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The purpose of this thesis was to depict hospice care in Finnish sign language and the
necessity for it. The focus of the study was on the interaction between the signing
patient and the signing caregiver, as well as on the emotional intelligence and self-
regulation of those employees involved in the hospice care. The aim of the thesis was to
facilitate the development of signed hospice care. The co-operative organisation for this
thesis was the Church Council of the Evangelical Lutheran Church of Finland.

The thesis material was collected by interviewing and observing the work of the signing
caregivers and diaconal workers of the deaf. The interviews were conducted both in
Finnish sign language and in Finnish. The collected data was then analysed using data-
driven content analysis.

The interviews showed that the basis for high-quality hospice care is enabling signed
interaction. If the hospice workers cannot sign, it is essential to arrange sign language
interpretation. As the patient weakens, the sign language shifts to social-haptic
communication, where information and presence are conveyed through touch.

When asked about the emotional intelligence related to hospice care the interviewees
described restorative emotions such as contentment and peace, tiring emotions such as
letting go and grief, and emotions that were considered forbidden such as frustration
and anxiety. They considered self-knowledge important in recognising one’s feelings.
Understanding the basic aim of the job, employee’s personal coping methods and the
coping methods provided by the workplace were all found important for being able to
regulate the different emotions.
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emotional intelligence

Diakonia-ammattikorkeakoulu



SISALLYS

I JOHDANTO ...ttt ettt e et e e e st e e e e s aeeennnes 4
2 SAATTOHOITO ...t e e e e e e e e e e rbraeeaaaeas 6
2.1 SaattohoitOON SHILYMINEI .....veeiiuieeiieesiieeeieerreeeteesteesreeesseeessreessseessseessseessesensesensees 6
2.2 Saattohoidon jArjestelma SUOMESSA........ccvierrieiiieeiieeiieeeie et esreeereesreeereeeaeeeeees 7
2.3 Moniammatillinen saattohoit0 .......cc.eeviieriieriieeiie et 8
2.4 Saattohoidettavan KOhtaaminen ...........cccecvieriiiiiiieeiiieeiie e e eveeeaee s 9
2.5 Tyontekijdn tunteet ja tunteiden hallinta saattohoidossa .........cccecevevvierieercieeeneenne, 10
3 TOIMINTAYMPARISTON KUVAUS......ooriiriieieieieineereenseseseeseeseeseseeneenes 12
3.1 Viittomakieliset ja Viittomakiell ........c..cccveeeriiiiiiiiiiecie e 12
3.2 Viittomakielen tulkKauspalVelU.........coecciiieciiiiiiiiiiecie e 13
3.3 Viittomakieliset sosiaali- ja terveyspalveluiden asiakkaina............cccccevveeereeennneennnnn. 14
4 OPINNAYTETYON LAHTOKOHDAT JA AINEISTON HANKINTA .......... 15
4.1 Opinniytetyon tavoite, tarkoitus ja tutkimuskysymykset...........cccceevvierieencreeenneennne. 15
4.2 Haastattelu aineiston hankintamenetelmana............c.ccccceeeriieeriieniienii e 16
4.3 Haastateltavat henKilOt ........c.cccoiveiiiieiiieii ettt 18
4.4 Havainnointi aineiston hankintamenetelmana..............ccceeceeeriieniieniieniee e 20
5 OPINNAYTETYON AINEISTON ANALYYSI....coiioiiieieeeeeeeeeeeeeeeen, 22
5.1 SISAIONANALYYST...veiiiiieiiieciie ettt et e e tee et e et e e ebeesebeessbeessbaesnbeeesseeensaeesees 22
5.2 Vuorovaikutuksen kategorioiden Iuominen............ccceccvvevvieniieniiesiieciee e 27
5.3 Tunteiden tiedostamisen kategorioiden luominen............ccceeeveevevieeciieecieeeeeeeeieeeenn 36
5.4 Tunteiden hallinnan kategorioiden IUOMINEN ...........cccvieriieriieniiieiie e 38
5.5 Viittomakielisen saattohoidon kolme teoreettista kasitettd .............cceeeeveeeereeereeennnn. 39
6 OPINNAYTETYON TUTKIMUSTULOKSET .....cooioiiieieeeeeeeeeeeeeeee, 39
6.1 Visuaalisesta kielestd sosiaalishaptiseen kommunikaatioon siirtyminen.................. 39
6.2 Saattohoitoon liittyvien tunteiden tietoinen tunnistaminen ............coeceeeeereereennenn 44
6.3 Saattohoitoon liittyvien tunteiden hallinta — ammatillisuus ............cccceeveeeeeeenveennnnn. 45
7 YHTEENVETO VIITTOMAKIELISEN SAATTOHOIDON

ERITYISPIIRTEISTA ..., 46

7.1  Sosiokulttuurisen taustan vaikutus viittomakielisen saattohoidettavan
VUOTOVAIKUTUKSEEI ... .iiiivieiiieeiie et eeiteeette et e eieeette et e e sebeessbeeessaeesteeensseessseessseesnses 46
7.2  Kommunikaatio ja tiedonsaanti viittomakielisessd saattohoidossa...........c.cceeuvenen.. 48
7.3 Kivunhoito viittomakielisessd saattohoidoSSa...........ccvveevvieriieniiieniieeiee e 50
7.4 Tunteiden tunnistaminen ja niiden hallinta viittomakielisessé saattohoidossa ......... 52
8 POHDINTA ...t e e e et e e et e e e e e nsaeeeenneees 53
8.1 Viittomakielisen saattohoidon SaavutettaVUUS.......c..cecveeeevererieerieerieeereeevee e e 53
8.2  Opinndytetyon hyddynnettdvyys ja merkitys ......ccccveeevieiciieriieniieciee e 55
8.3  Opinndytetydn eettisyys ja TUOtEttaVUUS ......c.eevvieriieerie et 56
8.4  OpINNAYLEtyOn 1SCATVIOINTE .eevuveerrieirireiieerreesieeeveeereeeteeestaeesereeseaeesseeesseeeseeesseeas 59
LAHTEET ..ot 62
LIITE 1. Haastattelun tukisanalista ............cccceeeiiieiiieeriieeiie e 68
LIITE 2. Kuvat erilaisista KOSKEtUKSISta..........ccccueeriiieeriieeiiieeieeeie e 69
LIITE 3. Esimerkki haptiiseista eli kosketusviesteista ..........ccecveeevveencieencieeenieennne, 73

LIITE 4. Artikkeli viittomakielisestd saattohoidoSta......oeuueeeeeeeeeeeieeeeeeeeeeeeeeennnn. 74



1 JOHDANTO

” Ihmisarvo pitdd sisdllddn oikeuden
tulla ymmdrretyksi ja ymmdrtdd.
Se avaa mahdollisuuden

kaikkeen muuhun hyvddn.’

-yksi haastateltavista-

Suomessa kuolee vuosittain noin 50000 ihmistd (Suomen virallinen tilasto. Kuolleet).
Saattohoitoa tarvitsee noin 30000 henkil6d vuodessa (STM. Saattohoitoa ja palliatiivista
hoitoa saatava yhdenvertaisesti koko Suomessa). Siitd huolimatta kuolema on monelle
vieras asia. Kuolema kisitteend ja tapahtumana on ajautunut kauaksi yhteiskunnan kes-

kidsté ja ihmisten arkipdivista.

Kun mahdollisuutta parantaviin hoitoihin ei endd ole puhutaan saattohoitoon siirtymi-
sestd tai saattohoidon aloittamisesta. Saattohoito on kuolevan henkiléon hoitamista ja
kohtaamista eldmén viimeisind aikoina huomioiden hinen ihmisarvonsa, itsemadraa-
misoikeutensa ja ldheiset ihmiset. (Suomen Palliatiivisen Hoidon Yhdistys ry. Mitd on

palliatiivinen hoito?.)

Maailman terveysjérjeston (WHO) mukaan saattohoitoa tarvitsee maailmassa noin 40
miljoonaa ihmistd vuosittain, mutta vain 14 prosenttia saa sitd. Saavutettavuuteen vai-
kuttaa eniten tiedon puute. Saattohoidosta ei tiedetd riittdvésti padtdoksentekoelimissa,
terveydenhoitojarjestelméssé tai julkisessa keskustelussa. Toinen suuri saavutettavuu-
teen vaikuttava seikka on terveysalan ammattilaisten koulutuksen puute. WHO:n tavoit-
teena onkin kehittdd ohjeistuksia ja menetelmid, joilla saattohoito saadaan osaksi eri
tasoisia hoitojarjestelmid. (WHO. Palliative Care.) My6s Euroopan palliatiivinen yhdis-
tys pyrkii omalta osaltaan edistimiin ja kehittiméén jdsenmaidensa saattohoitoa tuot-
tamalla koulutusta, tutkimusta ja ndyttoon perustuvia kayténteitd (European Association

for Palliative Care).



Saattohoidon ja sen jérjestimisen kehittiminen tuli Suomessa jilleen ajankohtaiseksi
vuonna 2016 kun Sosiaali- ja terveysministerid (STM) antoi asiantuntijaryhmalle tehté-
viksi laatia ehdotus palliatiivisen hoidon ja saattohoidon jarjestdmisestd. Tehtdva oli osa
STM:n asettamaa valtakunnallista hoidon saatavuuden ja yhtendisten perusteiden eteen
tehtdavdd tyotd. Tyoryhmén suositus osaamis- ja laatukriteereistd julkaistiin joulukuussa
2017. STM ehdotti myds vuoden 2018 talousarvioon 1,0 miljoonan méérarahaa pal-
liatiivisen hoidon yhtendistdmiseen ja saattohoidon kehittdmiseen. Kehittdmistyon tu-
loksena syntyi Palliatiivisen hoidon ja saattohoidon jdrjestiminen -suositus. Suositus
pohjautuu kolmiportaiseen hoidon jarjestimiseen perus-, erityis- ja vaativalla erityista-
solla. (Valtioneuvosto. Palliatiivisen hoidon ja saattohoidon jirjestiminen; Valtioneu-

vosto. Sosiaali- ja terveysministerion hallinnonalan talousarvioehdotus vuodelle 2018.)

Suomessa keskitytddn vuosina 2018-2020 myos palliatiivisen hoidon koulutuksen kehit-
tdmiseen Opetusministerion rahoittaman korkeakoulutuksen kehittdmisen karkihank-
keen avulla. Palliatiivisen hoitotyon ja lddketieteen koulutuksen monialainen ja tyoela-
maldhtéinen kehittiminen -Edupal-hanke selvittdd palliatiivisen hoidon opetuksen té-
man hetkisté tilannetta, laatii valtakunnalliset suositukset palliatiivisen hoidon perus- ja
erikoistumisopintoihin sekd kehittdd moniammatillista koulutusta. (Palliatiivisen koulu-

tuksen kehittdminen. Perustietoa hankkeesta.)

Olen tyoskennellyt vuodesta 2002 viittomakieltd kayttdvien kuurojen parissa hoitotyds-
sd, viittomakielentulkkina sekd seurakunnan kuurojen diakoniatyontekijén virassa. Olen
padssyt tyOsséni eri rooleissa mukaan viittomakielisen potilaan saattohoitotilanteisiin ja
koen sen erityisen mielenkiintoiseksi ja haasteelliseksi moniammatilliseksi toimintaym-
péristoksi. Saattohoidosta on Suomessa kirjoitettu monissa eri viitekehyksissd, mutta

athetta ei ole tarkasteltu viittomakielen ja viittomakielisten ndkokulmasta.

Tdmén opinndytetyon tarkoituksena on kuvata viittomakielistd saattohoitotydtd ja sen
tarvetta. OpinnédytetyOn tavoitteena on edistdd viittomakielisen saattohoidon kehittymis-
td. Opinndytetyon aineisto on kerétty haastattelemalla ja havainnoimalla viittomakielisid
hoitotyohon osallistuvia tyontekijoitd sekd kuurojen diakoniatyontekijoitid. Saatu aineis-

to on analysoitu aineistoldhtdiselld sisdllonanalyysilla.



2 SAATTOHOITO

2.1 Saattohoitoon siirtyminen

Saattohoidolla tarkoitetaan kuolemaa edeltividid hoitoa, silloin kun kuoleman katsotaan
tapahtuvan ldhipéivien tai viikkojen aikana. Saattohoidon aikana kuolevalla ja hdnen
laheisillddn on mahdollisuus valmistautua kuolemaan. Saattohoitovaiheeseen siirtymi-
nen on laissa médritelty pddtds, josta keskustellaan aina kuolevan ja ldheisten kanssa.
Péaatokseen kirjataan saattohoidon sisdltd, kuolevan toiveet, padtoksen tekijat, 1ddketie-
teelliset perusteet, kdydyt keskustelut ja potilaan ja/tai omaisten kanta paatokseen. (Val-
vira. Saattohoito.) Saattohoidon tavoite on luoda olosuhteet hyville elimélle ja arvok-
kaalle kuolemalle. Saattohoito voidaan jérjestdd kuolevan kotona, sairaalassa, saattohoi-
tokodissa tai muissa ympirivuorokautista hoitoa tarjoavissa paikoissa. Hoitopaikasta
riippumatta tavoite on, ettd hoidettava saa eldd kyseisesséd paikassa ilman turhia siirtoja.

(THL. Eldmaén loppuvaiheen hoito.)

Useat lait, asetukset, sopimukset ja suositukset miirittavit saattohoitoa sekd kansainva-
lisesti ettd kansallisesti. Ne kaikki perustuvat thmisen perusoikeuksiin, itsemadrdamis-
oikeuteen, koskemattomuuteen ja ihmisarvon kunnioittamiseen. Edelld olevat késitteet
luovat pohjan myos hyvin saattohoidon eettisille 1ahtokohdille. (THL. Lait ja suosituk-

set koskien eldmén loppuvaiheen hoitoa.)

Kansainvilisesti saattohoidon toteutusta ohjaavat ihmisoikeussopimukset ja Euroopan
neuvoston thmisoikeuksiin sekd biolddketieteeseen liittyvét sopimukset. Maailman ter-
veysjdrjeston vuoden 2002 palliatiivisen hoidon suosituksissa korostetaan kivun ja oi-
reiden hoitoa, kuolemaa osana eldméi, ihmisen psykososiaalisten ja hengellisten tarpei-
den huomioimista ja ldheisten tukemista. Euroopan neuvosto 2003 ja Euroopan parla-
mentti 2007 suosittavat jokaiselle jisenvaltiolle kansallista palliatiivisen hoidon suunni-
telma, jossa palliatiivinen hoito on osa terveydenhuoltojarjestelméé ja sitd jarjestetdin
saattohoidettavan tarpeen mukaan terveydenhuollon perustoimintana, erityistason yksi-
kossé tai yksikon tukemana, mutta toteutetaan ensisijaisesti kotona. (THL. Lait ja suosi-

tukset koskien eldmén loppuvaiheen hoitoa.)



Kansallisesti merkittdvimmait saattohoitoa ohjaavat lait ovat Suomen perustuslain
(731/1999) perusoikeudet sekid laki potilaan asemasta ja oikeuksista (785/1992), laki
terveydenhuollon ammattihenkil6istd (559/1994) ja erikoissairaanhoitolaki (1062/1989).
Ladkintohallituksen sairaanhoitolaitokselle 1982 antamia terminaalihoidon ohjeita ja
vuonna 2008 ilmestynyttd Kdypé hoito —suositusta kuolevan potilaan oireiden hoidosta
voidaan pitdéd saattohoidon ohjeiden perustana. Lisédksi Sosiaali- ja terveysministerié on
vuonna 2010 antanut saattohoitosuosituksen, joiden mukaan saattohoidon tasavertaises-
ta organisoinnista ja toteuttamisesta vastuussa ovat sairaanhoitopiirit sekd terveyskes-
kukset. Sairaanhoitopiireilld tulee olla alueelliset saattohoitosuunnitelmat. Suositus
huomioi myds omaisten ja ldheisten mahdollisuuden osallistua saattohoitoon kuolevan

toiveiden mukaisesti. (THL. Lait ja suositukset koskien eldméan loppuvaiheen hoitoa.)

Saattohoidon jdrjestdmiseen liittyvit suositukset pohjautuvat puolestaan Suomen kunta-
liiton ja Suomen palliatiivisen lddketieteen yhdistyksen tekemaan malliin. Malli pohjau-
tuu EU:n ja Euroopan palliatiivisen hoidon yhdistyksen saattohoidon jérjestimisen va-
himmaiskriteereihin ja Sosiaali- ja terveysministerion suosituksiin syovédn hoidon kehit-

tdmisestd vuosien 2010-2020 aikana. (Thl. Eldmén loppuvaiheen hoito.)

Viittomakielisen henkilén hoidon ja palveluiden ndkokulmasta oleellisimpia lakeja ovat
laki potilaan asemasta ja oikeuksista, 2015 voimaan tullut viittomakielilaki (359/2015)
sekd 2016 Suomessa ratifioitu yleissopimus vammaisten henkildiden oikeuksista. Nai-
hin lakeihin perustuu viittomakielisen henkilon &didinkielen ja kulttuuritaustan huomi-
oiminen sekd palveluiden jérjestiminen saman laatuisina ja laajuisina kuin muille. Kos-
ka viittomakieliset palvelut eivét kuitenkaan ole kaikkien saavutettavissa, on tulkkauk-

sesta huolehdittava.

2.2 Saattohoidon jérjestelmd Suomessa

Suomessa on kdytossd kolmiportainen saattohoidon jirjestelmé, jossa saattohoitopaikat
on jaettu kolmelle vaativuustasolle erikoisosaamisen mukaan. Tasot ovat perustaso,
erityistaso ja vaativa erityistaso. Perustason hoitoa tarjotaan julkisissa ja yksityisissa
ympérivuorokautista hoitoa tarjoavissa yksikdissd, joissa saattohoito on yksi perustehté-

vistd ja se on huomioitu henkilokunnan koulutuksessa ja mitoituksessa. Erityistason



saattohoitoa tuottavat terveys- ja sosiaalipuolen julkiset ja yksityiset yksikot, joissa on
vahintddn laajemman koulutuksen saanut vastuuldédkari ja -hoitaja. Yksikossd on myds
avohuollon poliklinikka ja se antaa konsultointiapua perustasolle. (THL. Kolmiportai-

nen hoidon malli ja saatavuus.)

Vaativan erityistason saattohoitoa toteuttavat yliopisto- ja keskussairaalat sekd saatto-
kodit. Kyseessd on moniammatillinen tydyhteiso, jossa vdhintddn yhdelld 1ddkarilla ja
sairaanhoitajalla on palliatiivisen hoidon erityisosaamista. Erityistason saattohoitopaik-
kojen tarve on 8-10 paikkaa/ 100 000 asukasta ja henkilokuntatarve 1-1,2 hoitajaa ja
0,15 ladkaria/ paikka. Erityistason kotisaattohoitoon suositus on yksi moniammatillinen
asiantuntijaryhma/ 100 000 asukasta, harvaanasutuilla seuduilla yksi asiantuntijaryhma/
50 000. Palveluita jarjestettdessd onkin huomioitava alueelliset erot, isommilla paikka-
kunnilla toimintojen yhdistimiset ja pienemmissd kunnissa yhteistyd yli kuntarajojen
mahdollistaa tasavertaisemmat palvelut kaikille. Tulevaisuudessa teknologia kuten vi-
deokonsultaatiot, etdvastaanotot ja yhteinen tietojirjestelméd voivat edistdd saattohoidon

tavoitettavuutta. (THL. Kolmiportainen hoidon malli ja saatavuus.)

WHO:n arvion mukaan Suomessa tarvitsee saattohoitoa vuosittain noin 30000 henkil6a.
Heistd noin puolet tarvitsee erityistason tukea tai hoitoa. Tdhén tarpeeseen vastaamaan
tarvitaan koulutettuja sosiaali- ja terveydenhuollon ammattilaisia. Sosiaaliministerid
suosittaa asianmukaisen ja laadukkaan hoidon varmistamiseksi osaamisen lisdédmistd,
silld tilla hetkelld saattohoitoon liittyvid kysymyksid ei opeteta riittdvisti terveys- ja
sosiaalialan perus- ja jatkokoulutuksissa. (STM. Saattohoitoa ja palliatiivista hoitoa saa-

tava yhdenvertaisesti koko Suomessa.)

2.3 Moniammatillinen saattohoito

Saattohoitoa tehdddn usein tiimityond. Eri asiantuntijoiden taitojen, kokemusten ja toi-
mintojen yhdistiminen on edellytys laadukkaalle toiminnalle, tiimitydskentelylle.
(Heikkinen, Kannel & Latvala 2004, 126.) Tiimity0sséd ensiarvoisen tidrkedd on yhteis-
vastuullisuuden periaate. Avoin ja jatkuva kanssakdyminen kehittdvét yhteistydtaitoja.
Tiimityossd kaikkien on sitouduttava yhteiseen tyoskentelyyn ja kyettdvé tarvittaessa

luomaan uusia toimintatapoja totuttujen sijaan. Potilas tarvitsee vierelleen tutun tiimin,



joka tuntee ja tunnistaa hénen taustansa ja tarpeensa. Koska kuolevan henkilon hoitami-
nen on raskasta ja haasteellista, voi tiimissd tyon aiheuttamaa ahdistusta jakaa. Mo-
niammatillinen tiimityd vaatii useissa tydyhteisoissd kehittdmistd. (Heikkinen ym. 2004,

126-129.)

Viittomakielisessd saattohoidossa, jossa asiantuntijat tydskentelevit eri aloilla ja tulevat
eri tyOyhteisoistd yhteisen tilanteen ddreen, uusien yhteisten toimintatapojen luominen
ja avoin kanssakdyminen korostuu. Néin on esimerkiksi tilanteessa, jossa viittomakie-
lentulkki osallistuu saattohoitoon viittomakielistd potilasta hoitavassa yksikdssd, jossa ei
tyoskentele viittomakielentaitoisia tyontekijoitd. Tilanteessa vaaditaan kaikilta avoi-
muutta, voimia ja rohkeutta poiketa totutuista toiminnoista ja miettid kunkin tiiminjése-

nen valmiuksia ja erityisosaamista.

Kaikkien muiden hyviéin saattohoitoon kuuluvien kéytanteiden liséksi viittomakielises-
sd saattohoidossa on ensiarvoisen tirked mahdollistaa kommunikointi asiakkaan &didin-
kielelld, viittomakielelld. Tapoja on monia aina viittomakieltd osaavasta hoitohenkilo-
kunnasta viittomakielentulkkaukseen. Hoitohenkilokunnan lisdksi viittomakielisen saat-
tohoidettavan saattohoitotiimiin osallistuvat usein kuurojen seurakunnan tyontekijét,
diakoniatyontekijét ja papit. Myos ldheisten rooli tiimissd on térked, silla heilld on usein
pitkd yhteinen historia kuolevan kanssa. Yhteinen historia auttaa esimerkiksi kommuni-
kointi- ja toimintatapojen luomisessa. Viittomakielentulkkauksessa tirkedd on, ettd saat-
tohoidettavalle pystytddn luomaan tulkkirinki, jossa on juuri hdnen kommunikointita-

voilleen ja kyseiseen vaativaan tilanteeseen soveltuvat ammattitaitoiset tulkit.

2.4 Saattohoidettavan kohtaaminen

Vuorovaikutus liittdd ithmisen ymparistoonsd. Vuorovaikutuksessa vaihdetaan ajatuksia,
tunteita ja kayttaytymistd. Hoitosuhde on potilaan ja hoitajan vilinen suhde, jossa poti-
laalla on mahdollisuus kertoa itsestdédn, tunteistaan ja eliméstddn. (Mékeld, Ruokonen &
Tuomikoski 2001, 12—14, 23.) Hoitaessaan kuolevaa hoitajalta edellytetdan kunnioitta-
vaa kiytostd ja toimintaa (Jussila 2011, 197). Kuoleman ldhestyessé tilanteessa olevat
tarvitsevat turvallisuutta, tietoa ja toivoa. Mahdollisuus ilmaista tunteita ja kokemus

osaavasta hoidosta lisddvét turvallisuuden tunnetta. Koska kuoleman ajankohtaa on vai-



10

kea ennustaa, on tirked kuulla potilaan ja ldheisten ajatuksia ja tunteita. (Surakka 2013,
99-100.) Hoitajien toiminta kuoleman kohdatessa jdd ldheisten mieleen (Attila 1998,

82-84).

Myo6s Anttonen (2008) korostaa psyykkisen hoitoympariston merkitystd. Sithen kuulu-
vat ilmapiiri, tyontekijoiden asiallinen, ystdvéllinen ja kérsivéllinen tapa kohdata poti-
laat ja omaiset. [lmapiirid helpottaa se, ettei kuolemaa torjuta vaan ollaan aidosti ldsna.
Potilas ja omaiset keskittyvdt sanojen lisdksi tarkkailemaan tyontekijdn nonverbaalista
viestintdd. Allen ym. (2002) mukaan viittomakielisessd saattohoidossa korostuvat juuri
ilmeiden ja eleiden tulkitseminen, silld ne ilmaisevat kielellisid merkityksid kuten kivun

laatua, mééraa ja muutosta.

Siltalan (2008) mukaan saattohoito tapahtuukin seki aistimuksellisessa ettd sanallisessa
vuorovaikutuksessa. Aistimuksiin kuuluvat dénet, d4nensdvyt, kosketukset, tunnot, ha-
jut, maut, litkkeet, tilakokemukset, eleet, ilmeet, rytmit ja katseet. Kuolemaan siirrytté-

essd kuoleva aistii vield kosketuksen ja ddnensdvyt, jotka saattavat hintd kuolemaan.

2.5 Tyontekijin tunteet ja tunteiden hallinta saattohoidossa

Tunteet, niiden tunnistaminen ja hallinta ovat laaja kokonaisuus. Tassd tyOssd tunteita ja
niiden hallintaa késitellddn saattohoidon tyontekijan ndkokulmasta. Halusin tyOsséni
pitdd kiinni tunteiden hallinnan késitteestd, vaikka hallinta termind ndhddén usein myos
negatiivisena ja tukahduttavana. Tésséd tyOsséd hallinnalla kuitenkin tarkoitetaan aktiivi-
sen tyontekijdn pyrkimysta kehittdd tunnetaitojaan ja tunteiden hallintaansa sekd Gole-
manin (1999) ajatusta tunnetaitoisuudesta, joka tarkoittaa, ettdi voimme valita tavan,
miten tunteita ilmaisemme. Téllaista kykyéd sdddelld ilmaisuamme tarvitaan Golemanin
mukaan erityisesti eri kulttuurien kohdatessa, silld erilaisten tunteiden ilmaiseminen on
kulttuurisidonnaista. Kuten kaikissa ammatillisissa tilanteissa, myds saattohoidossa
eteen tulee tilanteita, joissa tyontekijdn tulee nimenomaan hallita tunteitaan. Ennen tata

tunteita on tunnistettu, kohdattu, tyostetty, kasitelty ja lapi kéyty.

Kuolevan ihmisen kanssa tyoskennellessd hoitaja on kokemuksellisesti olemassaolonsa

kanssa kovimmassa paikassa. Koulutuksen liséksi kuolevan ithmisen hoitajalta vaaditaan
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kykyd ilmaista omia tunteitaan, surua, kaipausta, kiintymysté, pelkoa, kauhua ja kielté-
mistd. Koska kuoleman kohtaamisen kokemukset voivat olla rajuja, tarvitaan tyohon
tyOyhteison tukea. (Jussila 2011, 197-200.) Hoitajan on tdrked erottaa toisistaan omat

tunteensa ja potilaan hinessé herittimait tunnereaktiot (Mdkeld ym. 2001, 23-24).

Kuolevan hoitaminen vaikuttaa hoitajan omiin tunteisiin. Kuoleman l&dsnédoloon voi vi-
syd ja vastuullisuuteen kylldstyd. Tunteet kuormittuvat, kun hoitaja altistuu ympariston
vaatimuksille. Pettymykset hoitotydssd voivat tehdd tyOstd rutiinien suorittamista ja
atheuttavat turhautumisen tunteen peittelyd. Erityisesti saattohoitotydssd karsimyksen
sietiminen on yksi osa hoitotyoti. (Snellman 2008, 97—107.) Anttonen (2008) toteaakin
saattohoitoon perehtyneen tydntekijdn tarvitsevan tiedon rinnalle myds omien tunteiden
tutkimista ja vahvuuksien miettimistd. Tunteiden késittely mahdollistaa persoonallisen

ja ammatillisen kasvun.

Omien tunteiden tietoinen tunnistaminen vaikuttaa tunteiden hallintaan. Mitd paremmin
tunteitaan tunnistaa, sitd paremmin nithin voi vaikuttaa. Tunnetaitojen perusta on omien
ja toisten tunteiden tiedostaminen. (Mielenterveysseura. Tunnetaitojen perusteet.) Go-
lemanin (1999) mukaan kaikkein suurinta vastuullisuutta tydeldméssd osoittaa omien
mielialojen hallinta. Kokkosen (2017) mukaan tunnetyodksi kutsutaan ihmisten parissa
tehtdvaad tyotd, johon olennaisena osana kuuluu omien tunneilmaisujen rajoittaminen.
Tunnetyd on kuormittavaa juuri omien tunteiden rajoittamisen vuoksi. Goleman (1999)
mukaan tunnetyon kuormitus riippuu kuitenkin siitd kuinka paljon tyontekija samaistuu

tyOhonsa.

Tunteiden hallintaan auttaa tydyhteison yhteinen kieli ja lupa tuntea erilaisia tunteita.
Tietoisesti kdytetty ammattirooli suojaa pettymyksen tunteilta ja positiiviset kokemuk-
set, hyvét tunteet ja hyvéin palautteen saaminen antavat voimaa. Saattohoitotilanteiden
lapikdyminen esimerkiksi tyonohjauksen keinoin mahdollistaa omien tunteiden késitte-

lyn ja luo kiinnostusta kuunnella my6s kollegoiden ajatuksia. (Snellman 2008, 97-107.)

Siltalan (2008) mukaan kuolevia hoitavia tyontekijoitd palvelee parhaiten ryhmétyonoh-
jaus, silld se tukee keskindistd yhteisty6td ja luo yhteisid suuntaviivoja hoidon toteutta-
misessa. Tyonohjauksen kautta tyontekijd voi oppia tunnistamaan kuolevan ruumiin

kieltd. Erityisen tdrkedd timé on silloin, kun kuoleva kommunikoi puheella vain hyvin
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vdhan. Anttonen (2008) puolestaan korostaa hoitotyon johtamisessa tirkedd olevan hen-
kiloston tukeminen, osaamisen kehittdminen ja hoitoympériston muuttaminen saattohoi-

toon sopivaksi.

3 TOIMINTAYMPARISTON KUVAUS

3.1 Viittomakieliset ja viittomakieli

Viittomakieliset kokevat itsensd kulttuuri- ja kielivdhemmistoksi. Kielen lisdksi kuuro-
jen maailman katsotaan kuuluvaksi my0s yhteison omat kokemukset ja tavat, jotka
muodostavat kokonaisen kulttuurin. Viittomakielisiksi voidaan katsoa kuurot, kuurou-
tuneet, kuurosokeat, sisdkorvaistutetta kayttavat ja kuulevat viittomakielti taitavat hen-
kilot. Viittomakielinen -termin liséksi kuurojen yhteis6 kokee termin kuuro neutraaliksi.
Viittomakielisten maérédksi arvioidaan noin 5000 kuuroa tai huonokuuloista sekd 9000

kuulevaa. (Kuurojen Liitto. Viittomakieliset.)

Viittomakielet ovat syntyneet kuurojen luonnollisesta vuorovaikutuksen tarpeesta. Viit-
tomakieli ei ole kansainvélinen kieli vaan jokaisessa maassa on yksi tai useampi viitto-
makieli. Suomalaisen viittomakielen isdnéd pidetddn Carl Oscar Malmia (1826-1863),
joka kavi koulunsa Tukholmassa ja toi sieltd ruotsalaisen viittomakielen Suomeen. Tés-
td kielestd kehittyivdt Suomen kansalliset viittomakielet, suomalainen ja suomenruotsa-
lainen viittomakieli. (Kuurojen Liitto. Viittomakielet; Jantunen 2003, 19-25; Malm &
Ostman 2000, 9-32.)

Viittomakieli tuotetaan kisilld, ilmeilld ja liikkeilld. Viittomakielen kielioppi eroaa
suomen ja ruotsin kielen kieliopista. Suomen viittomakielid kéyttdd noin 4000-5000
kuuroa tai huonokuuloista ja noin 6000-9000 kuulevaa. Heistd vain noin 300 kayttaa
suomenruotsalaista viittomakieltd. Kuurosokeat kayttavét taktiiliviittomista, jolloin viit-
tominen tapahtuu kéddestd kéteen viittomisena tunto- ja litkeaistimuksen kautta. Viitto-

makielen on voinut vuodesta 2014 ilmoittaa viestorekisteriin didinkielekseen. (Kuuro-
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jen Liitto. Viittomakielet; Suomen Kuurosokeat. Tuntoaistilla eli taktiilisti vastaanotet-

tavat menetelmat.)

3.2 Viittomakielen tulkkauspalvelu

Viittomakielen tulkkauspalvelu edistdd viittomakielisten tasavertaista osallistumista
yhteiskunnan eri toimintoihin. Suomessa tulkkauspalvelun jdrjestimisestd vastaa KE-
LA. Tulkkauspalvelulain perusteella jokaisella kuurolla, huonokuuloisella, kuuroutu-
neella ja kuurosokealla on oikeus tulkkauspalveluun. Tulkkauspalvelua voi kayttda
maksutta kaikkialla missé sitd kokee tarvitsevansa kuten ty0ssi, opiskelussa, harrastuk-
sissa, juhlissa, matkoilla ja asioinneissa. Viittomakielen tulkki on tilanteissa paikalla
kielen kadantdjdna. Viittomakielen tulkkauksen lisdksi tulkki voi tehdi kirjoitustulkkaus-
ta, taktiilitulkkausta kuurosokealle asiakkaalle tai etdtulkkausta esimerkiksi tictokoneen

avulla. (Kuurojen Liitto. Viittomakielen tulkkaus.)

Suomen lainsddddntd velvoittaa tai suosittaa viranomaisia jirjestimédn tulkkauksen
tilanteissa, joissa viranomainen on aloitteentekijd. Velvoittavaa tulkkauksen jérjestdmi-
nen on rikoksiin, niiden tutkintaan ja tuomioihin liittyvissé tilanteissa. Terveydenhuol-
lon puolella tulkkauksesta on huolehdittava mahdollisuuksien mukaan, mikéli hoitohen-
kilokunta ei osaa potilaan kieltd tai potilas ei tule ymmaérretyksi esimerkiksi aisti- tai

puhevikansa vuoksi. (Kuurojen Liitto. Viittomakielen tulkkaus.)

KELA:n jirjestimé viittomakielen tulkkauspalvelu perustuu vammaisten henkiléiden
tulkkauspalvelulakiin. Mikali asiakas saa riittdvad tulkkausta jonkin muun lain nojalla,
esimerkiksi perusopetuslain, hallintolain, potilas- tai asiakaslain, ei asiakkaalla ole ky-
seisessd tilanteessa oikeutta KELA:n jérjestimidn tulkkauspalveluun. Kidytdnnossé ter-
veydenhuollossa tdma tarkoittaa sitd, ettd KELA siirtdd vastuun tulkkauksen jérjestdmi-
sestd terveydenhuollolle silloin kun jokin terveydenhuollon yksikkd kutsuu asiakkaan
esimerkiksi rontgeniin, laboratorioon, toimenpiteeseen tai muuhun tutkimukseen. Ky-
seisessd tilanteessa tulkkauksen tarve on etukiteen terveydenhuollon tiedossa ja tulkki
voidaan tilata ajoissa. Kela puolestaan jarjestdd tulkin tilanteeseen, jossa asiakas on itse
varannut ajan ladkérille tai kyseessd on hététilanne. Mikéli asiakas joutuu pidemmaéksi

aikaa osastohoitoon, on vastuu tulkin tilaamisesta terveydenhuollolla siitd alkaen, kun
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silld on mahdollisuus tulkkaus jirjestda. (Kuurojen Liitto. Viittomakielen tulkkaus; KE-
LA. Muu kuin Kelan jérjestimé tulkkaus.) Tatd lahtokohtaa noudattaen my0s saattohoi-

don tulkkauksen jérjestimisestd vastaa siis saattohoitoa tarjoava yksikko.

3.3 Viittomakieliset sosiaali- ja terveyspalveluiden asiakkaina

Suomessa on kolme valtakunnallista toimijaa, jotka ovat erikoistuneet viittomakielisten
kuurojen ja kuurosokeiden sosiaali- ja terveyspalveluihin. Vanhin niistd on 1897 perus-
tettu valtakunnallinen sosiaalialan jarjestd6 Kuurojen Palvelusddtido sr. Palvelusdition
palvelukeskukset tarjoavat kuuroille ja kuurosokeille viittomakielisen sosiaalisen yhtei-
son lisdksi heitd huomioivan asumis- ja toimintaympériston. Eri puolilla Suomea olevi-
en seitsemén palvelukeskuksen lisdksi Kuurojen Palvelusditiolld on Marjaana-koti ja
Ratamotien ryhmikoti. (Kuurojen Palvelusdatio. Sditio.) Palvelusditio tarjoaa myos
kotisairaanhoitoa, kodinhoidon apua, sopeutumisvalmennusta, pédivdtoimintaa, viitto-

makielisid muistitestejd ja tyohonvalmennusta (Kuurojen Palvelusditio. Apua arkeen).

Vuonna 1905 perustettu Kuurojen Liitto on viittomakielisten kuurojen etu-, asiantuntija-
ja palvelujdrjestd, jonka toiminta on keskittynyt erityisesti valvomaan ja edistiméén
kuurojen kielellisten ihmisoikeuksien edistimistd. Liitto toimii my0s alueellisten ja-
senyhdistysten katto-organisaationa. Liitto tarjoaa tukea tydllisyyteen, jarjestotoimin-
taan ja yhteiskunnan palveluihin liittyviin asioithin muun muassa palveluohjauksen kei-
noin sekd jarjestdd monipuolisia sopeutumisvalmennuskursseja. (Kuurojen Liitto. Tietoa

Liitosta.)

Suomen Kuurosokeat ry perustettiin vuonna 1971. Yhdistys toimii kuurosokeiden ja
vaikeasti kuulondkdvammaisten edunvalvontajirjestoni. Se toimii alan asiantuntijajér-
jestond ja tuottaa palveluita kuten asumispalveluja, kotipalvelua, kuntoutusta ja sopeu-
tumisvalmennusta. Palveluita madrittelee kuurosokeuden pohjoismainen mairitelmi ja
kuurosokeiden kulttuuri. (Suomen Kuurosokeat ry. Kuurosokeiden ja kuulondkévam-

maisten jérjesto.)

Valtakunnallisten toimijoiden lisdksi kirkon, julkisen ja yksityisen sektorin palvelun-

tuottajilla on tdissad viittomakielentaitoisia tyontekijoitd. Kielitaito vaihtelee viittomien
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taitamisesta viittomakieleen didinkielend. Kaikilla viittomakieltd taitavilla toimijoilla on
suuri merkitys viittomakielisen potilaan tasavertaisessa kohtaamisessa. On kuitenkin
selvii, etteiviat viittomakielelld tuotetut palvelut tavoita kaikkia viittomakielisid ja heitd
hoidetaan valtavdeston tavoin myds julkisissa ja yksityisissd sosiaali- ja terveyspalve-

luissa.

4 OPINNAYTETYON LAHTOKOHDAT JA AINEISTON HANKINTA

4.1 Opinndytetyon tavoite, tarkoitus ja tutkimuskysymykset

Tamin opinndytetydn tarkoituksena on kuvata viittomakielistd saattohoitotyotd ja sen
tarvetta. OpinnédytetyOn tavoitteena on edistdd viittomakielisen saattohoidon kehittymis-
td. Tyo on viittomakielisen saattohoitotyon liséksi sovellettavissa my6s muihin saatto-

hoidon tilanteisiin sekd saattohoidon koulutukseen.

Opinndytetyon tutkimuskysymykset ovat:

1. Millaisia vuorovaikutuksen keinoja viittomakieliset tyontekijit kaytta-
vit viittomakielisen potilaan saattohoidossa?

2. Miten viittomakieliset tyontekijit tiedostavat omat tunteensa viittoma-
kielisen potilaan saattohoitotilanteissa?

3. Miten viittomakieliset tyontekijit pyrkivét hallitsemaan viittomakieli-

seen saattohoitoty0hon liittyvid tunteitaan?

Opinndytetyon tutkimuskysymykset ohjaavat tutkimusmenetelmin valintaa (Jyvéaskylén
ammattikorkeakoulu. Opinndytetydn raportointi.). Viittomakielistd saattohoitoa ei haku-
jeni mukaan ole Suomessa aiemmin tutkittu mistdan nakokulmasta. Aiheen tutkimatto-
muuden vuoksi valitsin aineiston hankintamenetelmédksi haastattelun ja havainnoinnin
sekd analyysimenetelméksi sisdllon analyysin. Kyseiset menetelmét sopivat sellaisen
atheen tutkimiseen, josta tiedetdén hyvin vihén tai ei juuri mitddn. (Tuomi & Sarajérvi
2013, 81.) Opinndytetyd on laadullinen tyd, jossa ei pyritd yleistyksiin vaan silld pyri-

tddn kuvaamaan jotakin toimintaa tai ilmioté ( kts. Tuomi & Sarajarvi 2002, 87).
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4.2 Haastattelu aineiston hankintamenetelméana

Laadullisessa tutkimuksessa suositaan tiedon keruun vélineend ihmistd (Hirsjérvi, Re-
mes & Sajavaara 2003, 155). Haastattelu on laadullisen tutkimuksen yleisimpid aineis-
ton hankintamenetelmii. Haastattelu on toimiva tapa selvittdd, mitd ihminen ajattelee ja
miksi hén toimii niin kuin toimii. (Tuomi & Sarajérvi 2002, 74.) Aineiston kerddminen
haastatteluin on jarkevéd, kun tutkimuksessa pyritddn selvittdmadn ihmisten mielipitei-
td, kisityksid, havaintoja, asenteita, arvoja tai kokemuksia (Jyvédskyldn yliopisto. Ai-
neistonhankintamenetelmét. Haastattelut). [hmisté tutkivien tieteiden metodina ymmaér-
tdminen on eldytymistd tutkittavien ajatuksiin ja motiiveihin (Tuomi & Sarajirvi 2011,

28).

Haastattelun etu on sen muokattavuus ja joustavuus. Kysymysten jirjestystd voidaan
vaihtaa tarpeen mukaan, niitd on mahdollista toistaa ja vuorovaikutuksen kautta vaarin-
kidsityksid voi oikaista. Halutusta asiasta tai teemasta on tirkeintd saada mahdollisim-
man paljon tietoa. Tdhdn pddsemisessd voi auttaa se, ettd haastateltavat saavat haastatte-
lun kysymykset tai teemat etukidteen ja voivat tutustua niihin. (Tuomi & Sarajirvi 2002,

73.)

Mitd strukturoidummaksi haastattelu on tehty, sitd vaikeampi haastattelijan on antaa
keskustelun johdattaa haastattelua. Vapaammin muotoiltu haastattelurunko mahdollistaa
sen, ettd haastattelija voi edetd haastatteluissa parhaaksi katsomallaan tavalla. (Birks &
Mills 2011, 75.) Koska haastattelutilanteet voivat olla hyvinkin erilaisia riippuen vastaa-
jista, mietin erilaisia tapoja ottaa asioita puheeksi. En kirjoittanut itselleni valmiita ky-
symyksid vaan haastattelun teemoihin liittyvia tukisanarunkoja (LIITE 1), joista pystyin

tarvittaessa saamaan tukea haastattelutilanteessa.

Vaikka haastattelurunko on vélji se ei kuitenkaan tarkoita sité, ettd haastattelijan tulisi
olla passiivinen. Haastattelija koordinoi aktiivisesti keskustelua ja tavoittelee lisdd ai-
neistoa muodostumassa olevaa teoriaa varten. (Birks & Mills 2011, 75.) Ryhmé&haastat-
telussa punnitaan myds haastattelijan ryhmétydskentelytaidot. Mitd suurempi ryhma on,
sitd vaikeampi haastattelijan voi olla saada ryhma pysymadn aiheessa. My0s haastatteli-
jan kyky seurata haastattelusta nousevia teoreettisia johtolankoja saattaa heikentyé.

(Birks & Mills 2011, 77.)
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Tdma opinndytetyd on laadulliseen eli kvalitatiiviseen tutkimukseen perustuva puoli-
strukturoitu teemahaastattelu. Kyseinen menetelma perustuu Mertonin, Fisken ja Ken-
dallin (1956) fokusoituun haastatteluun, jossa haastateltavilla on kokemusta tutkimuk-
sen aiheesta, tissa tilanteessa viittomakielisestd saattohoidosta. Teemahaastattelu ei kui-
tenkaan edellytd fokusoidun haastattelun tavoin kokeellisesti tuotettua yhteistd koke-
musta vaan perustuu ajatukseen, ettd kaikkia yksilon kokemuksia, ajatuksia ja tunteita
voidaan tutkia teemahaastattelulla. Teemahaastattelu korostaa haastateltavien elamys-
maailmaa ja tuo kuuluviin haastateltavien ddnen. Haastattelussa kaikkein tdrkeintd on
se, ettd se etenee teemojen mukaan, ei pikkutarkkojen kysymysten kautta. Haastattelu-
kertoja voi olla yksi tai useampi, eikd menetelméd ota kantaa sithen, kuinka syvillisesti
asioita haastattelussa kisitellddn. Teemahaastattelu huomioi haastateltavien tulkinnat ja
asioille antamat merkitykset sekd sen, ettd merkitykset syntyvit vuorovaikutuksessa.
Vaikka teemahaastattelu on lahempénid strukturoimatonta kuin strukturoitua haastatte-
lua, on siind yksi kaikille haastateltaville sama ominaisuus, haastattelun aihepiiri, tee-

mat. (Hirsjarvi & Hurme 2008, 47-48.)

Opinndytetyoni haastattelujen teemat olivat vuorovaikutus, tunteet ja saattohoitotilan-
teen ldpikdyminen draaman keinoin. Draaman avulla pystyin havainnoimaan muun mu-
assa tyontekijoiden erilaisia tapoja koskettaa saattohoidettavaa, kosketukseen reagoi-
mista ja tyontekijoiden sijoittumista hoidettavaan ndhden. Teemojen ja draaman lisdksi
kysyin kaikilta haastateltavilta yhden kysymyksen: Mikd on mielestdsi tirkeintd viitto-

makielisessa saattohoidossa?

Aineiston kerddminen haastatteluilla on osoittautunut monissa tutkimuksissa hyvéksi
tavaksi saada aineistoa. Aineistoa kerdttdessd on kuitenkin muistettava, ettd vaikka tut-
kijalla olisi kokemusta haastattelutyostd, on tutkimuksellinen haastattelu tdysin eri. Se,
mitd ja miten haastattelija pyrkii kysymyksid esittimdén, vaihtelee haastatteluittain ja
haastattelun sisilld. Haastattelijalle on samanaikaisesti vaativaa kuulla mitd haastatelta-
va sanoo, miettid mitd se tarkoittaa muodostumassa olevan teorian kannalta ja pystya
viemddn tulevat haastattelut loppuun aikaisempia haastatteluja vastaavalla tavalla. Haas-
tattelua kannattaakin harjoitella tai esitestata kollegan tai ohjaajan kanssa. Ndin on mah-
dollista saada palautetta ja kartuttaa haastattelutaitoja juuri kyseisestd asiasta. Haastatte-
luissa tulee viistdmattd tilanteita, jotka eivdt suju hyvin. Niistd tilanteista kannattaa

ottaa opiksi, kirjoittaa tilanteet muistiin ja reflektoida. (Birks & Mills 2011, 75.)
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Harjoitellakseni sekd haastattelun tukisanarunkoa etté aktiivista haastattelun koordinoin-
tia tein 18.11.2017 haastattelun esitestauksen pitkddn viittomakielisten parissa tyosken-
nelleelle tyontekijille. Esitestattavalla oli myds kokemusta viittomakielisistd saattohoi-
totilanteista. Esitestaushaastattelu kesti 1,5 tuntia. Esitestaus oli mielesténi tarpeellinen.
Sitd kautta sain kokemusta haastattelusta ja vahvistusta ajatukselleni siitd, ettd aihe on
tarpeellinen. Teemoina kaikki kolme, vuorovaikutus, tunteet ja saattohoito tilanteena,
herattivit runsaasti erittdin hyvid kommentteja esitestattavalta, joten uskoin niiden toi-
mivan my0s ryhmihaastatteluissa. Sain haastateltavalta luvan kiyttdd esitestauksesta

saatua aineistoa opinndytetydssa.

4.3 Haastateltavat henkilot

Opinndytetyon aineistonkeruu tapahtui haastattelemalla kolmea kuuroa viittomakielisti
hoitotyohon osallistuvaa tyontekijdd ja kahta kuulevaa viittomakielistd kuurojen dia-
koniatyontekijdd. Haastateltavat valikoituivat haastateltaviksi sekd kielellisistd ettd ko-
kemuksellisista syistd. Kaikilla haastateltavilta on usean vuoden tai vuosikymmenen

tyokokemus seké viittomakielisten kanssa tehtdviasta tyOsté ettd saattohoidosta.

Kuurot kielenkdyttdjdt tuovat opinndytetyon kieltd ja kommunikaatiota kasittelevdin
osaan syvyyttd, johon vain &didinkielen tasoiset kielenkdyttdjat pystyvit. Kuurojen dia-
koniatyontekijoilld on kirkon kuurojentydn yli 100 vuotisen historian aikana ollut aina
vahva rooli viittomakielisessd yhteisossé ja sen toiminnassa. He tuovat tyohon asiantun-
temuksensa viittomakielisen saattohoidon moniammatillisesta tiimity0std seka laitoksis-

sa ettd kotona tapahtuvan saattohoidon nikdkulmasta.

Viittomakielisten hoitotyohon osallistuvien tyontekijoiden haastattelut tehtiin ryhméssa
ja haastattelukertoja oli teemojen mukaisesti kolme. Ryhmaissé oli kolme haastateltavaa.
Haastattelun teemat kerrottiin haastattelupyynnon yhteydessd kaikille haastateltaville

viittomakielelld, jolloin heilld oli halutessaan mahdollisuus miettid teemoja etukéateen.

Ryhméihaastattelussa kaksi tai useampi haastateltava osallistuvat haastattelijan johdolla
keskustelemaan jostakin tietystd teemasta. Ryhmihaastattelua voidaan kayttdd ainoana

aineiston hankintamenetelmin4, sitd voidaan tdydentdd yksilohaastatteluilla tai pdinvas-
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toin. Ryhmédhaastattelussa patevit samat yleiset periaatteet kuin haastattelussa yleensa.
On kuitenkin huomioitava, ettd osa haastateltavista tuntisi olonsa kotoisammaksi yksi-
l6haastattelussa. He saattavat ryhmitilanteessa vetdytyd ja ndin ollen pantata teorian
muodostuksen kannalta oleellista tietoa. Yleisesti ottaen haastateltavien keskindinen
vuorovaikutus tuottaa arvokasta aineistoa. On hyvi muistaa, ettd haastateltavien vuoro-
vaikutus on osaltaan riippuvainen haastattelijan ja haastateltavien vélisestd hyvasti suh-

teesta. (Birks & Mills 2011, 76-77.)

Viittomakielisten hoitotyohon osallistuvien tyontekijéiden kolmihenkinen ryhmé kes-
kusteli aktiivisesti. Uskon, ettd haastattelun avointa ilmapiirid edesauttoi se, ettd ryhma-
ldiset olivat toisilleen tuttuja. Myods mind tunsin heistd osan. TyoOntekijit olivat myos
hiljattain osallistuneet saattohoidon koulutukseen, joten he olivat orientoituneet keskus-
telemaan asiasta. Keskusteluissa ei kuitenkaan ndkynyt “ulkoa opitut kdytanteet” vaan

saattohoidon yksil6llisyys jokaisen potilaan kohdalla.

Viittomakielisten hoitotyohon osallistuvien tyontekijoiden haastattelut rauhallisessa ja
ryhmitydskentelyyn soveltuvassa tilassa tyopaikallani. Haastattelut tehtiin viittomakie-
lelld. Haastattelussa kielelld on keskeinen merkitys haastattelijan pyrkiessé selvittimééan
miten haastateltavan merkitykset rakentuvat. Haastattelussa luodaan myds uusia ja yh-
teisid merkityksid. (Hirsjarvi & Hurme 2015, 49.) Suomen kielen liséksi jouduin miet-
timédédn vastaavat tavat asioiden ilmaisemiseen my0s viittomakielelld. Viittomakielisten
haastatteluissa kiinnitin huomiota myos siithen, millaisia ilmaisuja kuurot viittomakieli-
set kdyttivit saattohoitoon liittyviasséd termist0ssd ja otin niitd haastatteluissa tarvittaessa

myds itse kayttoon.

Haastatteluiden videoinnista varoitetaan esimerkiksi siitd syystd, ettd se saattaa vaikut-
taa sekd haastattelijan etti haastateltavan kdytokseen (Birks & Mills 2011, 76.). Videoin
haastatteluni, koska viittomakielelld tehtyd haastattelua on muulla tavoin mahdoton tal-
lentaa tarkasti (kts. Birks & Mills 2011, 76). Viittomakielisessd haastattelussa kiteni
olivat varattu keskusteluun, joten en pystynyt juurikaan tekemaan muistiinpanoja tilan-
teen aikana. Kirjoitin yksittdisid sanoja ja merkint§jd kuten nuolia, jotka helpottavat
asioiden palauttamista mieleen analyysia tehdessdni. Kerroin tilanteen videoinnista
haastateltaville jo siind vaiheessa, kun esittelin heille ideani haastattelusta ja he suhtau-

tuivat sithen ymmartavaisesti.
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Haastatteluiden tallentaminen on suositeltavaa my0s siitd syystd, ettd nédin aineisto on
tallessa, alkuperdisessd sanatarkassa muodossa ja sithen on mahdollista palata analyysin
eri vaiheissa (Birks & Mills 2011, 76). Kuvaamalla haastattelut sain tallennettua myos
non-verbaalisen viestinnin, jonka merkitys erityisesti viittomakielisissd haastatteluissa
korostui. Edelld mainittujen asioiden vuoksi koen kuvaamisen aineiston hankinnan ja
analyysin kannalta tdrkedksi ja perustelluksi. Haastattelut kuvattiin yhdestd kolmeen
kameralla. Tédlla varmistettiin aineiston talteen jddminen ja kuvauskulmien riittivyys

analysointia varten.

Ensimmaéiinen hoitotyohon osallistuvien viittomakielisten tyontekijoiden haastattelu oli
30.11.2017 ja sen teemana oli vuorovaikutus. Haastattelu kesti tunnin. Toisen haastatte-
lun teemana olivat tunteet ja niiden hallinta. Haastattelu tehtiin 29.12.2017 ja se kesti
tunnin ja 20 minuuttia. Kolmannella haastattelukerralla 4.1.2018 kdvimme ldpi saatto-
hoitoa draaman avulla ja kokeilimme muun muassa eri tapoja koskettaa. Tamai tilanne

kesti tunnin ja 20 minuuttia.

Hoitotyoty6hon osallistuvien viittomakielisten tyontekijoiden liséksi haastattelin kahta
pitkdén kuurojen diakoniatydssd toiminutta kuulevaa viittomakielistd tyontekijaa, joille
oli vuosikymmenten aikana kertynyt kokemusta saattohoidosta. Haastattelut olivat yksi-
l6haastatteluja ja ne tehtiin suomen kielelld. Haastattelussa kéytettiin myds viittomia.
Haastattelut tehtiin tyontekijdn valitsemassa paikassa. Nauhoitin haastattelut sanelimella
ja kuvailin tekstiksi haastateltavien tilanteessa ndyttdmat viittomat ja kosketukset seka

tein pienimuotoisia muistiinpanoja.

Ensimmadinen kuurojen diakoniatyontekijan haastattelu oli 19.11.2017 ja se kesti 1,5
tuntia. Toisen kuurojen diakoniatydntekijdn haastattelun tein 16.1.2018. Haastattelu

kesti 1,25 tuntia.

4.4 Havainnointi aineiston hankintamenetelméana

Opinndytetyon tdydentdvé aineiston hankintamenetelméd oli havainnointi. Havainnointi

on kaikille tieteille yhteinen perusmenetelmd (Hirsjarvi & Hurme 2015, 37). Havain-

nointia voidaan kayttdd joko yksin tai yhdessd muiden laadullisen tutkimuksen aineis-
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tonkeruumenetelmien kanssa. Havainnointia pidetdén erittdin soveltuvana vuorovaiku-
tusta ja kayttdytymistd tutkittaessa ja kéytettdessd vahemmaén strukturoitua tutkimusase-
telmaa. (Tuomi & Sarajirvi 2011, 71.) Ainoana aineiston hankintamenetelménd havain-
nointi tekee analyysistd haastavan ja yhdessd esimerkiksi haastattelun kanssa se on ai-
kaa vievd ja haastava, mutta hyvinkin tuottoisa. Havainnointi sopii erityisen hyvin ai-
neiston hankintamenetelmaéksi, jos tutkittavasta aiheesta ei ole juuri lainkaan tai ollen-
kaan tietoa (Tuomi & Sarajirvi 2011, 81.) Koska havainnointi on tutkijalle erittdin vaa-
tiva, on suositeltavaa kadyttdd videointia, silld muuten tilanteessa esiin tulevien asioiden

rekisterdinti on hankalaa (Hirsjarvi & Hurme 2015, 38).

Havainnoinnilla on eri muotoja. Aineistoa voidaan kerétd osallistavalla havainnoinnilla,
osallistuvalla havainnoinnilla, havainnoinnilla ilman osallistumista ja piilohavainnoin-

nilla (Tuomi & Sarajarvi 2011, 81, Gronfors 2015, 151-153).

Opinndytetyossd ilman osallistumista tehtdvd havainnointi olisi ehka tietyissd tilanteissa
voinut olla mahdollista viittomakielisten hoitotyohon osallistuvien tydntekijoiden saat-
tohoitotilanteissa. Havainnointi olisi kuitenkin vaatinut lupien hakemisen ja tilanteiden
tarkan ldpikdymisen tyontekijoiden, omaisten ja saattohoidettavan kanssa eikd tdma
ollut mahdollista. Koska olin kiinnostunut siitd, miten viittomakielisessd saattohoidossa
konkreettisesti tehdddn asioita, tein osallistuvaa havainnointia hoitoty6hon osallistuvien
viittomakielisten tyontekijoiden viimeiselld haastattelukerralla. Toteutimme silloin
draaman avulla saattohoitotilanteen, jolloin haastateltavien oli mahdollista miettid asioi-
ta mahdollisimman kaytdnnon ldheisestd ndkokulmasta. Kolme haastateltavaa ottivat
vuorollaan sekd sidngylld makaavan saattohoidettavan roolin ettd hoitajan roolin, joka
lahestyy saattohoidettavaa. Havainnoin tilanteessa esimerkiksi sitd, miten kidestd pita-
minen vaikuttaa asiakkaan kieleen, miten asiakkaan sdnky tulisi sijoittaa huoneeseen tai
mitéd on olla jatkuvan katsekontaktin alla. Tilanne kuvattiin ja analysointivaiheessa kiin-
nitin erityistd huomiota haastateltavien kosketuksen kayttoon, kosketukseen reagoimi-
seen, katsekontaktiin ja hoitajien sijoittumiseen heidin kommunikoidessaan saatto-
hoidettavan kanssa. Draaman aikana ja sen jdlkeen jokainen sai kertoa tilanteessa he-
rdnneistd tunteista ja ajatuksista. Itse osallistuin draamaan muun muassa kysymalli,
miltd koskettaminen tuntui tai jos potilas olisi nyt levoton, miten koskettaisit hintd. Ti-
lanne muistutti simulaatiotilannetta, jossa osallistujat voivat tuoda esiin oppimiaan taito-

ja ja kayttdytymismalleja. Simulaatiossa, kuten tidssd draaman avulla toteutetussa tilan-
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teessa, voidaan saada esiin hiljaista tietoa ammatillisesta osaamisesta. (Nurmi, Rovamo,

Jokela 2013, 91.)

5 OPINNAYTETYON AINEISTON ANALYYSI

5.1 Siséllonanalyysi

Sisédllonanalyysi on yksi laadullisen tutkimuksen perusanalyysimenetelmistd, jonka
avulla tutkittavaa aihetta pyritddn kuvaamaan ja yhdistimiin laajempaan kontekstiin
sekd muhin aihetta koskeviin tutkimuksiin. Siséllonanalyysi voidaan tehdd teorialdhtdi-
sesti tai —ohjaavasti, jolloin aikaisemmat aiheesta tehdyt tutkimukset ja teoriat vaikutta-
vat aineiston analyysiin, tai aineistoldhtdisesti, jolloin tutkija luo kerddménsi aineiston
avulla tiiviin kuvauksen tutkimastaan aiheesta ilman aikaisempien tutkimusten apua.

(KvaliMOTYV. Sisillonanalyysi; Tuomi & Sarajarvi 2013, 91-122.)

Kun tutkija ei analyysissaan tukeudu mihink&4n teoriaan, aineistosta valitaan ana-
lyysiyksikot tutkimuksen tarkoituksen mukaan ja tutkimuskysymyksiin peilaten. Ana-
lyysiyksikot eivdt ndin ollen ole ennalta méériteltyjd, mika tuo esiin laadullisen ja erityi-
sesti aineistoldhtdisen sisdllonanalyysin haasteen. Tutkijan tulee olla tarkka, ettei hinen
normatiivisina pitdiménsi ajatukset tai ennakkokisitykset tutkittavasta aiheesta vaikuta
aineiston kerddmiseen ja analyysiin, vaan analyysi perustuu todella tutkittavien henki-

16iden ndkemyksiin. (Tuomi & Sarajdrvi 2013, 91-122.)

Tuomi ja Sarajdrvi (2013) kuvaavat sisdllonanalyysia kolmivaiheiseksi prosessiksi, jos-
sa analysoitava aineisto ensin pelkistetddn, sitten luokitellaan ja viimeiseksi luokitusten
perusteella luodaan teoreettiset kdsitteet. Ennen analyysin aloittamista tutkijan on maari-
teltdvd analyysiyksikot, joita aineistosta etsii. Yksikkd voi olla kaikkea yksittdisestd
sanasta aina laajempaan ajatuskokonaisuuteen saakka. Aineiston pelkistdmisessé tutkija
etsii aineistosta tutkittavaa aihetta kuvaavia ilmaisuja tutkimuskysymyksiin peilaten ja

karsii epdolennaista tietoa pois.
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Aineiston luokittelussa aineistosta valitut ilmaisut kiydddn tarkasti ldpi ja samankaltai-
set ilmaisut yhdistetddn samojen alakategorioiden alle. Kun yksittdiset analyysiyksikot
yhdistetddn ja niille médritellddn yleisempi késite, aineisto myos tiivistyy. Kategorialle
annetaan sen sisdltdd kuvaava nimi. Alakategorioita yhdistelemélld luodaan yldkatego-
riat. Yldkategorioita yhdistdmilld saadaan péddluokat, jotka puolestaan voidaan vield

ryhmitelld yhdistiviksi luokiksi. (Tuomi & Sarajirvi 2013, 91-122.)

Siséllonanalyysilld tehtyjd laadullisia tutkimuksia on arvosteltu siitd, ettd luokiteltu ai-
neisto esitetddn tuloksina ja varsinaiset johtopaiatokset puuttuvat. Sen vuoksi onkin téir-
kedd, ettd aineiston luokittelun jélkeen aineistosta erotetaan tutkimuksen kannalta oleel-
linen tieto ja tiedon perusteella muodostetaan teoreettisia késitteitd ja tuodaan esiin joh-
topdatoksid. Luokittelu kuuluu olennaisena osana késitteiden muodostukseen ja sitd jat-
ketaan niin kauan kuin se on aineiston sisdllon ndkokulmasta mahdollista. Kasitteitd
muodostettaessa analysoitava aineisto yhdistyy teoreettisiin késitteisiin. (Tuomi & Sara-

jarvi 2013, 91-122.)

Tamin opinndytetyon sisdllonanalyysi on tehty aineistoldhtdisesti. Analyysiyksikoksi
valitsin ajatuskokonaisuuden, joka voi sisdltdd useita lauseita. Koin timén palvelevan
tutkittavaa kokonaisuutta parhaiten, silld haastateltavat tuottivat usein yhden asian ku-

vaamiseen useampia lauseita.

Analysoin haastattelujeni teemat, vuorovaikutuksen, tunteiden tiedostamisen ja tuntei-
den hallinnan, erikseen. Ensimmaéisessd vaiheessa jaottelin aineistossa esiintyvit ana-
lyysiyksikot pédpiirteittdin. Toisessa vaiheessa loin pédpiirteittdisen jaottelun pohjalta
yhteensd 53 alakategoriaa. Alakategorioiden avulla muodostin 18 yldkategoriaa. Ylika-
tegorioita yhdistamailld syntyivét viittomakielistd saattohoitoa, tunteiden tiedostamista
sekd tunteiden hallintaa kuvaavat kolme teoreettista kisitettd. Nama olivat visuaalisesta
kielestd sosiaalishaptiseen kommunikointiin siirtyminen, tunteiden tietoinen tunnistami-

nen ja ammatillisuus.

Saattohoitoa ei ole Suomessa tutkittu viittomakielen ndkokulmasta. Pystydkseni yhdis-
timédan tutkimani aiheen laajempaan kontekstiin sekd muhin aihetta koskeviin tutki-
muksiin, olen tutustunut ulkomaiseen kirjallisuuteen ja tutkimuksiin. Vertailtaessa ul-

komaisia viittomakielistd saattohoitoa késittelevid tutkimustuloksia Suomeen, esiintyy
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niissd usein viittomakielen heikompi asema ja tulkkauspalvelun vaikeampi saatavuus.
Ulkomaisia tutkimuksia lukiessani olenkin ottanut huomioon, ettd kuolema, sen hoita-

minen ja kohtaaminen ovat kulttuurisidonnaisia asioita.

Yhteenvedossa pyrin tuomaan esiin viittomakielisen saattohoidon erityispiirteitd seka
opinndytetyohoni ettd kirjallisuuteen perustuen. Pyrin tuomaan esiin konkreettisia asioi-
ta, joista uskon olevan hyotyéd kentélld tehtdvastid viittomakielisestd saattohoitotyOsta.
Sovellettuina niitd on mahdollista kédyttdd myods muissa saattohoidon tilanteissa seké
saattohoidon koulutuksessa. Olen pyrkinyt keskittyméén siihen, ettd raportti on selked,
vaikka aihe voikin olla lukijalle vieras. Pyrin selventiméén analyysid kayttdmalla kuvi-

oita.

Tammikuuu 2018: Haastettelujen
katsominen ja kuunteleminen seké
muistiinpanojen kirjoittaminen

Tammikuu 2018: Muistiinpanoihin
perehtyminen, lukeminen,
tutkimuskysymysten kirkastaminen

Helmikuu 2018: Pelkistettyjen
ilmausten etsiminen ja listaaminen
haastattelun eri teemojen alle

Maaalis-huhtikuu 2018:
Samankaltaisten ilmaisujen
yhdistiminen alakategorioiksi

Maalis-huhtikuu 2018: Alakategoroiden
sisiltamien asioiden yhdistiminen
ylakategorioiksi

Maalis-huhtikuu 2018:
Ylakategorioiden yhdistdminen ja
teoreettisten kasitteiden muodostaminen

Touko-elokuu 2018:

Raportin kirjoittaminen

KUVIO 1. Siséllonanalyysin eteneminen
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Analysoin haastattelut puhtaasti aineistoldhtdisesti. Aloitin analysoinnin ensimmaisesta
kuurojen diakoniatyontekijdn haastattelusta. Kuuntelin haastattelua ja kirjoitin muistiin
tarkeind pitdmidni asioita joko suorina tai epdsuorina lainauksina niin, etti asiat pysyi-
vit haastateltavan tarkoittamina. Merkitsin jokaisen puheenvuoron alkuun K, mikali
ddnessd olin mind ja H, mikéli kyseessd oli haastateltavan puhetta. Kirjoitin tekstiin
myo6s minulle mieleen tulleita pohdintoja, ajatuksia ja viittauksia toisiin haastatteluihin,
joissa oli kisitelty samaa asiaa. Fontilla Arial, fonttikoolla 12 ja rivivalilld 1,5 tekstid

tuli 4 sivua.

Toisena kirjoitin viimeiseksi tehdyn kuurojen diakoniatyOntekijdn haastattelun. Kéytin
siind samaa tapaa kuin edellisen haastattelun kirjoittamisessa. Haastattelua kuunnelles-
sani huomasin heti, ettd puhuja puhui paljon nopeammin kuin edellinen puhuja. Jouduin
pysdyttimdan nauhan useammin kuin edellisessd haastattelussa, jotta ehdin kirjoittaa
kaiken haluamani. Kirjoitin myds enemmaén suoraa lainausta, koska puhujan ilmaisut
olivat hyvin kuvailevia ja selittdvid ja halusin ehdottomasti saada ilmaisut talteen juuri
sellaisina kuin ne olivat. Koska halusin, ettd pystyn myohemmaéssd analyysin vaiheessa
aineistoa yhdistellessdni vield tarvittaessa jdljittdiméddn mistd haastattelusta on kyse,
vaihdoin tétd haastattelua koskevan tekstin vérin mustasta siniseksi. Tekstid haastatte-

lusta syntyi 3,5 sivua.

Kolmanneksi siirryin kirjoittamaan muistiinpanoja viittomakielisistd haastatteluista.
Kirjoitin ensimmadisend haastattelun, jonka teemana oli vuorovaikutus. Tédssi haastatte-
lussa huomasin tekevidni enemmaén sanatarkkaa ja oikean rekisterin 16ytdvad kdannos-
tyotd sekd glossausta. Viittomakielelld ei ole olemassa vakiintunutta kirjoitettua muotoa,
joten glossauksessa valikoidaan viittomia parhaiten kuvaavat puhutun kielen sanat ja
kirjoitetaan ne. Glossit kirjoitetaan aina isoilla kirjaimilla. Tunsin tarvetta glossaukseen
erityisesti viittomakielisissd ilmaisuissa, joiden suomen kielistd vastinetta halusin pohtia
rauhassa. Tdma oli tietoinen ratkaisu, silld ndin pddsin eteneméén videon katselussa,

enka jadnyt kiinni yhteen lauseeseen.

Huomasin viittomakielisen haastattelun kirjoittamisen kestdvin huomattavasti kauem-
min kuin puhuttujen haastattelujen, silld en pystynyt katsomaan ja kirjoittamaan haastat-
telua yhtd aikaa. Koska haastattelut olivat tallennettuna henkilokohtaiseen tietokonee-

seeni liitin tietokoneen television ndyttoon, jolloin sain isomman ndyttoruudun katso-
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mista varten. Muistiinpanot kirjoitin toisella tietokoneella. Tekstid vuorovaikutusta kos-
kevasta haastattelusta tuli 2,5 sivua. Haastattelun myohempai jaljittdmista varten valit-

sin tekstin variksi vihrean.

Haastateltavat puhuivat vuorovaikutusta koskevassa haastattelussa myds tunteisiin liit-
tyvistd asioista, joten pddtin kirjoittaa tunteita koskevat haastattelun osuudet suoraan
tunteita késittelevddn tiedostoon. Néin sain kerralla kaikki tiettyd teemaa koskeva asiat
saman otsikon alle. Kirjoitin asiat muistiin kuitenkin haastattelun pididteeman mukaan
valitsemallani tekstivarilld vihreélld, jolloin esimerkiksi tissd tapauksessa osaisin etsid
kyseisen tunteisiin liittyvdn kohdan vuorovaikutusta kisittelevin teeman videolta. Pyrin
tilld tavoin analysointiprosessin ldpindkyvyyteen ja siihen, ettd pystyn tarvittaessa

osoittamaan ja tunnistamaan, miten analyysini on edennyt.

Seuraavaksi siirryin kirjoittamaan tunteita koskevan viittomakielisen haastattelun muis-
tiinpanot. Tekstid tuli 3 sivua. Valitsin tunteita koskevan haastattelun tekstin vériksi

oranssin.

Viimeisend kirjoitin muistiinpanot viittomakielisestd haastattelusta, jossa kdvimme
draaman keinoin ldpi saattohoitotilannetta. Koska téssd osuudessa kdytin haastattelun
liséksi aineiston kerddmisessd myds havainnointia, kiinnitin erityistd huomiota haasta-
teltavien tapaan koskettaa, olla katsekontaktissa ja sithen, miten he sijoittuvat kommu-
nikoidessaan “’saattohoidettavan” kanssa. Muistiinpanoni syntyivét sekéd haastateltavien
kommenteista ettd havainnoistani. Tekstid kirjoitin 2,5 sivua. Tekstin vériksi valitsin

violetin.

Analysoitavaa tekstid tuli yhteensd 15,5 sivua. Tekstin lisdksi analysoin prosessin lop-
puun asti my0s kuvattua materiaalia, silld mielestdni kuvatusta materiaalista ei tissi
tilanteessa ollut mielekéstd tehdé tarkkaa kddnnostd. Kuvattu materiaali sisdlsi viittoma-
kielelle tyypillisesti paljon tarkeitd ja merkitystd kantavia ilmeité, joita oli huomattavasti

helpompi analysoida kuvatussa muodossa.

Muistiinpanojen kirjoittamisen jilkeen yhdistin kuurojen diakoniatyontekijéiden haas-
tatteluista syntyneet tekstit viittomakielisten hoitotyohon osallistuvien tyontekijoiden eri

teemoista syntyneisiin teksteihin. Yhdistdmalld haastatteluista saadut aineistot sain kai-
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ken materiaalin haastattelun teemojen, vuorovaikutuksen, tunteiden tiedostamisen ja
tunteiden hallinnan, alle. Séilytin edelleen eri vérikoodit pystyédkseni palaamaan helposti
analyysissd taaksepdin. Olin aineistoa kerdtessdni kirjoittanut muistiin minulle herin-

neet ajatukset, pohdinnat ja tunteet, jotka kokosin tissd vaiheessa yhdeksi muistioksi.

Mietin eri tyontekijaryhmiltd kertyneiden aineistojen késittelemistd myds erikseen, mut-
ta aitheen jdsentymisen kannalta oli hyddyllisempéé kisitelld aineistot yhdessd. Tyoni
tavoitteena ei ollut vertailla eri ndkemyksid viittomakielisestd saattohoidosta, joten té-

mikin tuki aineistojen késittelemistd yhtend kokonaisuutena.

5.2 Vuorovaikutuksen kategorioiden luominen

Yhdistettyéni aineiston aloin kdydé tekstejd ja kuvattua materiaalia ldpi. Aloitin vuoro-
vaikutusta késittelevastd aineistosta, koska koin sen jo haastatteluissa parhaiten jérjes-
taytyneeksi kokonaisuudeksi. Etsin analyysiyksikoitd, yhdistin samanlaisia yksikoitd
toisiinsa pelkistettyjen ilmaisujen alle ja tein myds huomioita draaman keinoin jaljitte-
lemastimme saattohoitotilanteesta. Tekstid ldpikdydessidni peilasin sitd jatkuvasti tutki-
muskysymykseeni millaisia vuorovaikutuksen keinoja viittomakieliset tyontekijat kayt-

tavit viittomakielisessd saattohoidossa. Kirjasin muistiin myds omia huomioitani.

Huomasin useiden kosketuksen alakategorioiden siséltdvén hyvin paljon tietoa. Esimer-
kiksi Kosketuksen paikka -alakategoria sisdlsi 14 pelkistettyd ilmausta: péélaki, ohimo,
hiukset, kasvot, posket, olkapdid, olkavarsi, kyyndrvarsi, kdmmenselkd, kimmen, sor-
met, kylki, ulkoreisi ja varpaat. Pelkistetyistd ilmaisuista useat, esimerkiksi kosketuksen
tapa, paikka ja tarkoitus, liittyivét kaikkiin alaluokkiin. Myds kosketuksen kesto kuului-
si kaikkiin alaluokkiin, mutta tein valinnan, ettd jatin sen erityispiirteend kuvamaan vain

jatkuvan kontaktin kosketusta. Ndin se toimi selkednd alaluokkia erottelevana tekijana.

Kosketuksen kaikki alakategoriat kuvasivat kosketusta omasta ndkokulmastaan ja liit-
tyivit tiiviisti toisiinsa. Ymmarsin, ettd ellen analyysin tdssd vaiheessa yhdistele koske-
tukseen liittyvien kategorioiden sisdltdjd keskendén, saatan menettdd jotain olennaista.
Kosketuksen yldkategorioiden jarjestimisessd ja nimedmisessd auttoi se, kun ymmarsin,

ettd kosketusta kéytetddn eri tarkoituksiin. Kosketuksen alakategorioiden liséksi vuoro-
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vaikutuksesta puhuttaessa haastateltavat toivat esiin viittomakieleen ja viittomakieltd
korvaaviin keinoihin, kielen ymmartdmiseen, kielen tuottamiseen sekd 1dsnd olemiseen

liittyvid asioita.

Analyysin edetessd vuorovaikutuksen alakategorioiden pohjalta alkoivat muodostua
ylakategoriat. Analysointi oli ty6ldstd, mutta samalla palkitsevaa ja auttoi ymmartaméain
viittomakielistd saattohoitoa kokonaisuutena. Palasin kuuntelemaan, katselemaan ja
lukemaan aineistoa erilaisten yksityiskohtien vuoksi ja varmistaakseni sen, ettd ana-
lyysini todella olisi aineistoldhtdistd, eikd omien kokemusteni tai oletusteni tulosta.
Koska alakategorioita oli 31, vaati jirjestelmaéllistd tyoskentelyd saada ne jirjestymiin
yldkategorioiksi. Analyysin tuloksena syntyi yhteensd 11 viittomakielisen saattohoidon

vuorovaikutukseen liittyvéa yldkategoriaa.
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TAULUKKO 1. Viittomakielisen saattohoidon vuorovaikutuksen kategoriat

Alkuperidisilmaus ja Alakategoria Ylékategoria Teoreettinen
havainnointi kisite
”Kun viittomakieli hiipuu,
tdrkediksi tulee kosketus ja Yhteyden
ilmeiden tulkinta. Kosket- saaminen
tamista voi kdyttdad myos Paikalla
yvhteyden tai katsekontak- oleminen
tin saamiseen.”’
” Koskettamisella saa Kosketuksen
yhteyden.” tarkoitus
” Pitdd ldhestyd varovasti
ja koskettaa.” Kosketuksen Huomion
. Herattdmiseen
Havainnointi: Kun koske- paikka kaytettdva kosketus
tettiin olkavarteen, kaikki Kosketuksen
reagoivat avaamalla sil- tapa
minsé ja katsomalla kos- Visuaalisesta
kettajaa. “"Tulee tunne, o kielesta
ettd pitdd avata silmdt ja Havainnointi sosiaalishaptiseen
katsoa mitd asiaa sinulla Kosketukseen kommunikointiin
on.” reagoiminen siirtyminen
" Kun katsekontaktia ei Tiedottaminen
endd ole, voi viittoa taktii-
listi --- tai nostaa hoidetta- | Tunnistaminen
van kittd ja viittoa hdnen Merkin
kanssaan esimerkiksi sy6- | piirtdiminen ka-
da.” teen
” K: Miten kuoleva tunnis- Keholle
taa sinut?” viittominen Tiedon
"H: Kerran tein niin, ettd Kosketuksen antamiseen
piirsin ristin kdteen.” tarkoitus kaytettdva kosketus
Kosketuksen
Havainnointi: Tiedon an- paikka
taminen koettiin tirkeédksi Kosketuksen
ja sitd yritettiin vélittdd tapa
viimeiseen asti. Tarkedksi Havainnointi
koettiin juuri ker‘Fominen? Kosketukseen
kuka on tullut paikalle tai reagoiminen

mitd seuraavaksi tehdian.
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menseldn pddlle rauhoittaa,

hoidettavan ilme paljastaa,

ettd han tietdd, ettd mind
tai joku olen paikalla.”

Havainnointi: Haastatel-
tavat eivét olleet koko
ajan kontaktissa/ koske-
tuksessa vaan aina silloin
talloin silittivat esimerkik-
si kdsivarresta. Jokainen
etsi hoidettavan ilmeesta
palautetta kosketuksesta.
Oma kési hoidettavan
kédden alla. Ndinkosketus
ei vaikuta asiakkaan kie-
len tuottamiseen.

Alkuperdisilmaus ja Alakategoria Ylékategoria Teoreettinen
havainnointi kisite
” Kdden laskeminen
kdmmenseldn pddlle rau- | Rauhoittaminen
hoittaa.”
” Tuntuu ldmmin paine,
en tykkdd.” Kosketuksen
“Kditesi alkaa helposti kesto
painaa ja tuntua raskaalta,
Jjos pitdd kdttd samalla Paikalla olemi-
paikalla kauan.” nen
"H: Laitan kdteni kdden
pddlle, kun tarkoitan, ettd Kosketuksen
lepdid vaan. Vaistoan miten tarkoitus
on turvallista koskettaa.”
"K: Tulee helposti hiki tai Kosketuksen
jos on itselld kylmdt kédet paikka
niin pitdisi olla joku kangas Visuaalisesta
vdlissd tai koskettaa vain Kosketuksen Jatkuvan kielesta
kéden syrjdlld, jos on pit- tapa kontaktin sosiaalishaptiseen
kdaikainen kosketus.” Havainnointi kosketus kommunikointiin
“Kdden laskeminen kdam- siirtyminen
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Alkuperidisilmaus ja Alakategoria Ylékategoria Teoreettinen
havainnointi kidsite
” Seuraan ilmeitd ja huo- Palaute
masin, ettd hoidettava piti kosketuksesta
siitd, ettd silitin. Hdn rau-
hoittui ja oli tyytyvdiinen, )
ettd joku oli ldhelld ja Lohduttaminen
paikalla.”
"Pidin kddestd kiinni ja Kosketgksen
silitin.” tarkoitus Irtoavan
"Sively on kevyempdd.” kontaktin
” Voi kammata hiuksia tai Koskgtuksen kosketus
pyvhkid hiked otsalta kyl- paikka
mal{a tqz kuumalla, iiulla Kosketuksen
ihminen haluaa.
tapa
Havainnointi: Reiden si- —
e Sy Havainnointi
vusta silittdminen tuli kai-
kille liian intiimille alueel-
le. My®ds hiusten ja pain
silitys jakoi voimakkaasti Visuaalisesta
mielipiteitd. Osalle se tuli kielesta
litaksi henkilokohtaiselle sosiaalishaptiseen
alueelle. Osa piti sormien kommunikointiin
sivelyd mukavana. siirtyminen
Y -—-mieluummin niin, ettd Kosketuksen
olen ottanut kdden omaan paikka
kéteen---Tai vield oma
kdsi siihen. kéden pc’ic’ille. Lohduttaminen
Edes --- ei rauhoittanut.
Se olin mindi (joka rau- Kosketuksen
hoitti).” tarkoitus Kahden
“Varpaiden hierominen Kosketuksen kidden
tuntuu ihanalta.” tapa kosketus
“Hoidettava rauhoittui ja
oli tyytyvdisen nikdinen”. Havainnointi

Havainnointi: Toinen kasi
hoidettavan kiden alla,
peukalo kimmenselén tai
sormien pailld, toinen kasi
asiakkaan kehon yli kyl-
jessd lepddmassé. Tai hoi-
dettavan kisi omien kasi-
en vélissa.
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mi. Vihdn tdllanen mind-
fullnes tapahtuma™

“--ei ole tdarkedd mitd puhut
tai miten olisit, voit kertoa
samoja juttuja tai istut
hiljaa ja pidit kddestd.”

“Vield kéydddn vuoropu-
helua vaikka ollaan hiljai-
suudessa, jos itse malttaa
olla ldsnd, mitd reflektiota

tdssd tapahtuu.”

Alkuperidisilmaus ja Alakategoria Ylékategoria Teoreettinen
havainnointi kidsite
”Joku ei halua, ettd koske- Kosketuksen
tetaan.” vierastaminen
"Kaikki eivdt tykkdd koske-
tuksesta.”
“Osa ei halua, ettd omaiset Koskej[uk‘seen
koskettavat. Vaan hoitoon reagoiminen
psallistuvat saavat koskea.”
Havainnointi: Kosketuk- Kosketuksen
sen vierastamisen huomaa tarkoitus
vetdytymisend/ sdpsdhta-
misend. My0s silmien Kosketuksen
sulkeminen tai pain kain- Kosketuksen valttiminen
tdminen voi olla merkki paikka
kosketuksen vierastami-
sesta. Viittomakielisten
keskuudessa koskettami- Kosketuksen
nen on luonnollista. Kos- tapa
kettaminen on henkilo- Visuaalisesta
kohtaista ja sen tapa on kielesta
arvioitava erikseen jokai- Havainnointi sosiaalishaptiseen
sessa vuorovaikutustilan- kommunikointiin
teessa. siirtyminen
“Md ajattelin vuoteen Yhdessé olemi-
vieressd aika on hdnelle nen
mitd vyoteen vieress'c'f' Paikalla olemi-
olen. Ei keskusteltu niin nen
mind tietoisesti pidin kd- I
destdi ja ajattelin héntd. | Havainnoiminen
Mulle opetti lopullisessa
tilanteessa miten kykenee
rauhottamaan itsensd ja
hengittamddn yhdessd on Tiedollinen
se sama hengityksen ryt- ldasnéolo
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Alkuperdisilmaus

Alakategoria

Ylakategoria

Teoreettinen
késite

“—--tdd on rajalla olemista
pyhdn ddrelld, syvddn
ldsndoloon yhdessd hengit-
tdminen, ihon ldmmon
tunteminen, minulla mieli-
kuvat mitd koettu yhdessd
lopuksi herran siunaus.”

“Mutta mielelldidn aina jos
vaan mahdollista niin kysyn
sitd ehtoollista.”

“Md laitoin hdnen kdidet
siihen peiton pddlle ristiin
ja sitten me viitottiin ja
annettiin se ehtoollinen
hdnelle.”

“Joskus hoitotahtoon on
laitettu maininta kuurojen
papista ja diakoniatyonteki-
jastd. Pitdisi enemmdn
puhua kuuroille ndistd

mahdollisuuksista.”

Lohduttaminen

Paikalla
oleminen

Hoitaminen

Havainnointi

Hengellinen
lasndolo

“On kokemus, ettd viitto-
makieliset ei uskalla pyy-
tdd hoitohenkilékuntaa.
Ovat kilttejd, alistuvat
osaansa. Esimerkiksi ei
pyvdetd lddkettd, sitten
tyontekijdan kautta kom-
munikoidaan.”

“Erityisesti kuuroutuneet
palaavat puheeseen, jos
vieressd istuu joku, joka
ymmdrtdd sitd puhetta,
koska viittomakielen tuot-
taminen raskasta.”

“Joskus myos yritetddn
huuliolla” ilmaista jotain,
kun ei jakseta viittoa.”

“Huomioin ---hengitystd,
puristusta kddestd,--- kipua,
sekavuutta.”

Hoitaminen

Lohduttaminen

Havainnointi

Puheella
kommunikointi

Huuliolla
kommunikointi

Hoidollinen
lasnéolo

Visuaalisesta
kielesta
sosiaalishaptiseen
kommunikointiin
siirtyminen
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nin sujuvuus

Alkuperdisilmaus Alakategoria Ylékategoria Teoreettinen
késite
“Ei me voida tietdd kuinka | Katsekontaktin
paljon ihminen kehon kaut- puuttuminen
ta ottaa vastaan” Esineiden avulla
kommunikointi
“Ilmeiden lisdksi silmdt Keholle
kertovat paljon” viittominen
Natiivien kdy-
“On sitten kuuro tai kuule- | tinteiden omak-
va se on sama, mutta kom- suminen Viittomakielta
munikaation tdytyy olla Kommunikoin- korvaavien
sujuvaa.” nin sujuvuus kommunikointi-
I[lmeiden tapojen luova
“Kerran tein niin piirsin merkitys kaytto
kdmmeneen aina ristin.”
“Voi viittoa hdnen kehol- Eleiden
leen esimerkiksi syodd. ™ merkitys
Visuaalisesta
“Voi ndyttdd esimerkiksi kielestd
tavaroita ja sitd kautta saa sosiaalishaptiseen
tietdd haluaako hoidettava kommunikointiin
Jjotain.” siirtyminen
“Kuulevilla on oma maail- | Viittomakielen
ma, kuuroilla omansa.” tuottaminen
“Pienet vinkit ilmeissd, sun | Viittomakielen
puristaminen kiinni, tarkoit- | ymmartdminen
taa en halua syodd.” Visuaalisuus
“En usko, ettd nditd keinoja Ilmel.lléi o Viittomakielinen
kuulevat osaavat/ ymmdrtd- kqmmumkpmh identiteetti
vit.” ja tilanteissa
soveltaminen
“Kylli kuulevatkin ymmdr- | 1Nopea uusien
tiidi ilmeitd, mutta ei kom- | Viittomatyylien
munikoi niilld.” omaksuminen
Kommunikoin-

Y114 olevia yldkategorioita yhdistelemalld syntyi alla oleva vuorovaikutuksen teoreetti-

nen késite visuaalisesta kielestd sosiaalishaptiseen kommunikointiin siirtyminen.
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Huomion herittidmiseen
Viittomakieltd korvaavien kaytettivi kosketus
kommunikaatiotapo-jen

luova kiyttdo Tiedon antamiseen
a ki

kaytettiavi kosketus

Viittomakielinen .
identiteetti Jatkuvan kontaktin
kosketus

Visuaalisesta kielestd sosiaalishaptiseen

kommunikointiin siirtyminen
Irtoavan kontaktin

Hoidollinen ldsndolo kosketus

Hengellinen ldsndolo
Kahden kiden kosketus

Tictoinen lisniolo Kosketuksen vilttiminen

KUVIO 2. Vuorovaikutukseen liittyvé teoreettinen kdsite

Teoreettisen kisitteen muodostamiseen vaikutti viittomakielen visuaalisuuden ja hoidet-
tavan voimien heikkenemisen vililld olevan ongelman ymmartdminen. Kuulevilla hoi-
dettavilla kuuloaisti toimii usein kuolemaan asti ja sitd kautta heille voidaan antaa tietoa
tai lohdutusta ilman hoidettavan suuria ponnistuksia. Viittomakielisilld kuuloaistin puut-
tuminen asettaa korvaavien kommunikointitapojen etsimisen tdrkedksi saattohoidon
keinoksi etenkin siind vaiheessa, kun katsekontaktia ei hoidettavan kanssa endi saavute-
ta. Korvaavat menetelmét perustuvat jdljelld olevaan tuntoaistiin. Visuaalinen kieli
muuttuu sosiaalishaptiseksi kommunikoinniksi, joka vélittdd tietoa ja ldsndoloa. Lahti-
sen (2008) sekd Lahtisen ja Palmerin (2014) mukaan sosiaalishaptisella kommunikaati-
olla tarkoitetaan kommunikaation tukena tai itsendisend kommunikaationa kaytettdvia
keholle tehtyjd kosketusviestejd, haptiiseja (LIITE 3). Kosketuksella ja liikkeelld tuote-
tut haptiisit tuotetaan yleisimmin neutraaleiksi koetuille alueille, joita ovat kési, kédsivar-

si, olkavarsi ja yldselkd. Haptiiseilla on sanallinen merkitys, oma kielioppinsa ja ne
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koostuvat hapteemeista, kosketuksen osatekijoistd. Sosiaalishaptista kommunikaatiota

kayttdvat muun muassa kuurosokeat.

5.3 Tunteiden tiedostamisen kategorioiden luominen

Analysoin tunteiden tunnistamiseen ja tunteiden hallintaan liittyvén aineiston samalla
tavalla kuin ylempéané kuvaamani viittomakielisen saattohoidon vuorovaikutukseen liit-
tyvén aineiston. Pidin analyysin ajan mielessédni tunteisiin liittyvit tutkimuskysymykset
miten viittomakieliset tyontekijdt tiedostavat omat tunteensa viittomakielisen potilaan
saattohoitotilanteissa. Jo haastatteluvaiheessa tunne-teema tuntui haastavalta ja sellai-
seksi se osoittautui my0ds analysointivaiheessa. Ala- ja padkategorioiden muodostami-

nen vaati tassid huomattavasti enemman aikaa kuin vuorovaikutus-teemassa.

My®0s haastateltavat pitivét tunteiden sanoittamista vaikeana asiana, vaikka he selvisti
niitd tunnistivat. Analyysin etenemisen kannalta oli olennaista ymmértaa, ettd tunteiden
tunnistaminen on tietoista toimintaa. Teoreettiseksi kasitteeksi muodostui tunteiden tie-

toinen tunnistaminen.
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TAULUKKO 2. Tunteiden tiedostamisen kategorioiden muodostuminen

Alkuperdisilmaus Alakategoria Ylékategoria Teoreettiset
késitteet
VEi ollut vaan ihmissuhde”. Hoidettavan
"Voi olla, ettd minullekin on muuttuminen
vaikeaa sitten kun pitkdaikai- laheiseksi
nen hoidettava kuolee.”
”Ensimmdistd kuolevaa hoi- Suru
dettaessa tuli suru ja itku.”
”Oli rankkaa itsellekin se
hyvdsteleminen, kun tajuttiin Voimia vievit
ettd on viimeinen kohtaaminen Luopuminen tunteet
meilld.”
”Hoidettavan kipu vaikuttaa Kivun vaikutus
hédnen mielialaansa.” hoidettavaan
“Hoidettavan lddikkeet vaikut- Ladkkeiden
tavat hdneen.” vaikutus
hoidettavaan
“Hoidettava on kiukkuinen ja Hoidettavan
masentunut, kun on kuullut tunteiden
sairastavansa --. Hoitajat ovat vaikutus
huonoja.” hoitajaan
"Kuolemaa ei vihdtelld, vaan Kuoleman
toimitaan aktiivisesti.” vahétteleminen
“Hdtddntyneisyyttd ei saa
ndyttid omaisena tai tyonteki- | Héatadntyneisyys Kielletyt tunteet Tunteiden tietoinen
jénd.” tunnistaminen
" Turhautuminen, vdsymys ja
kiukku ei saisi néikyd potilas- | Turhautuneisuus
sankyyn.”
“Mulle opetti lopullisessa
tilanteessa miten kykenee rau- Rauha
hottamaan itsensd...”
”Olen tyytyvdinen, kun olen Voimia antavat
pystynyt olemaan turvana Tyytyvéisyys tunteet
kuolevan kanssa loppuun as-
1"
"Minua ei herkistd kuoleman
hetki, vaan se kun arkku tulee. Visuaalisten Itsetuntemus
Silloin pitid katsella muual- asioiden kosket-
le.” tavuus

”Sitten tulee musta auto, se
vaikuttaa minun tunteisiin.”’
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5.4 Tunteiden hallinnan kategorioiden luominen

Tunteiden hallitseminen osoittautui mielenkiintoiseksi ja litkuttavaksi teemaksi. Vaikka
haastatteluissa tuntui, ettei teemasta juurikaan keskusteltu, analyysi osoitti kuitenkin
toisin. Tutkimuskysymykseeni, miten viittomakieliset tyontekijat pyrkivit hallitsemaan

viittomakieliseen saattohoitoty6hon liittyvid tunteitaan, 16ytyi hyvid ndkdkulmia.

TAULUKKO 3. Tunteiden hallinnan kategorioiden muodostuminen

Alkuperdisilmaus Alakategoria | Yldkategoria Teoreettiset
kisitteet
”Kun menen hoitamaan kuo-
levaa, olen valmistautunut
sithen.” Ty6n
”Olemme kaikki patevia teke- tavoitteen
maién asioita, teemme ne vain omaksuminen Tyo6n
eri tavoin, mutta lopputulos on perustehtivin
sama.” ymmartdminen
”Kun menen hoitamaan kuo- Tyo
levaa---, minua ei itketd, hoi- kuuluu
taminen kuuluu tyonkuvaan.” tyOtehtdvain
”Vuodet tuo kokemusta/ ni- Kokemus
kemysta.”
”Pitdé osata hillitd itsensi.”
”Niin ---, pitdd sdilyttdd pokka, Itsehillintd Tyontekijan
olla rauhallinen ja normaali.” henkilokohtaiset
”T&a4 on rajalla olemista pyhén keinot Ammatillisuus
adrella.” Hengellisyys/
”Mini tulkitsin, tima on mi- usko
nun hoidossani/ taivaallinen
merkki minulle.”
”My®0s tyonohjausta on tarjolla Tydnohjaus
muutaman kerran vuodessa.”
”Hén tarjosi esimerkiksi kes- Tyopsykologin
kustelua tyopsykologin kans- palvelut Tydpaikan
sa.” tarjoamat
”Toissé sovitaan, kuka on Tyonjako keinot
kuolevan kanssa.”
”Kuoleman jélkeen tilanne
puretaan tyokavereiden kanssa | Kollegoiden tuki
ja halataan.”
”Positiivista oli myos johtajal-
ta saatu tuki ja hdnen puuttu- Esimiehen tuki
minen tilanteeseen.”




39

5.5 Viittomakielisen saattohoidon kolme teoreettista kasitetta

Kategorisoinnin perusteella viittomakielisestd saattohoidosta nousi kolme teoreettista

késitettd: visuaalisesta kielestd sosiaalishaptiseen kommunikaatioon siirtyminen, tuntei-

den tietoinen tunnistaminen ja ammatillisuus.

Visuaalisesta kielesta
sosiaalishaptiseen Tunteiden tietoinen
kommunikaatioon tunnistaminen
siirtyminen

Ammatillisuus

KUVIO 3. Viittomakielisen saattohoidon kolme teoreettista kasitetta

6 OPINNAYTETYON TUTKIMUSTULOKSET

6.1 Visuaalisesta kielestd sosiaalishaptiseen kommunikaatioon siirtyminen

Haastatteluissa vuorovaikutus osoittautui moninaiseksi ja laajaksi kokonaisuudeksi.
Vuorovaikutuksen teoreettiseksi kasitteeksi muodostui visuaalisesta kielestd sosiaa-
lishaptiseen kommunikaatioon siirtyminen. Haastatteluissa kdvi vahvasti ilmi vuorovai-
kutuksen visuaalisuus sekd jako kielen ja kommunikaation vélilld. Viittomakieli on vi-
suaalinen kieli, mikd nédkyi haastateltavien mukaan esimerkiksi niin, ettid viittomakieli-
set saattohoidettavat sinnittelevit ja pitdvdt silmiddn auki mahdollisimman paljon ja
pitkddn. Yhteys maailmaan ndkdaistin kautta halutaan sdilyttdé niin pitkdin kuin se vain
on mahdollista. Tdma tuo haasteita myds hoitoon osallistuville, silld jatkuvan katsekon-
taktin alla oleminen voi erityisesti tottumattomalle olla raskaskin kokemus. Se vaatiikin
totuttelua ja jopa tietynlaista paineensietokykya. Katsekontakti on olennainen osa viit-

tomakielistd saattohoitoa.

Viittomakielen ndkokulmasta haastateltavat pitivit tirkeédnd sitd, ettd hoitoon osallistu-
vat ovat oppineet tuntemaan hoidettavan etukiteen ja pédsseet sisdlle hidnen tapaansa

viittoa ja ilmaista itseddn. Ndin kommunikointi on helpompaa my®0s siind vaiheessa, kun
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hoidettava ei endi esimerkiksi jaksa tuottaa kokonaisia lauseita, vaan siirtyy tuottamaan
sdhkdsanomatyylin mukaisia lyhyitd muutaman tai yhden viittoman kokonaisuuksia.
My®0s viittomien paikat tai kdsimuodot voivat muuttua tavallisuudesta poikkeaviksi.
Esimerkiksi normaalisti rinnan alueella tuotettava SATTUA -viittoma voidaan tuottaa
voimien vdhetessd makuuasennossa reiteen. Nama kielen muutokset ovat asioita, joita
haastateltavien mielestd vain hoidettavan tunteva tai kokenut kielen taitaja pystyy ym-
martdmdidn. Hoidettavan tavoin my0s hoitoon osallistuvan on pystyttdva tarvittaessa
muuttamaan kieltddn. Kun katsekontaktia jaksetaan pitdd ylld endd vain hetkittdin, on
néihin lyhyisiin aikaikkunoihin mahdollista saada paljon informaatiota sisiltdvié asioita,
kun kieltd muokataan tiiviiksi, vain olennaisen siséltdvéksi ja hoidettavan kannalta oi-
kealla tavalla viitotuksi. Kommunikointia tukemaan ja tiivistdimaan voitiin kdyttdd myos
tilanteeseen liittyvid tavaroita kuten hiusharjaa. Nayttdmalla harjaa hoidettavalle ei tar-
vittu pitkid viittomakielisid selityksid hiusten harjaamisesta, vaan esineen ndyttdminen
riitti yhdistiméén sen tulevaan toimintaan. My0s visuaaliset, toiminnalliset ja tilantei-
siin sopivat kuvat voivat omalta osaltaan auttaa yhteisen ymmarryksen 16ytymisessd. On
kuitenkin tirkedd muistaa, ettd kuvilla kommunikointi on aina viittomakieltd korvaava

menetelmad, eiké sen tulisi olla ainoa tapa kommunikoida.

Kommunikoinnissa mielenkiintoisena seikkana haastatteluissa esiintyi myo0s se, ettd
voimien heiketessd hoidettava saattoi siirtyd viittomisesta puheella kommunikointiin.
Haastateltavat kertoivat, ettd ne viittomakieliset, jotka olivat oppineet puhumaan ennen
kuuroutumistaan tai kdyneet koulunsa oralismin aikana, alkoivat viittomisen vihetessd
kayttdd kommunikointiin puhetta. Oralismin aikana viittomakieli oli kielletty ja koulu-
jen opetus keskittyi puheen oppimiseen. Erityisesti puhetta kéytettiin silloin, kun tiedet-
tiin, ettd paikalla on sellainen henkild, joka ymmartdd heidédn puhettaan. Viittomakieli-

sille hoitajille tima tarkoittaa tarkkaa huulion eli suun liikkeiden seuraamista.

Olennaista kommunikoinnissa oli my0s se, ettd hoitoon osallistuvat tyontekijét jatkoivat
viittomista hoidetavalle eivitkd suinkaan siirtyneet kdyttdmaan pelkkdd huuliota, vaikka
hoidettava puhuikin. Huulilta luvun yksi haasteista on se, ettd kaikki kirjaimet ja dénteet
eivit ndy huuliossa. Huulilta luku vaatii paljon harjoitusta, keskittymistd, voimia ja tai-
toa terveeltdkin henkiloltd. Tdmén vuoksi huulilta luvun ei erityisesti saattohoidossa
tulisi missdén nimessé olla ainoa kommunikointitapa, jota kuuleva viittomakieltd taita-

maton kayttad viittomakielisen henkilon kanssa.
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Kun hoidettavaan ei hianen voimiensa heikentymisen vuoksi endd saada katsekontaktia,
voidaan hoidettavaa ajatella sekéd kuurona ettd sokeana. Haastateltavien mukaan silloin
siirrytddn viittomakielestd kosketukseen perustuvaan sosiaalishaptiseen kommunikaati-
oon. Tunto- ja liikeaistiin, taktiiliin, perustuvaan kommunikointiin kuului haastateltavi-
en mukaan taktiiliviittominen. Taktiiliviittominen tarkoittaa sitd, ettd vastaanottaja pitda
kdsiddn tai kittdan viittojan kisien pdilld ja tuntee késiensd kautta viittojan tuottamat
viittomat. Taktiiliviittomisesta esimerkkini haastateltavat kertoivat viittomien tekemi-
sen hoidettavan tai hoitoon osallistuvan omalle keholle. Keholle tehtdvit viittomat liit-
tyivit esimerkiksi hoitotilanteeseen jossa, silmidédn kiinni pitdville hoidettavalle halut-

tiin viestittdd, ettd hinté tullaan seuraavaksi peseméén.

Haastateltavat toivat haastatteluissa esiin my0s sosiaalishaptisen kommunikaation eri
osa-alueita. He kayttivit esimerkiksi kdteen piirrettdvad etukdteen hoidettavan kanssa
sovittua viestid, kun tietty henkild tuli hantd tapaamaan ja hén halusi viestittdé tulleensa
paikalle. Samalla tavalla kéytettiin my0s esimerkiksi korua tai jotakin pientd esinettd,
joka laitettiin hoidettavan kiteen ja jota hidn haptisesti késin tutki. My0s tiettyyn paik-

kaan, olkavarteen, koskettaminen sisélsi kielellisen merkityksen.

Edelld mainittujen keinojen kdyttdminen vaatii kielen soveltamista, joka haastateltavien
mukaan on ominaista natiiveille tai ensikieleltddn viittomakielisille seka taitaville kielen
kayttédjille. Haastatteluissa mielenkiintoista oli huomata, ettd ei-natiivit kielenkdyttdjit
olivat pitkdn kokemuksensa aikana omaksuneet ainakin osan natiivien visuaalisesta ajat-
telutavasta ja kiyttivdt natiiveille kielenkéyttéjille tyypillisid luovia ratkaisuja. Esimer-
kiksi ehtoollisen ajaksi silmidén kiinni pitdvédn hoidettavan kidet laitettiin peiton paille
ristiin silld ajatuksella, ettd se toisi hdnelle kokemuksen pyhéstd toimituksesta. Tilanteen

jélkeen selvisi, ettd ndin oli kdynytkin.

Kaikki haastateltavat puhuivat paljon kosketuksen kdytostd. Viittomakieliseen kulttuu-
riin kuuluu vahvasti koskettaminen esimerkiksi halaamalla. Kuten yksi haastateltava
asian ilmaisi “kuuroilla kosketus on ldsnd kun tavataan ja se menee loppuun asti”. Jo
haastatteluja tehdessdni huomasin kosketuksen néyttdytyvin tarkednd ja monimerkityk-
sisend teemana. Analyysissd kosketuksesta muodostui kuusi kategoriaa, joita olivat

huomion herittdmiseen kaytettivd kosketus, tiedon antamiseen kéytettdva kosketus,
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jatkuvan kontaktin kosketus, irtoavan kontaktin kosketus, kahden kdden kosketus ja

kosketuksen vilttiminen.

Haastateltavat kayttiviat kosketusta olkavarteen, kimmenselkdén, kimmeneen, piddhén,
poskeen, otsaan, hiuksiin, hartiaan ja kylkeen. Tarke#d oli, ettd kosketuksen tuottamaa
reaktiota hoidettavassa seurattiin esimerkiksi ilmeiden kautta. Viittomakielessd ilmeet
saattavat olla hyvinkin pienid, tuskin havaittavia mikroilmeitd, kuten kulmien rypistys
(Savolainen 2000, 184). Mikéli hoidettava vaikutti tyytymattomailtd tai rauhattomalta
haastateltavat kokeilivat jotakin vaihtoehtoista tapaa koskettaa. My0s se, jos hoidettava
el halunnut hineen koskettavan lainkaan, nékyi haastateltavien mukaan ilmeissd sekéa
kosketuksen kavahtamisena tai levottomuuden lisdédntymisend. Koskettamiseen vaikut-

tivat myos hoidettavan mahdollinen kipuherkkyys ja hoitotoimenpiteet.

Haastateltavien mukaan kosketus vaikutti hoidettavaan monin eri tavoin. Se rauhoitti ja
rentoutti hoidettavaa, antoi turvaa ja tietoa siitd, ettd joku on hénen kanssaan. Kosketus
rauhoitti myos hoidettavan alkavaa tai lievaa artyneisyytti. Téllaisissa tilanteissa haasta-
teltavien mukaan tirkedd oli, ettd hoitoon osallistuvan rauhoittava kosketus vastasi voi-
makkuudeltaan samaa kuin hoidettavan kokema aggressio. Joissain tilanteissa kosketus

voi myos lisdtd aggressiota, joten hoidettavan tunteminen on térkeda.

Haastatteluissa ja erityisesti tilanteessa, jossa draaman keinoin kdvimme 1dpi saattohoi-
totilannetta, kdvi ilmi, ettd kosketuksen paikka mééritti viittomakielisille kielellistd
merkitystd. Usein neutraaliksi koettu paikka koskettaa on olkavarsi. Viittomakielelle
ominainen huomion herdttdmiseen kdytettdvd kosketus olkavarteen aiheutti kaikille
kuuroille haastateltaville sen tunteen, ettd heiddn pitdisi avata silménsé ja katsoa mita
asiaa heitd koskettaneella henkil6lld on heille. Koska olkavarteen koskettaminen néyttaa
ndin vahvasti yhdistyvan huomion heréttdmiseen, tulisi olkavarsi myos saattohoitotilan-
teessa varata tdhin tarkoitukseen. Néin ollen ainakaan jatkuvan kontaktin kosketusta ei
kannata kayttdd olkavarteen, silld se mahdollisesti kuormittaa hoidettavaa ja saa hénet

ajattelemaan, ettd hinen tulisi jaksaa olla kontaktissa.

Lasndoloa haastateltavat kuvailivat tietoiseksi paikalla ja hoidettavan ldhelld olemiseksi.
Hoitoon osallistuva pyrki ajattelemaan hoidettavansa kanssa viettdimidén hetkid ja rau-

hoittumaan. Tilannetta kuvattiin myds mindfulness-tilanteeksi, jossa tietoisesti pyrittiin
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kohtaamaan hoidettava. Lasnd ollessa ei vilttaméttd tarvinnut koskettaa, paikalla olemi-
nen riitti. Ldsndoloa ei koettu vaivaantuneeksi tai epdmukavaksi. Ldsndoloa kuoleman
ollessa jo hyvin ldhelld kuvattiin saattamiseksi rajan yli, ldhettdmiseksi toiselle puolelle

tai rauhan antamiseksi. Tassi vaiheessa hoidettavan koskettaminen oli kaikille tarkeda.

Hoidollista ldsndoloa haastateltavat kuvasivat rauhalliseksi aktiiviseksi toimimiseksi
hoidettavan hyviksi. Levollisen ja turvallisen ilmapiirin luomista pidettiin tirkeéna hoi-
dettavan kannalta. Kuoleman ldhestyminen on vaikea tilanne ja tyontekijat kokivat, etti
tilanteessa he olivat usein se tekijé, joka piti tilanteen edes jollakin tavoin siedettivina
ja omalla lasndolollaan rauhoittivat tilannetta. Hoitotoimenpiteet pyrittiin minimoimaan
vain oleellisiin ja kaikkea kipua tuottavaa pyrittiin vélttiméén. Tarkedksi koettiin hyva

ja riittdva kivunhoito.

Turvallisen ja miellyttdvin ympériston luomisessa haastateltavat nostivat haastatteluissa
esiin myos muiden aistien merkityksen. Erds haastateltava mietti myds miten ja millai-
set visuaaliset elementit voisivat tukea ja rauhoittaa hoidettavaa. Silloin, kun visuaali-
suutta voidaan vield hyddyntdd, voisivat esimerkiksi kaunis ympéristd, hoidettavan

omat tutut seké tirkeét tavarat tuoda turvaa.

Viittomakielisten ndkoaisti reagoi litkkeen lisdksi helposti my0ds valoon. Taman vuoksi
esimerkiksi huoneen ovea avattaessa kdytivéltd kajastavaa valoa haastateltavat pitivit
sellaisena, joka esimerkiksi helposti héiritsee lepoa ja unta tai se koetaan muuten arsyt-
tdvand. Koska viittomakieliset eivit kuule jonkun tulevan huoneeseen, vaan saavat tie-
don nékoaistinsa kautta, tulisi sdnky sijoittaa huoneeseen niin, ettd siitd on ndkdyhteys
ovelle. Ndin huoneeseen ei mennd hoidettavan selén takaa ja véltytddn turhilta peldsty-

misilta.

Tuntoaisti on viittomakielisilla erittdin herkkd. Sen vuoksi useat heistd aistivat esimer-
kiksi oven avauksesta tai ohikédvelevistd askelista syntyvén ilmavirran ihollaan. Haasta-
teltavat my0s mainitsivat, etteivét juuri koskaan istu hoidettavan singylle silld heiddn
litkkkumisensa aiheuttaa tdrindd, joka sdngyn ja tuntoaistin kautta vilittyy hoidettavaan.
My®0s hajuaistin merkitystd ei kannata unohtaa. Tutut ldhiomaisten tuoksut tai oman

peiton tuoksu voivat tuoda turvaa.
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6.2 Saattohoitoon liittyvien tunteiden tietoinen tunnistaminen

Haastateltavat kokivat tunteiden tunnistamisen vaikeaksi, mutta keskustelun edetessa
toivat esiin moninaisia tunteita liittyen saattohoitotilanteeseen. Tunteet vaihtelivat su-
rusta luopumisen, rauhan ja toivon tunteisiin. Tunteiden tiedostamisen teoreettiseksi

kasitteeksi muodostui tietoinen tunteiden tunnistaminen.

Haastateltavat puhuivat haastattelussa voimia vievistd tunteista. Ndma tunteet liittyivat
en ladkkeiden sekd kivun vaikutukset hoidettavissa herittivit haastateltavissa erilaisia
tunteita. Ladkitys ja kipu voivat vaikuttaa hoidettavan persoonallisuuteen. Kiukkuisuus,
surullisuus ja masentuneisuus saatetaan purkaa hoitajaan esimerkiksi haukkumalla huo-
noksi hoitajaksi tai tunteet voivat ndkyé hoitovastaisuutena. Oleellisena tunteissa pidet-
tiinkin sitd, ettd tunnistettiin hoidettavien tunteiden aiheuttama vaikutus itsessd eikd

tunnereaktiota pidetty hoitajan omina tunteina.

Surua ja sen tuntemista pidettiin sallittuna. Saattohoidossa myods tyontekijdn koettiin
tekevin surutyotd ja kokevan luopumista joskus vuosienkin potilas- tai asiakassuhteen
aikana ldheiseksi tulleesta ihmisestd. Kysymykseen, onko saattohoidossa hoitajan niko-
kulmasta mitdén kiellettyja tunteita, haastateltavien oli vaikea vastata. Pohdittuaan asiaa
keskustelussa esiintyivét sanat julmuus, kylmyys, ilkeys, kuoleman vihittely ja valinpi-
timattomyys. Ndma tunteet kuitenkin ulkoistettiin, silld haastateltavat kokivat, ettd ky-
seiset tunteet heijastuvat esimerkiksi kiireestd tai muista syistd, joita he eivét tydssdin

kokeneet olevan.

Haastattelussa puhuttiin myds saattohoitoon osallistuvan omien tunteiden vaikutuksesta
saattohoitotilanteeseen. Kun itse on rauhallinen, voi se vaikuttaa ilmapiirid ja hoidetta-
vaa rauhoittavasti. Ilmapiiri on hyvin herkkd ja tilannesidonnainen. Vaikka tyontekija
tekisi parhaansa hyvéksyvin ja seesteisen ilmapiirin luomisessa, voi aina tulla jotain
mika rikkoo sitd. Juuri rauhan ja tyytyvéisyyden tunteet koettiinkin voimia tuovina tun-

teina.

Haastateltavat keskustelivat tunteista myos visuaalisesta nikokulmasta. Osa koki kuo-

lemaan liittyvét visuaaliset asiat kuten vainajaa hakemaan saapuvan auton ndkemisen
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hyvin koskettavana. Vahvan surun tunteen nosti haastateltavalle pintaan myos hautajai-
sissa ndhty tilanne, jossa saattovieras kosketti vainajan arkkua. Haastatteluissa tuli esiin

myo0s se, ettd usein hoidettavaa pelotti arkun sisilld oleva pimeys.

6.3 Saattohoitoon liittyvien tunteiden hallinta — ammatillisuus

Saattohoitoon liittyvien tunteiden hallinnan teoreettiseksi kisitteeksi muodostui amma-
tillisuus. Mielestidni ammatillisuus kuvaa seké tyontekijan henkilokohtaisia ettd tydyh-

teison yhteisid pyrkimyksid tunteiden tydstdmiseen.

Haastatteluissa nousi keskusteluun tydyhteisostd saatavan tuen merkitys saattohoitoon
liittyvien tunteiden késittelyssé ja hallinnassa. Sdédnndllinen tyonohjaus ja mahdollisuus
tyOpsykologin tapaamiseen oli ainakin osalle haastateltavista mahdollista ja he olivat
sithen tyytyvéisid. Tatd mahdollisuutta enemmaén korostettiin kuitenkin johdon osoitta-

maa tukea ja kiinnostusta ty6td kohtaan.

Tyonjaolla oli haastateltavien mukaan merkitystd sekd jaksamisen ettd tunteiden hallin-
nan kannalta. Tyontekijoiden kesken sovitaan, kuka on ldsnd kuolevan kanssa. Muut
tyontekijit kunnioittivat tétd ja hyvéiksyvat, ettd hian on silloin pois muusta tyostd. Tyon-
tekijan tunteiden ja jaksamisen kuormitusta voitiin jakaa niin, ettd kuolevan kanssa ole-

vaa henkiloa vaihdettiin.

Yhteisollisyys tyopaikalla koettiin tiarkedksi. Se, ettd kuolemantilanteet purettiin tyonte-
kijoiden kesken eikd kisittelemattomien tunteiden kanssa tarvinnut l&hted kotiin, koet-
tiin merkitykselliseksi. Kollegoiden kiinnostus omasta hyvinvoinnista ja toinen toistensa

kuunteleminen toi vaikeaan tilanteeseen positiivisia tunteita.

Haastateltavat toivat esiin myds henkilokohtaisia keinojaan liittyen tunteiden hallintaan.
Haastateltavat kertoivat, ettd jo ajatus siitd, ettd kuolevan hoitaminen kuuluu oleellisena
osana heidén tyohonsé, auttoi tunteiden hallinnassa. He kokivat olevansa siithen valmis-
tautuneita ja valmiita. Tdmén ajatuksen voidaan ajatella kuuluvan ammatillisuuteen ja
kykyyn ndhdé tyonsid merkityksellisend. My0s kokemuksen koettiin tuovan tilanteisiin

tietynlaista turvallisuuden tunnetta. Tunteiden tiedostamisen lisdksi kokemus auttoi jér-
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jestelemddn omia tunteita ja toi varmuuden siitd, ettd tima on minun tapani reagoida

kuolemaan liittyviin tunteisiini.

Erityisesti hoitotyotd tekevét pitivit itsehillintdd tdrkednd. He kokivat, ettd heidédn piti
hillitd itsensé, silld heiddn itkemisensd voisi ahdistaa hoidettavaa. He pitivét kuitenkin
myo6tidtunnon eleend sitd, ettd myds heiltd saattoi kyynel vierdhtdd esimerkiksi omaisten
ilmaistessa suruaan. He arvostivat rauhallista ja normaalia kdytostd. Diakoniatyontekijat
puolestaan kokivat, ettei itkeminen hoidettavan kanssa ollut pahasta. He toivat esiin
myds uskon ja hengellisyyden tuoman voiman saattohoitotilanteissa. He kokivat saa-
vansa myo0s lohtua ja voimia muilta ithmisiltd esimerkiksi hoidettavan omaisilta. Se aut-
toi omien tunteiden kisittelyssd. Myos kokemus auttoi tunteiden kisittelyssa. Tieto siité,
ettd tdmd on minun tapani kdsitelld asiaa tai minulle on normaalia tuntea ndin, koettiin

helpottavaksi tekijaksi.

7 YHTEENVETO VIITTOMAKIELISEN SAATTOHOIDON ERITYISPIIR-
TEISTA

7.1 Sosiokulttuurisen taustan vaikutus viittomakielisen saattohoidettavan vuoro-

vaikutukseen

Maddalena ym. (2012) ovat tutkimuksessaan koonneet suurimpia viittomakielisen saat-
tohoitotyOn haasteita. Néitd ovat tietoisuus omasta terveydestd, fyysiseen ymparistoon
liittyvat tekijit, kommunikaatio, kivun ja oireiden hoito sekd omaisten rajattu mahdolli-
suus saada kuoleman jélkeistd tukea viittomakielelld. Tdmén opinndytetyon tuloksista
on ndhtdvissd, ettd Maddalenan mainitsemat haasteet ovat yhteneviisid Suomessa tehté-
vadn viittomakieliseen saattohoitoon. Opinndytetydni aineistosta nousee esiin tietoisuus

omasta terveydestd, kommunikaatio ja kivunhoito.

Allen, Meyers, Sullivan & Sullivan (2002) tuovat tutkimuksissaan esiin, kuinka kieli ja

kulttuuri muokkaavat aina toisiaan. Yhteiskunnassa toimiminen edellyttdad yksiloltd ky-
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kyé saada ja hallita tietoa. Yksilolld on siis oltava riittdvisti késitteitd omalla didinkie-

lelldén erilaisten asioiden kuvaamiseksi (Kuurojen Liitto 1994, 11).

Allen ym. (2002) ajattelevat saattohoitoa erityisesti ikdéntyvien viittomakielisten ndko-
kulmasta. Moni heistd on joutunut eroon syntymiperheestdin lapsena muuttacssaan
toiselle paikkakunnalle kuurojen kouluun, asuntolakouluun. Viittomakielen ollessa kiel-
lettyd opetuksessa ja vapaa-ajalla oppiminen ei ole tapahtunut aikuisilta kuten opettajilta
tai asuntolanhoitajilta vaan vertaisilta, omilta ikdtovereilta. Kun tiedot ovat vajavaisia
alkaa yksilo tdydentdd puutteellisia tietojaan usein vadrilld oletuksilla. Néin asioista

syntyy virheellisid mielikuvia ja tulkintoja, joita yksilo pitdi totena.

Allenin ym. (2002) mukaan kuulevat muodostavat taustatietoja termien merkityksesta
usein hyvinkin passiivisesti esimerkiksi kuuntelemalla radiota, katsomalla televisiota tai
kuulemalla toisten ithmisten keskustelevan aiheesta bussipysékilld. Viittomakielisten
tilanne on toinen, silld auditiiviset kanavat eivét heitd tavoita. Heiddn tiedonsaantinsa
perustuu usein viittomakielelld tuotettuun tietoon, jota on saatavilla huomattavasti va-
hemmain kuin auditiivista tietoa. Ndin ollen esimerkiksi tietoperusta omasta terveydenti-
lasta tai terveydenhoitoon liittyvistd termeistd on usein puutteellista. Kyse ei ole yksilon
kyvystd ymmartdd asioita vaan yksinkertaisesti siitd, ettei tietoa viittomakielelld ole
ollut saatavissa. Internet on osaltaan tehnyt tiedon saavutettavammaksi viittomakielisten
keskuudessa, silla eri verkkosivustoille on viime vuosina tullut viittomakielelld tuotettua
materiaalia. Pddosin Internetin sisdltd on kuitenkin kirjoitettua kieltd, joka perustuu
suomen kieleen ja on ndin ollen viittomakielisille usein toinen, niin sanottu vieras kieli.

Internetistd tiedon 10ytdminen vaatii myo0s tietoteknistd osaamista, jota kaikilla ei ole.

Allen ym. (2002) korostavat, ettd viittomakielisilld, kuten muillakin, saattaa olla nega-
titvisia kokemuksia terveydenhuollosta. Viittomakielisten kokemukset pohjautuvat kui-
tenkin tilanteisiin, jossa heitd on saatettu yrittdd parantaa, vaikka he eivit itse koe, ettd
heissi olisi jotakin vikaa. Ndaméd kokemukset on otettava huomioon hoitosuhteen luomi-

S€ssa.

Edelld mainitut kulttuurierot ja elamidnkokemukset vaikuttavat my0s saattohoitoon. Tie-
donsaanti viittomakielelld on ehdottoman tarkedad esimerkiksi saattohoitoa koskevien

padtosten tekemisessd ja asian késittelyssd. Kokemukseni mukaan viittomakielisille
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saattohoidettaville ei tarjota riittdvasti mahdollisuuksia keskustella tilanteestaan viitto-
makielelld sen jdlkeen, kun he ovat saaneet tiedon parantumattomasta sairaudestaan.
Usein viittomakielen tulkkaus on jdrjestetty vain tilanteessa, jossa tieto sairauden tilasta
annetaan. Tamain jilkeen viittomakielinen hoidettava jd4 usein ajatustensa kanssa yksin.
Kuulevilla on mahdollisuus jatkaa asian kisittelyd usein esimerkiksi osaston hoitajien
kanssa. Keskustelut saattavat tapahtua ikdan kuin ohimennen silloin télldin, pieniné pa-
lasina muiden asioiden hoitamisen lomassa. Anttosen (2016) viitoskirjassaan esille
tuomaan kuoleman kohtaamisen prosessiin ja kuolemaan saattamiseen tulisi keskittya

my0s viittomakielisen hoidettavan kanssa hinen omalla kielelldan.

7.2 Kommunikaatio ja tiedonsaanti viittomakielisessd saattohoidossa

Opinndytetyossdni kysyin kaikilta haastateltavilta mikd on heiddn mielestdédn tirkeintd
viittomakielisesséd saattohoidossa. Kaikki haastateltavat painottivat esteetontd ja sujuvaa
kommunikaatiota. Yhteinen kieli, tavalla tai toisella toteutettuna, mahdollistaa muun
muassa lain mukaisen tiedonsaannin molempiin suuntiin ja asianmukaisen kivunhoidon.
Maddalenan, O’Shean ja Murphyn (2012) mukaan viittomakielisten hoidossa kommu-
nikaatio onkin kaikkein merkittdvin laadukkaan hoidon tekija. Kun hoitohenkildkunta ei
viito, viittomakielentulkkaus on vilttiméttomyys. Avoin ja suora keskustelu on tarkeéa.
Onnistuakseen tdssd tyontekijdn on méériteltdva potilaalle ja omaisille kertynyt aiempi

tieto ja kokemus késiteltdvasté asiasta.

Kuulevat odottavat usein kommunikoinnin viittomakielisen kanssa tapahtuvan kirjoite-
tulla kielelld tai huuliltalukien. Niin toimittaessa on muistettava, ettd kirjoitettu kieli
perustuu puhuttuun kieleen ja on siksi Allenin ym. (2002) mukaan viittomakielisen toi-
nen kieli. Toisella kielelld kommunikointi on harvoin tdysipainoista. Huuliltaluku on
puolestaan Barnettin (1999) mukaan haastavaa, silld kaikki ddnteet eivét ndy huuliossa.
Huuliltaluku perustuu siis arvaukseen ja on siksi epétarkkaa. Terveydenhuollossa toisel-
la kielelld, suomen kielelld, saadun tiedon laatuun tulisikin kiinnittd4 huomiota. Esimer-
kiksi ladkehoidon ohjauksessa riski vaarinymmarryksiin on korkea, mikéli ohjausta ei
anneta viittomakielelld. Tdmén vuoksi myos Allen ym. (2002) korostavat, ettd viittoma-
kielisten hoidettavien vuorovaikutuksen ja tiedonsaannin tulisi tapahtua viittomakielel-

1a.
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Viittomakielisen vuorovaikutuksen ja tiedonsaannin mahdollistavat viittomakielentai-
toiset tyontekijét tai viittomakielentulkkaus. Viittomakielen tulkkina koen saattohoitoti-
lanteiden olevan yksi ammatillisesti haastavimmista paikoista niin kielellisesti kuin tul-
kin roolin ndkokulmastakin. Hoidettavan tuottama kieli muuttuu viistiméttd voimien
ehtyessd ja makaava asento luo omat haasteensa kielen ymmartamiselle. My0ds ndon
heikkeneminen vaikuttaa tulkkauksen vastaanottamiseen. Tdmén vuoksi on tirkeda
huomioida miltd etdisyydeltd tulkkaus tapahtuu. Huomiota on syytd kiinnittdd myds
valaistukseen. Haméra huone voi olla levon kannalta hyvé, mutta se ei palvele visuaali-

sen kielen ndkemista.

Saattohoidossa kdytettdvan termiston tunteminen on laadukkaan tulkkauksen edellytys.
Itse suosin saattohoitotilanteissa kotouttavan kddnnosstrategian kdyttod. Venutin (1995)
mukaan kotouttavassa kddnndsstrategiassa tulkki huomioi vastaanottajalle vieraat tekijat
ja vihentdd niitd. Usein esimerkiksi palliatiiviseen hoitoon siirryttdessd ei kannata pel-
kdstddn sormiaakkostaa hoidettavalle NYT/ P-A-L-L-I-A-T-I-I-V-I-N-E-N/ HOITO/
SIIRTYA, silld palliatiivinen ei sanana kerro useinkaan mitéin ja siirtyminen aiheuttaa
mielleyhtymén fyysisestd siirtymisestd johonkin toiseen paikkaan. Kotouttavan kdin-
nosstrategian mukaan kdédnnodsvaihtoehto voisi olla esimerkiksi NYT/ SAIRAUS/ HOI-
TAA/ PARANTAA/ EI-VOI/ NYT/ KIPU/ SARKY/ VAIVA/ HOITAA.

Kuoleman ldhestyesséd voi tulkkauksessa kyse olla hoidettavan ilmeiden tulkkauksesta.
Usein mietitddn onko silloin kyse tulkkauksesta vai jostain muusta. Kuka mairittelee
milloin tulkkia ei endé kannata kutsua paikalle? Kaikista, my0s viittomakieleen ja tulk-
kaukseen liittyvistd kaytinteistd, tulee keskustella saattohoidettavan kanssa ja ne tulee

kirjata saattohoitopddtokseen.

Kun viittomakielisen hoidettavan voimat hiipuvat ja katsekontaktia ei endé jakseta pitda
ylld, kommunikaatiossa korostuu kosketuksen merkitys. Maddalena ym. (2012) mukaan
kosketus on viittomakieliselle tdrked kommunikaation ja lohdutuksen 1dhde. Silld, miten
ja mihin viittomakielistd koskettaa, on merkitystid. Olkavarteen koskettaminen osoittau-
tui tdssd opinndytetydssd kielellisesti merkitykselliseksi. Se kertoo hoidettavalle, ettd

joku on tullut paikalle ja/ tai heréttdd hoidettavan huomion.
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Kosketusta ja sen vaikutusta hoitotyOssd on tutkittu Suomessa jonkin verran. Silti sen
merkitys on esimerkiksi kosketusta tutkivan Taina Kinnusen mukaan jdanyt liian vihal-
le huomiolle. Hén korostaakin kosketusta thmisen ensimmaisend ja viimeisenid vuoro-
vaikutuskanavana. IThmisen sairastuessa kosketuksesta tulee tirked kanava hoitajien ja
omaisten kanssa viestimisessd. Talld hetkelld Kinnunen tutkii ”Ammatillinen kosketus
osana vanhushoitotyon taitoja ja etiikkaa” —hankkeessaan vanhustyon ammattilaisten
kosketuksen hyddyntamistd tydssddn sekd heiddn kokemuksiaan ja tulkintojaan koske-

tuksesta. (Super. Kosketus voi pelastaa ihmishengen.)

Kosketusta kdytetddn usein luonnollisena osana saattohoitoa esimerkiksi yhdessd pu-
heen kanssa. Yksinddn, itsendisend kanavana sen kdyttd voi tuntua haasteelliselta. Sa-
malla se voi kuitenkin olla hyvin palkitsevaa seké hoidettavalle ettd hoitoon osallistuvil-
le. Styrman ja Torniainen (2018) ovat luoneet sosiaali- ja terveysalalle kdytdannon ko-
kemuksiin pohjautuvia kunnioittavan kosketuksen tekniikoita sekd kuuntelevan ja kun-

nioittavan ty0skentelyotteen. Menetelmait sopivat myos saattohoitoon.

Hoidettavan voimien ehtyessé ja katsekontaktin puuttuessa on selvéi, ettei viittomakieli
visuaalisena kielend endd toimi. Lamaantumisen sijaan hoitoon osallistuvien tulee etsid
korvaavia menetelmid. Esimerkiksi kosketuksen kautta voimme viélittdd paljon tietoa,
lasndoloa ja lohdutusta. Kosketuksen merkitystéd tulisi mielesténi korostaa lohdutuksen
lisdksi my0s tiedon antamisen kanavana. Esimerkiksi sosiaalishaptista kommunikaatiota
voi harjoiteltuaan kayttdd kuka tahansa. On kuitenkin tirkedd muistaa, ettd sen kiyttd
vaatii opettelua. Opettelu puolestaan vaatii voimavaroja ja aikaa. Oikeaan aikaan aloitet-
tu harjoittelu on olennaista, ettd kommunikaatio ehtii kehittyd. Haptiisien kayttod voisi
hyvin laajentaa erilaisiin saattohoidon tilanteisiin. Lahtisen ja Palmerin (2014) mukaan
sosiaalishaptista kommunikaatiota voidaan kéyttdd itsendisend kommunikaationa tai

silld voidaan tukea esimerkiksi viittomista, puhetta tai kuvia.

7.3 Kivunhoito viittomakielisessa saattohoidossa

Haastateltavat pitivdt onnistunutta kivunhoitoa tirkednd saattohoidon tekijdnd. Kivun

kuvailu, arviointi ja sen hoidon suunnittelu ei kuitenkaan ole helppoa, eikd onnistu il-

man toimivaa kommunikointia. Maddalenan, O’Shean ja Murphyn (2012) mukaan ki-
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vun kuvailu on viittomakielessd haastavaa silld kipu ei ndyté tylpdlta tai pistavaltd. Ki-
vun visualisointi johonkin paikkaan ja kuinka kovaa kipu on, ovat jo helpommin ilmais-

tavissa.

Kivun arviointia helpottamaan on luotu erilaisia mittareita, joissa esimerkiksi numeraa-
lisesti 1-5 tai erilaisten hymy- tai surunaamojen avulla pyritddn tunnistamaan kivun as-
tetta. Ndiden toimivuutta viittomakielisten hoidossa on kuitenkin kyseenalaistettu. Esi-
merkiksi Allenin ym. (2002) tutkimuksessa piirroskasvoilla kuvitettu kipumittari ei viit-
tomakielisilld yhdistynyt kivun arviointiin vaan kasvot assosioituvat iloon, onnellisuu-
teen, yllatykseen, masentuneisuuteen, suruun ja itkuun. Myos 1-5 numeroitu horisontaa-
lisesti sijoitettu kipumittari, jossa vasemmalla oleva 1 tarkoittaa ei kipua ja oikealla ole-
va 5 tarkoittaa pahinta mahdollista kipua, osoittautui viittomakielen kannalta huonoksi.
Viittomakieli ei-lineaarisena kielend ei paikoita jonkin aloituspistettd vasemmalle ja
loppua oikealle. Kyseiset mittarit tulee selittdd viittomakieliselle tarkoin, jotta hanelld
on mahdollisuus ymmartdd kysymys oikein ja my0s vastata siithen oikein. Viittomakie-

len ndkdkulmasta vertikaalisesti sijoitettu tai kuvitettu mittari voisi toimia paremmin.

Allenin ym. (2002) mukaan fyysistd kipua voidaan hoitaa useilla eri tavoilla. Viittoma-
kielisen potilaan ndkdkulmasta kivunhoidossa on oleellista muistaa, ettd hdn kayttaa
kielen tuottamiseen késiddn. Tdmén vuoksi mahdollinen kanyyli tulisi sijoittaa niin, ettd
se hdiritsee mahdollisimman vihédn kielen tuottamista, mutta myos niin, ettei kielen

tuottaminen vaikuta kanyylin toimintaan.

Kokemukseni mukaan hoitamaton kipu voi yleisesti ndkyéd levottomuutena. Levotonta
viittomakielistd 1ddkittdessd on varmistettava, ettei kyseessd ole vain hoidettavan itsensa
ilmaiseminen viittoen. Hoidettavan voimien ehtyessi ja tajunnan tason laskiessa viitto-
mien liikkeet tulevat usein epatarkoiksi sekd hallitsemattoman nékoisiksi ja voivat luoda
vaikutelman levottomuudesta. Liikkumista rajoittavien tai estidvien vilineiden kéytté on
kaikkien hoidettavien kohdalla oltava erittdin harkittua, mutta viittomakielisilld henki-
161114 raajasidosten kayttod tulee vilttdd viimeiseen asti, silld ne tekevét hoidettavasta

kielettoman.
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7.4 Tunteiden tunnistaminen ja niiden hallinta viittomakielisesséd saattohoidossa

Saattohoitoon siirtyminen tarkoittaa parantavista hoidoista luopumista. Hoidettava jou-
tuu tilloin luopumaan toivostaan parantua. Se on psyykkisesti raskasta ja voi johtaa
tunteiden projisointiin omaisia tai hoitoon osallistuvaa henkilokuntaa kohtaan. (Suosi-
tuksia eldmén loppuvaiheen hoidosta.) Vaikka tilanne voi tyontekijille olla raskas, se
voi auttaa hoidettavaa tunnistamaan tunteitaan. Tunteista puhuminen on aina vaikeaa.
Opinndytetyon haastatteluissa kdvi ilmi, ettd viittomakielisten saattohoidettavien koh-
dalla haastetta lisdd se, ettd tunteista puhuminen on ollut hankalaa lapsuuden perheessa,
silld viittomakieli on ollut kiellettyd ja yhteinen kieli vanhempien tai hoitajien kanssa on
saattanut puuttua. Silloin mydskéédn tunneilmaisu ei ole voinut kehittyd. Tama ei kuiten-
kaan tarkoita sitd, ettei tunteista voisi puhua. Pdinvastoin, tilanteessa on tirkedd luoda
turvallinen ilmapiiri, joka sallii hoidettavalta kaikenlaiset tunteet. Oleellista tilanteessa
on, ettd hoitaja pystyy pitdmédén riittdvian ammatillisen etdisyyden hoidettaviin ja hyvak-
syy hoidettavan tavan suhtautua kuoleman ldhestymiseen eikd esimerkiksi kiirehdi to-
dellisuuden kohtaamista (Héllfast, Kivinen, Sipola, Hammari, Wright ja Staines, 2009,
17).

Hoitoon osallistuvien jaksamista tunnetydssi auttaa tyokavereilta saatu tuki ja keskuste-
lu (Suosituksia eldmén loppuvaiheen hoidosta). TyOyhteisossd on tirkedd keskustella
kuoleman kohtaamisesta ja siitd miten tydyhteison jdsenet ovat saattohoitotilanteen ko-
keneet. Kokemusten jakaminen luo pohjaa yhteiselle viittomakieliselle hoitokulttuurille.
Viittomakielisen tyontekijdn ndkokulmasta viittomakielinen tydyhteisé antaa mahdolli-
suuden kdydi asioita ldpi omalla tunnekielellddn. Viittomakielentaitoiset tyontekijét
pystyvit my0s tukemaan viittomakielisid omaisia, jolloin he tulevat kohdatuksi omalla

kielelldan.
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8 POHDINTA

8.1 Viittomakielisen saattohoidon saavutettavuus

Tutkiessani viittomakielistid saattohoitoa ei suomen kielistd materiaalia 10ytynyt. Tdma
ei kerro siitd, etteik0 viittomakielistd saattohoitoa tehtdisi Suomessa, vaan siitd, ettei
athetta ole tutkittu. Myos ulkomailla tehdyt tutkimukset ovat pitkélti keskittyneet hoito-
henkilokunnan ja viittomakielisen potilaan vélisen kommunikaation tutkimiseen ja on-
nistumiseen sekd hoitohenkilokunnan kuurojen kulttuurin kompetenssin lisddmiseen
(ks. Lezzoni, O'Day, Killeen & Harker; Gilchrist; Pendergrass; Hoang, Lahousse, Na-
kaji & Sadler). Viittomakielistd saattohoitoa on hakujeni perusteella maailmallakin tut-

kittu vahén.

Piddn saavutettavuutta yhtend viittomakielisen saattohoidon suurimmista haasteista.
Saavutettavuudella tarkoitan seki fyysistd, tiedollista ettd asenteellista saavutettavuutta.
Viittomakielelld tuotettua saattohoitoa on saatavilla usein vain suurimpien kaupunkien
laheisyydessd. Néin ollen myds viittomakielisen saattohoidon asiantuntemus on keskit-
tynyt tietyille alueille ja toimijoille. Viittomakielen tulkkaus mahdollistaa viittomakie-
leen liittyvidn asiantuntemuksen kdyton maantieteellisesti laajemmin kuin tdmén hetkiset

viittomakielelld tuotetut palvelut.

Toinen viittomakielisen saattohoidon haaste on tiedon puute tulkkauksen jarjestdmises-
td. Saattohoidon palveluntuottajien on usein helpompi ymmartdd tulkkauksen tarve pu-
huttujen kielten, esimerkiksi maahanmuuttajien, kohdalla. Viittomakielisen kohdalla
tulkkauksen tarve on kuitenkin erilainen kuin esimerkiksi kuulevien maahanmuuttajien
kohdalla. Maahanmuuttajat ovat voineet kuuloaistinsa kautta oppia asumansa maan kie-
len puhutun muodon, jolloin kielitaidon karttuessa tulkkauksen tarve vdhenee. Viitto-
makielisille kielen puhuttu muoto ei usein ole saavutettavissa kuulon puutteen vuoksi ja
kielen kirjoitetun muodon taidot saavutetaan harjoittelemalla. Niin ollen viittomakieli-
sen henkilon tulkkauksen tarve on pysyviampdd. Myd0s téstd syystd viittomakielen tulk-

kaukseen tulisi kiinnittda aina erityistd huomiota.



54

Kolmas haaste saavutettavuudessa on tulkkauksen tarpeeseen liittyvét asenteet. Usein
hoitoon osallistuvat viittomakieltd taitamattomat eivdt nde tulkkaukselle tarvetta. Viit-
tomakielistd hoidettavaa pidetdén usein kilttiné ja hiljaisena ja tulkkauksen tarve kuita-
taan lauseella “kylld me pérjatddn”. Tdma usein tdysin hyvidssd tarkoituksessa sanottu
lause kuitenkin pddttidd asian myos hoidettavan puolesta hiantd kuulematta. Samalla mo-
ni lakiin perustuva oikeus jdd toteutumatta, itsemairddmisoikeudesta puhumattakaan.
Myo6s Maddalena, O’Shea ja Murphy (2012) korostavat tutkimuksessaan, ettd tervey-
denhuollon ammattilaisten tulisi saada enemmaén tietoa nimenomaan kuurojen kulttuu-

rista ja kommunikoinnista.

STM ei saattohoitoa koskevissa suosituksissaan tuo esiin erityisryhmid koskevaa saatto-
hoidon tarvetta. Suosituksissa kisitellddn idkkaitd muistisairaita potilaita, mielenterve-
yspotilaita, kehitysvammaisia ja pédihdepotilaita ymparivuorokautisen hoidon tarpeen ja
hoidon jérjestdmisen ndkokulmista. Téarkedksi asiaksi nostetaan myds asumisyksikon
yhteisty0 erityistason saattohoidon yksikon kanssa, jolloin kyseisten ryhmien erityistar-

peet voidaan huomioida. (STM. Palliatiivisen ja saattohoidon jarjestdminen.)

Mielestédni saattohoidon kehittdmistyotd tulisi Suomessa ehdottomasti jatkaa juuri eri-
tyisryhmien saavutettavuuden osalta. Viittomakielistd nikokulmaa ja mallia kehittdmis-
tyohon voisi tuoda esimerkiksi Kanadan Ottawassa toimiva kuurojen palliatiivisen hoi-
totyon —ryhmad, johon kuuluu l44kéri, hoitajia ja vapaaehtoisia. Ryhma tekee saattohoi-
don saavutettavaksi viittomakieliselle potilaalle kaatamalla kommunikaation, kulttuurin
ja instituution luomia raja-aitoja ja tarjoamalla viittomakielisen kulttuurin mukaista hie-
novaraista saattohoitoa. (ehospice. Meet the Ottawa Deaf Palliative Care Team.) My0s
Suomessa olisi hyva saada aktivoitua viittomakielisid saattohoidon vapaaehtoisia. TAméa
edellyttdd muun muassa koulutuksen jirjestdmistd sekd vapaaehtoisten ohjauksesta huo-
lehtimista. Oman osansa saattohoitotyon kehittdmistyOstd ansaitsisivat my0s kuurojen
alaryhmé kuurosokeat. Silloin kun ndkd ei endd riitd viittomisen vastaanottamiseen,
jaavat myos kaikki muut visuaaliset vihjeet saamatta, eikd esimerkiksi kuvakommuni-

kaatiota voi hyodyntéa.
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8.2 Opinndytetyon hyddynnettdvyys ja merkitys

Koen tyon arvokkaimmaksi anniksi sen, ettd tieto viittomakielisestd saattohoidosta on
koottu yhdeksi aineistoksi ja keskustelu viittomakielisen saattohoidon tarpeesta on avat-
tu. Ty0 on hyoddynnettivissd myds esimerkiksi kuuroutuneiden ja huonokuuloisten
kanssa tehtdvddn saattohoitoon. Kosketusaisti on merkittdva kanava ja sen kiyttimista
tiedon ja lohdutuksen viélittdjdand voi entisestddn kehittdd. Ty6 on toiminut myds kirjoit-
tamani artikkelin pohjana. Lisdksi ty6td voidaan kdyttdd saattohoitoon liittyvissd koulu-
tuksessa ja koulutuksen kehittimisessd. Uskon, ettd tyostd voivat hyotyd sekd viittoma-
kielialalla toimivat tyontekijét ettd viittomakielisid terveydenhoidossa kohtaavat ammat-

tilaiset.

Viittomakieliset ovat ryhméind marginaalinen, eikd heitd valttdmaétti tule hoitoon jokai-
sessa kunnassa. Siksi lienee utopistinen ajatus, ettd jokaisessa saattohoitoa antavassa
yksikosséd olisi tdissd viittomakielisen saattohoidon asiantuntija. Ensiarvoisen tirkedd
saattohoidon kehittdmiselle on kuitenkin hoidon tarpeen esille tuominen ja jonkinlaisen
asiantuntijaryhmén kokoaminen, sen toiminnasta tiedottaminen saattohoitoalan tyonte-
kijoille ja valtakunnallinen mahdollisuus konsultoida ryhmiéi viittomakielisten saatto-
hoitoon liittyvissd kysymyksissd. Ryhmén ensisijainen tehtdvé voisi olla STM:n tavoin
saattohoidon suositusten laatiminen, nyt viittomakielen ndkdkulmasta. Ryhmi voisi
ottaa kantaa myos tulkkaukseen varattujen riittdvien midrarahojen varaamiseen saatto-

hoitoa toteuttavissa yksikdissa.

Koska viittomakielistd saattohoitoa ei Suomessa ole tutkittu, 16ytyy aiheen parista pal-
jon kehitettdvdd ja tutkittavaa. Tarkeimpind nédkisin Maddalenan (2012) tavoin hoito-
suunnitelmien muokkaamisen viittomakielistd kulttuuria ja viittomakieltd huomioiviksi,
kotona tapahtuvan viittomakielisen saattohoidon kehittdmisen seké saattohoidossa kiy-
tettdvien tyokalujen kehittdmisen viittomakielisille potilaille sopiviksi. Henkilokohtai-
sesti minua kiinnostaisi myds viittomakielen tulkkauksen rooli saattohoidossa. Kehl &
Gartnerin (2010) ovat tutkineet mitd haasteita viittomakielinen omainen kohtaa saatto-
hoitotilanteessa. My0s tdmaé aihe ansaitsisi tulla tutkituksi Suomessa, silld omaisten roo-

li saattohoidossa on térked ja vaativa.
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8.3 OpinndytetyOn eettisyys ja luotettavuus

Opinndytetyoni aihe viittomakielinen saattohoito on tunteita heréttidvi ja sensitiivinen
athe. Kuolema, kuoleman kohtaaminen ja kuolevan hoitaminen heréttivit tunteiden
liséksi eettisid kysymyksid. Yksi kysymyksistd on, onko kuoleman tai kuolevan hoita-
misen tutkiminen epéeettisti? Olen opinndytetydssdni pyrkinyt ldhestyméédn kuolemaa
nimenomaan hoitamisen ja viittomakielisen tyon viitekehyksestid. Vaikka en ole opin-
ndytetyotd tehdesséni ollut tekemisessd suoraan kuolevien ihmisten kanssa, koen suurta
etuoikeutta, ettd olen seki tyoni ettd haastattelujen kautta padssyt osalliseksi tapahtumis-

ta, tilanteista, tunteista ja ndkemyksista.

Tutkimuseettisen neuvottelukunnan ihmistieteisiin luettavien tutkimusalojen eettiset
periaatteet jactaan tutkittavan itsemédrddmisoikeuden kunnioittamiseen, vahingoittami-
sen vilttdmiseen sekd yksityisyyteen ja tietosuojaan. Itsemédrdédmisoikeuden kunnioit-
taminen tarkoittaa sitd, ettd tutkimukseen osallistumisen tulee olla tutkittavalle vapaaeh-
toista, tutkittavalle tulee antaa tutkimuksesta riittdvésti tietoa ja tutkittavalla on mahdol-
lisuus keskeyttdd tutkimukseen osallistuminen milloin vain. (Tutkimuseettinen neuvot-
telukunta.) Olen tuonut edelld mainitut asiat esiin haastateltaville ennen haastattelujen
alkua. Lisdksi heilld on yhteystietoni ja he voivat olla minuun yhteydessd milloin tahan-

sa.

Vahingoittamisen vélttdmiselld tarkoitetaan henkisten ja taloudellisten sekd sosiaalisten
haittojen valttdmistd. Henkisten haittojen vélttiminen sisdltdd tutkittavien arvostavan
kohtelun seka aineiston hankinnassa etti raportissa. Taloudellisten ja sosiaalisten haitto-
jen vélttaminen liittyy usein siihen, ettd tutkimusjulkaisulla on tutkittavalle vahingollisia
seurauksia. Vahingollisuus on mahdollista, jos raportin tulokset esitetdén esimerkiksi
asenteellisesti, arvostelevasti tai leimaavasti. Vahinkojen vélttiminen onnistuu parhai-
ten, kun tutkimus noudattaa yksityisyyttd ja tietosuojaa koskevia periaatteita. Niiden
tiarkein osa-alue on tietosuoja. Aineiston hankinnan liséksi aineiston késittelyssé ja tu-

losten julkaisussa tulee huomioida tietosuoja. (Tutkimuseettinen neuvottelukunta.)

Opinndytetyon aineiston hankinta on kohdistunut erittdin pieneen ja marginaaliseen
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kaan. Myos alkuperdisilmaisuja kirjoittaessani paddyin ratkaisuun, etti en opinniyte-
tyOsséni laita ndkyviin haastateltavien yksilointitietoja esimerkiksi H1 tai H2. Paadyin
ratkaisuun juuri anonymiteetin vuoksi, koska lukemalla pelkéstidén esimerkiksi H1 haas-
tateltavan lainauksia, voisi saada selville, kuka haastateltava on. Vaikka yksildintitietoja

ei ole merkitty, olen analyysissd kayttdnyt kaikilta haastateltavilta saatua aineistoa.

Alkuperidisilmaisuja esitetddn laadullisessa tutkimuksessa usein tulosten kasittelyn yh-
teydessa. Itse paddyin esittdmddn niitd analyysiosuudessa, silld mielestdni ne selkeytti-
vét analyysin etenemisen kuvausta. En kokenut tarpeelliseksi nostaa alkuperidisilmaisuja
esiin uudelleen tulososiossa, vaan pyrin siind keskittyméén viittomakielisen saattohoi-

don laajempaan kuvaukseen ja johtopédatoksiin, en niinkdan yksittdisiin lauseisiin.

Hankittu aineisto on séilytetty henkilokohtaisella, yksityiselld tietokoneellani. Aineistoa
analysoitaessa muistitikku tai -kortti on ollut yhteydessd ainoastaan verkkoyhteydetto-
madn tietokoneeseen. Haastatteluista saatu materiaali tullaan havittdmidn kaikilta osin

opinndytetydprosessin paityttya.

Tutkimuksen luotettavuutta tulee arvioida koko prosessin ajan. Erityisesti maéréllisessa
tutkimuksessa luotettavuutta madarittidvat késitteet validiteetti ja reliabiliteetti. Validitee-
tilld tarkoitetaan tutkimuksen luotettavuutta ja tutkimusmenetelmén kykya selvittia sité,
mitd kyseisessd tutkimuksessa on tarkoitus selvittdd. Reliabiliteetilla puolestaan tarkoi-
tetaan johdonmukaista analyysia ja mittaustulosten toistettavuutta. Laadullisessa tutki-
muksessa, mitd tdmdkin opinndytetyd edustaa, edelld mainittuja késitteitd voidaan kayt-
tdd soveltaen. Olennaiseksi nousee tutkimuksen uskottavuuden ja luotettavuuden arvi-
ointi. Tulosten sattumanvaraisuus heikentdd luotettavuutta. Kiytettyjen kisitteiden on
sovittava tutkimusongelman aineiston siséltoihin. Luotettavuutta parantaa tulosten yleis-
tettdvyys ja siirrettdvyys muihin tilanteisiin. (Jyviskyldn yliopisto. Tutkimuksen toteut-

taminen.)

Koen tutkimusmenetelmiksi valitsemani haastattelun ja havainnoinnin sekd analyysi-
menetelmiksi valitsemani sisdllonanalyysin soveltuvan hyvin jasentiméin viittomakie-
listd saattohoitoa, silld menetelmat sopivat erityisen hyvin tutkimaan ja kuvaamaan il-
miotd, josta el ole saatavilla aiempaa tutkimustietoa (Tuomi & Sarajarvi 2013, 81). Luo-

tettavuutta lisdtdkseni olen tehnyt haastattelun esitestauksen, nauhoittanut haastattelut
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palatakseni niihin sekd pyrkinyt esittiméédn tutkimuksen vaiheet tarkasti ja tehnyt sel-
viksi, ettei kyseessé ole yleistys. Erityisesti luotettavuutta voi pohtia draaman, simulaa-
tion, avulla kerdtyn havainnointiaineiston kohdalla. Voiko “lavastettu” tilanne tuottaa
luotettavaa tietoa? Téssd tydssd havainnointi toimi haastattelua tdydentdvdnd menetel-
mand ja monet havaitsemani asiat tulivat esiin my0s haastatteluissa. Draaman aikana
tyontekijit mielesténi asettautuivat hyvin rooliinsa ja kommentoivat tekemistddn aktii-
visesti. Koen, ettd simulaatiotilanteessa havainnoimalla saatu tieto tukee haastatteluista

saatua aineistoa.

Aineiston luotettavuutta pohtiessaan tutkijan on péétettdva, milloin hidn on kerdnnyt ja
analysoinut aineistoa riittdvisti teoreettisen saturaatiopisteen saavuttamiseksi. [hmisti
tutkivissa tieteissd sellainen tilanne, ettei jokin lisdaineisto voisi muuttaa teoriaa on kui-
tenkin 1dhinnd teoreettinen ja saturaatiopiste tavoittamaton. Aineiston laajuutta arvioita-
essa tiytyykin pitdd mielessd myos tutkimuksen tarkoituksenmukaisuus ja kéytettdvissa
olevat resurssit. (Luomanen 2010, 354-356.) Mietin itsekin pitk&én tulisiko minun kera-
td lisdaineistoa toisen ryhmin haastattelulla. Analyysin edetessd totesin, ettd kerddméni
aineisto saturoituu, riittdd tdhén opinndytetyohon ja tuo esiin viittomakielisen saattohoi-
don erityispiirteitd. Vaikka kyseessd on viittomakielisen saattohoidon jidsentdminen,

ovat tutkimustulokset osittain sovellettavissa my0s muihin saattohoidon tilanteisiin.

Opinndytetyon tutkimustulosten luotettavuutta pohdittaessa on huomioitava myos tutki-
jakohtaiset tekijat (Gronfors 2015, 147-148). Pidén itsedni kahdesta perustason ammat-
tikorkeakoulun opinnédytetyostd huolimatta erittdin aloittelevana tutkijana. Koen tutkijan
roolin haastatteluissa erittdin haasteelliseksi. Haastattelujen aikana ja jilkeen pohdin
paljon sité, olinko johdatellut haastateltavia litkaa tai sainko ollenkaan materiaalia, mité
analysoida. Vaikka kyseessd oli teemahaastattelu ja haastateltavat olivat aktiivisia ker-
tomaan omia ajatuksiaan, mietin silti, olenko sy6ttinyt heille normatiivisina pitdmiéni
ajatuksia. Tdhdn kysymykseen on vaikea saada vastausta, silld lahtokohtaisesti minulla
el ennen opinndytetyon tekemistd ollut juurikaan ennakkoajatuksia siitd, mitd haastatel-
tavat voisivat aiheesta sanoa. Kommunikaation arvelin tulevan esiin haastatteluissa,
mutta miten ja missd méérin, sitd en osannut ajatella. Tein myos padtoksen, etten lue
atheesta ulkomaisia tutkimuksia, ennen aineiston hankintaa ja analysointia, etteivit ne

vaikuttaisi haastattelutilanteeseen.
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Olen koulutukseltani diakonissa-sairaanhoitaja ja viittomakielentulkki. Olen tyoskennel-
lyt viittomakielelld erilaisissa ympéristdissd 16 vuoden ajan, mutta en ole natiivi kielen-
kayttdja. Tutkimuksen luotettavuutta mietittdessd onkin huomioitava, etti olen kerdnnyt
tutkimuksen aineiston minulle vieraalla kielelld ja sitten luokitellut ja analysoinut ai-
neiston alkuperdiskielelld. Tama vaatii tutkijalta riittdvén kielitaidon lisdksi my0s kult-
tuurin ja historian tuntemusta, jolloin kulttuurin yli- tai alitulkinnan riskit pienenevit.
Tutkijan on analysoinnin alkuvaiheessa kartoitettava se aineisto, jonka nyansseja, mer-
kityksid, kielikuvia tai pelkistettyjd viittauksia hdnen on haastava ymmartii. (Pietild

2010, 413-416.)

Vieraan kielen analysointia ja luokittelua kohdallani helpottaa se, ettd olen kerdnnyt
aineiston itse ja haastateltavat ovat minulle osittain tuttuja ja tunnen heiddn tapansa il-
maista asioita. Olen my0s haastattelutilanteissa voinut kysyi ja tarkentaa asioita. Haas-
tattelutilanteissa olen kokenut ymmartavéni hyvin myos kielen pienet nyanssit. Lisdksi
olen pyrkinyt minimoimaan vairien kddnnosten syntymisen kuvaamalla haastattelut,
jolloin analyysivaiheessa asioihin on mahdollista palata. Minulla on ollut my&s mahdol-
lisuus kysyéd haastateltavilta asioita uudelleen, mikili analysointivaiheessa tulee esiin

jotain sellaista, minkéd haluan tarkistaa.

Tulkin ja kddntdjan ammattitaidostani on ollut minulle suuri apu aineiston analyysissa.
Lisdksi viittomakielentulkkikollegani tuki on mahdollistanut kaksisuuntaisen kddnnok-
sen tekemisen. Télloin viittomakielestd suomen kielelle kddntdméani vastaus kddnnetdan
kollegan toimesta takaisin viittomakielelle ja vastaavuutta voidaan verrata alkuperiis-
kieleen. Olen my0s tarkastanut natiivilta viittomakieliseltd yhden viittomakielisen il-
maisun viittomalla sen itse hinelle. Edelld mainituilla keinoilla olen pyrkinyt paranta-

maan tutkimuksen luotettavuutta vieraalla kielelld tyoskentelyn osalta.

8.4 OpinndytetyOn itsearviointi

Olen opinndytetydprosessin alusta asti pitdnyt viittomakielisen saattohoidon ja sen tar-

peen kuvaamista tirkednd ja ainutlaatuisena aiheena. Vaikka aiheesta kirjoittaminen on

ollut vililld raskasta, on tyd ollut minulle mielekéstd ja rakasta. Tyon tekeminen on
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opettanut paljon ja olen saanut itselleni paljon tyotd kehittdvid ajatuksia, joita ldhden

tyOsséni toteuttamaan.

Aineiston kerddminen haastatteluin oli minulle mielekésti, silld pididn keskusteluista ja
thmisten kohtaamisesta. Tekniikka on kehittynyt vuosien saatossa valtavasti, mikd on
tehnyt kuvaamisesta helpompaa. Teknisesti haastavaa oli viittomakielisten haastattelui-
den osalta miettid kameroiden kuvakulmat niin, ettd kaikkien ryhméhaastatteluun osal-
listuvien viittominen sekd minun viittomiseni nakyisivdt hyvin. Pdddyin 3 kameraan,
joista kaksi kuvasi ryhméa eri puolilta tilaa ja yksi minua. T&dmaé osoittautui analyysi-

vaiheessa hyvéksi ratkaisuksi.

Aineiston analysointi oli ty6lds vaihe, mutta myos erittdin kiinnostava. Tein tietoisen
valinnan perehtyd viittomakielisestd saattohoidosta 10ytyvddn ulkomaiseen aineistoon
vasta sen jilkeen, kun olin sekd kerdnnyt ettd analysoinut aineistoni. En halunnut ole-
massa olevan aineiston vaikuttavan minuun tutkijana. Sen vuoksi oli erityisen mielen-
kiintoista ndhda, ettd opinndytetyoni aineistosta 10ytyi samoja teemoja kuin mitd suoma-
laista saattohoitoa ja kansainvélisistd viittomakielistd saattohoitoa késittelevistd tutki-

muksista 10ytyi.

Erittdin palkitsevaa analyysissd oli kategorioiden muodostuminen ja kokonaisuuden
hahmottuminen. Aineiston analyysin ja tulosten kuvaaminen vievét ty0std suosituksia
suuremman osan. Halusin kuitenkin kuvata analyysin mahdollisimman tarkasti ja la-
pindkyvasti. Tuloksia kisittelen laajasti, silld mielestdni se on mielekdstd uutta aihetta
tutkittaessa ja antaa paremman pohjan jatkotutkimuksille atheen ymparilld. Koska tu-
lososio vie jo nykyisellddn tyostd suuren osan, paitin olla kasittelemattd tydssd haasta-
teltavien esiin tuomia asioista, jotka eivét sopineet teemojen alle. Ndmé asiat olivat it-
semadrddmisoikeus ja hengellisyys. Tyydyin siithen, ettd ndmaé asiat kuitenkin nikyvit

ty0Ossd, vaikka eividt omaa otsikkoa olekaan saaneet.

Erityisen tyytyvidinen olen tyon tuloksissa vuorovaikutusta kuvaavaan osuuteen. Jos
nykyiselld kokemuksellani vasta aloittaisin tyon tekemisen, keskittyisin ty0sséni luulta-
vasti vain yhteen teemaan esimerkiksi vuorovaikutukseen. Niin jélkikdteen kolmen ison
teeman eli vuorovaikutuksen, tunteiden tunnistamisen ja niiden hallinnan késittely yh-

dessé tyossa oli ehki liikaa tyotd hajauttava, ei kokoava. Toisaalta tunneteemojen késit-
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tely tyOssd ehké antaa viittomakielistd saattohoitoa tarjoaville palveluntuottajille ajatuk-

sia tyontekijoiden tyhyvinvoinnin tukemiseen.

Opinndytetyohoni perustuvan artikkelin kirjoittaminen Suomen Palliatiivisen Hoidon
Yhdistys ry:n Palliatiivinen hoito —lehteen on ollut erittdin mielenkiintoinen ja opetta-
vainen kokemus. Haastavinta on ollut yrittdd sanoittaa aihetta niin, etti teksti olisi hel-
posti luettavaa my0s sellaisella henkildlle, joka ei kuulu kuurojen yhteisdon tai jolle
viittomakieli ei ole tuttua. Toinen haaste on ollut 16ytdad opinndytetydstini oleellisimmat

asiat kirjoittamaani artikkeliin.

On ollut palkitsevaa ndhdé, miten opinndytetyoni on prosessin aikana alkanut eldd omaa
eldmddnsd ja kiinnittynyt monin eri tavoin tydeldmdidn. Opinndytetyoni kautta minulle
on tarjoutunut asiantuntijatehtdvid luennoitsijana, kirjoittajana seki tyoeldman ettd kou-
lutuksen kehittdjand. Olen ndistd mahdollisuuksista kiitollinen, enempdd en yhdeltd

opinndytetydltd olisi voinut toivoa.
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LIITE 1. Haastattelun tukisanalista
HAASTATTELUN TUKISANALISTA

VUOROVAIKUTUS
Katsekontakti

Tuntoaisti/ kosketus

Muut aistit

Sanoja/ pelkkd huulio/ viittomia
Havainnointi mita
Havainnointi miten

Lasnéolo

Kohtaaminen

Luottamus

Kunnioittaminen

Empatia

Non-verbaalisuus, ilmeet, ecleet
Liikkuminen tilassa

TUNTEET

Positiiviset tunteet, onko niitd
Negatiiviset tunteet, onko niitd
Kielletyt tunteet, onko niité
Aika ja tila luottamukselle
Tunteiden nime&dminen
Piilomerkitykset, ”peitto heiluu”

TUNTEIDEN HALLINTA
Pitddko hallita

Miten hallita

Voiko puhua, missi

Voiko/ saako tunteita niyttaa
Oma tapa késitelld tunnetta
Lohdutus

Tunteiden siirtyminen
Tunteiden taustalla oleva reaktio

SAATTOHOITOTILANNE
Kosketus kidesti

Sijoittaminen huoneeseen
Lasndolo

Sijoittuminen kommunikoitaessa
Omaisten huomiointi, kieli
Tyontekijdd suojaavat tekijét
Oma jaksaminen

Tydpaikan saattohoitokulttuuri

Jos sinun pitdisi valita yksi asia mikd on tarkeintd viittomakielisessd saattohoidossa,
mika se olisi?



LIITE 2. Kuvat erilaisista kosketuksista

KUVA 1. Huomion heréttdmiseen kaytettava kosketus

——

KUVA 2. Tiedon antamiseen kéytettdva kosketus (hoidettaan keholle tuotettava PE-
SU-viittoma)
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KUVA 3. Irtoavan kontaktin kosketus
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KUVA 5. Kahden kéaden kosketus
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KUVA 6. Kielen salliva kosketus
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LIITE 3. Esimerkki haptiiseista eli kosketusviesteistd (Lahtinen, Palmet ja Tuomaala

2013)

Lahtinen, Palener & Tuomaals 2013 Suoemen Kuuroscoat ry

SAIRAALAHAPTIISEJA eli kosketusviesteja sairaalassa

Henkidle vor puheen/vitionusen ohella tehdd tomenpdedtd ennakonna kosketusvwestog: ob
hapteseja. Nama auttavat cnentodumaan tanteeseen ja helpottaa kommundaabota

“plan sattuu™ verenpaine kellonaika odota, lilkkkumatta

-Sormila kevyt vannd - kevyt pursius - naputelaan rannelta - kevyt panalius

sairaanhoitaja laakari rokotus, laake paattyy, loppu, ohi
-partia ristn <kovyt panallus - ofusomu peukalon - tasamen stvely,

PAAMyYy SOMMEN

kylla el ole rauhassa Onko kKaikki ok?

yioslalas tostuva leke - svulta sovulle leke - rouhalisest - Vikan, kosketus g iholle
Materiaalitiedustelut: riitta lahtinen@kuurosokeat.fi
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LIITE 4. Artikkeli viittomakielisesti saattohoidosta

VIITTOMAKIELISEN POTILAAN SAATTOHOITO

oikeus kuolla omalla kielellaan?

Kuvittele, ettd makaat sdngyssd. Sdngyn péédssd seisoo henkiloitd, jotka keskustelevat
jotain. Joskus jonkun kési nousee osoittamaan sinuun péin. Yritit saada selvdd, mutta et
nde mitd he puhuvat. Nyt tulee joku, hymyilee, ojentaa sinulle vesilasin ja pienessd pi-

karissa kolme ladkettd. Saat my0s paperin, jossa lukee TULKKI TULEE 15.30.

Paatit ottaa ladkkeet, jos ne vaikka auttaisivat kyljessd olevaan kipuusi. Seinédssd oleva
kello on 9.25. Siis vield 6 tuntia, 5 minuuttia. Sitten pddset kertomaan, ettd sinulla oli
viime yona yhden peiton kanssa kylma ja kyljen kipu on pahempaa kuin koskaan ennen.
6 tuntia, 5 minuuttia... sitten tajuat, ettd paperissa ei lukenut mind péivéana tulkki tulee.
Kirjoitat saamaasi paperiin TANAAN? ja niytit siti singyn piissd olevalle henkildlle.
Hén lukee paperin ja ldhtee pois. Kohta hin tulee takaisin sen lddkkeitd tuoneen hymyi-
levin ihmisen kanssa. Han tulee sdnkysi viereen, hymyilee taas, ndyttid paperia ja
nyokkdid. Hymyilet takaisin ja rauhoitut hieman. 6 tuntia, 5 minuuttia tuntuu hieman

lyhyemmalta ajalta.

Saattohoitoa ja saattohoitojirjestelmad on kehitetty viime vuosien aikana useilla eri ta-
voilla, mutta erilaisten marginaaliryhmien parissa tehtdvéssd saattohoidossa on vield

paljon kehitettavia.

Tuhansia viittomakielisia

Suomessa asuu noin 5 000 viittomakieltd didinkielenddn kédyttdvaa kuuroa, huonokuu-
loista ja kuurosokeaa henkilod. Viittomakieliset ovat marginaaliryhma, jota ei valttdmat-

td edes pitkdn tyOuransa aikana kohtaa.

Viittomakieliset pitdavit itseddn kieli- ja kulttuurivihemmistond ja kayttavat itsestddn
nimitystd viittomakielinen tai kuuro. Kuuromykkéd tai mykké koetaan yhteisossd louk-
kaavana, silld viittomakieliset puhuvat” késilldén ja osa heistd kédyttdd myds puhetta

kommunikoidessaan kuulevien kanssa.
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Koska viittomakielisten didinkieli ei ole suomen kieli, on esimerkiksi kirjoitettu suomen
kieli heille vieras, niin sanottu toinen kieli. Sen vuoksi sen taito vaihtelee, aivan kuten
kuulevienkin vieraiden kielten taito. Kirjoitettu suomen kieli ndhddan usein vaihtoehtoi-
sena tapana kommunikoida viittomakielisen henkilon kanssa ja usein se toki sujuukin.
Kirjoittaminen on kuitenkin d4rimméisen raskas tapa kommunikoida. Samoin on huulil-
ta lukeminen. Kaikki dénteet eivdt ndy huuliossa, ja siksi vddrinymmaérrysten riski on

suuri.

Vuorovaikutus laadukkaan saattohoidon perustana

Viittomakielisten laadukkaan saattohoidon yksi tekijd on toimiva vuorovaikutus. Sithen
voidaan pddstd esimerkiksi tyontekijan riittavdlld viittomakielen taidolla ja kuurojen
kulttuurin tuntemisella. Mikéli viittomakielentaitoista henkilokuntaa ei ole, Suomen
lainsddddntd velvoittaa tai suosittaa viranomaisia jérjestimidn tulkkauksen tilanteissa,
joissa viranomainen on aloitteentekija. Terveydenhuollossa tulkkauksesta on huolehdit-
tava mahdollisuuksien mukaan, mikéli hoitohenkildkunta ei osaa potilaan kieltd tai poti-

las ei tule ymmarretyksi esimerkiksi aisti- tai puhevikansa vuoksi.

Kelan jarjestama viittomakielen tulkkauspalvelu perustuu vammaisten henkildiden tulk-
kauspalvelulakiin. Mikili asiakas saa riittdvaa tulkkausta jonkin muun, esimerkiksi poti-
las- tai asiakaslain nojalla, ei asiakkaalla ole kyseisessé tilanteessa oikeutta Kelan jirjes-
tdméan tulkkauspalveluun. Kaytinnossd terveydenhuollossa timé tarkoittaa sitd, ettd
Kela siirtdd vastuun tulkkauksen jirjestimisestd terveydenhuollolle silloin, kun jokin
terveydenhuollon yksikko kutsuu asiakkaan esimerkiksi tutkimukseen. Kyseisessé tilan-
teessa tulkkauksen tarve on etukiteen terveydenhuollon tiedossa ja tulkki voidaan tilata

ajoissa.

Kela puolestaan jarjestda tulkin tilanteeseen, jossa asiakas on itse varannut ajan ladkéril-
le. Mikéli asiakas joutuu pidemmaéksi aikaa osastohoitoon, on vastuu tulkin tilaamisesta
terveydenhuollolla siitd alkaen, kun silld on mahdollisuus jérjestdd tulkkaus. Tata 1ahto-
kohtaa noudattaen myds saattohoidon tulkkauksen jédrjestimisesti vastaisi siis saattohoi-
toa tarjoava yksikko. Tamén vuoksi tulkkauksen jédrjestimiseen tulisi varata maaréraho-

ja.
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Tulkkauspalvelun tilaaminen on tirkedi silloin, kun saattohoidettava jaksaa vield vas-
taanottaa viittomista ja ehkd tuottaa sitd myo0s itse. Tulkki tilataan usein jotakin yksit-
tdistd selkedd tilannetta, esimerkiksi ladkarinkiertoa varten, mutta yhté tirkeaa ellei jopa
tarkedmpédd olisi tilata tulkki my®ds niin sanottuun vapaaseen keskusteluun. Aito vuoro-

vaikutus ja kohtaamiset rakentavat luottamuksellista hoitosuhdetta.

Vuorovaikutusta voidaan monipuolistaa tekniikan avulla. Videopuhelut mahdollistavat
esimerkiksi viittomakielisen kotihoidon konsultaation tai tarvittaessa tulkkauksen jirjes-
tdmisen etdnd. Viittomakielinen saattohoidettava voi voimiensa rajoissa olla yhteydessa

omaisiin ja ystiviin kuvayhteyden avulla ja saada néin tukea ldheisiltdan.

Vuorovaikutuksen muuttuminen

On tirkedd, ettd kommunikointi tapahtuu viittomakielelld niin kauan kun viittomakieli-
selld saattohoidettavalla on siithen voimia. Kun voimat heikkenevit, my6s kommunikaa-
tio vdhenee. Viittomisesta tulee hoidettavalle liian raskasta. Kun potilas ei endi jaksa

pitdd silmiddn auki, my0s viittomisen vastaanottaminen vaikeutuu.

Kun kuuloaisti ei toimi, tuntoaistin merkitys tiedon ja ldsndolon vilittdjdnd korostuu.
Tunto- ja liikeaistin kautta voi saattohoidettavalle edelleen viittoa esimerkiksi taktiilisti
eli kddestd kiteen tai hinelle voidaan viittoa ennalta sovittuja ja opeteltuja keholle teh-
tavid kosketusviestejd. Niitd voivat olla muun muassa tieto siitd kuka on tullut paikalle.
Kosketusviestejd voi opetella kidyttimain ja vastaanottamaan kuka tahansa. Ne tarjoavat
valtavasti mahdollisuuksia kommunikointiin vield silloinkin, kun kiytdssd on endé tun-

toaisti.

Saattohoidettavan voimien hiipuessa tai kun taktiiliviittominen alkaa tuottaa hinelle
kipua, jdd kosketukselle vield tarked merkitys ldsndolon ja lohdutuksen vilittdjanad. Olen
jaotellut kuusi erilaista kosketuksen kategoriaa: huomion herittdmiseen kéytettdva kos-
ketus, tiedon antamiseen kiytettivd kosketus, jatkuvan kontaktin kosketus, irtoavan

kontaktin kosketus, kahden kidden kosketus seké kosketuksen vélttiminen.
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Kuurojen kulttuurissa esimerkiksi olkavarsi on varattu huomion heréttdmiseen kaytetté-
vaan kosketukseen. Siksi olkavarteen koskettamista tulisi muissa tilanteissa valttaa, silla
se tuo saattohoidettavalle tunteen, ettd hdnen pitdisi jaksaa muodostaa kontakti paikalle
tulleen henkilon kanssa. Lohdutusta ja ldsndoloa voi vélittdd esimerkiksi koskettamalla
kdmmenselkddn, kdmmeneen, padhin, poskeen, otsaan, hiuksiin, hartiaan, kylkeen tai

varpaisiin.

Tarkedd on seurata saattohoidettavan reaktiota kosketukseen. Vaikka kuurojen kulttuu-
riin kuuluu vahvasti toisen ihmisen koskettaminen esimerkiksi halaamalla, osa saatto-
hoidettavista ei syystd tai toisesta halua, ettd heihin kosketaan. Sitd toivetta tulee kunni-

oittaa.

Kun kuulo puuttuu, muut aistit herkistyvit

Kuuloaistin on sanottu olevan ihmisen viimeiseksi toimiva aisti. Kuulon puuttuessa
muiden aistien merkitys korostuu. Viittomakielisten maailmankatsomus on visuaalinen.
Siksi saattohoidossa tulisikin miettid, mitkd visuaaliset elementit voisivat tukea ja rau-

hoittaa saattohoidettavaa.

Silloin kun visuaalisuutta voidaan vield hyddyntéé, voisivat esimerkiksi kaunis ympéris-
td, hoidettavan omat tutut ja tarkeét tavarat luoda turvaa. Suuri merkitys on myos silla,
millaisia ilmeitd ja eleitd hoitoon osallistuvat kdyttdvat. Visuaaliset asiat ovat térkeitd
turvallisuuden tunteen ja rauhallisen ilmapiirin luomisessa. Visuaaliset, toiminnalliset ja
tilanteisiin sopivat kuvat voivat omalta osaltaan auttaa yhteisen ymmarryksen 16ytymi-
sessd. On kuitenkin tdrkedd muistaa, ettd kuvilla kommunikointi on aina viittomakielta

korvaava menetelmad, eiki sen tulisi olla ainoa tapa kommunikoida.

Viittomakielisten ndkdaisti reagoi litkkeen liséksi helposti myds valon mairdén. Tdmén
vuoksi esimerkiksi huoneen ovea avattaessa kaytiavéltd kajastava valo voi helposti héiri-
td lepoa ja unta tai se koetaan muuten drsyttaviand. Koska viittomakieliset eivit kuule
jonkun tulevan huoneeseen, vaan saavat tiedon vasta nikonsé kautta, tulisi hoidettavan
sdnky sijoittaa huoneeseen niin, ettd siitd on ndkdyhteys ovelle. Ndin huoneeseen ei

mennd hoidettavan selén takaa ja véltytdén peldstymiselta.
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Tuntoaisti on viittomakielisilld erittdin herkkd. Sen vuoksi useat heistd aistivat esimer-
kiksi oven avauksesta syntyvan ilmavirran ihollaan tai ohikdvelevistd askeleista synty-
vian virindn. Téstd syystd esimerkiksi hoidettavan sdngylle istumista viltetdédn, silld
litkkkuminen aiheuttaa tirinda, joka sdngyn kautta vilittyy hoidettavaan. Mydskddn haju-
aistin merkitystd ei tulisi unohtaa. Tutut l&hiomaisten tuoksut tai oman peiton tuoksu

voivat tuoda turvaa.

Kivunhoidon haasteet

Onnistunut kivunhoito on vaativaa. Kivun kuvailu, arviointi ja sen hoidon suunnittelu
eivit onnistu ilman toimivaa kommunikointia. Allenin ym. (2002) mukaan kivun kuvai-
lu on viittomakielessd haastavaa, silld kipu ei ndyta tylpélta tai pistaviltd. Kivun visuali-

sointi johonkin paikkaan ja kuinka kovaa kipu on, ovat jo helpommin ilmaistavissa.

Kivun arviointia helpottamaan on luotu erilaisia mittareita, joissa esimerkiksi numeraa-
lisesti tai erilaisten hymy- tai surunaamojen avulla pyritddn tunnistamaan kivun astetta.
Néiden toimivuutta viittomakielisten hoidossa on kuitenkin kyseenalaistettu. Esimerkik-
st Allenin ym. (2002) tutkimuksessa piirroskasvoilla kuvitettu kipumittari ei viittoma-
kielisilld yhdistynyt kivun arviointiin, vaan kasvot assosioituvat iloon, onnellisuuteen,

yllatykseen, masentuneisuuteen, suruun ja itkuun.

My6s numeroilla 1-5 numeroitu horisontaalisesti sijoitettu kipumittari, jossa vasemmal-
la oleva 1 tarkoittaa “ei kipua” ja oikealla oleva 5 tarkoittaa ’pahinta mahdollista ki-
pua”, osoittautui viittomakielen kannalta huonoksi. Ei-lineaarisena kielend viittomakieli
el paikoita jonkin aloituspistettd vasemmalle ja loppua oikealle. Tdma ei tarkoita sité,
ettei mittareita voisi viittomakielisten kanssa kéyttdd. Ne on vain selitettdvi viittomakie-
liselle niin, ettd hinelld on mahdollisuus ymmartida kysymys oikein ja my0s vastata sii-
hen oikein. Viittomakielen ndkokulmasta vertikaalisesti sijoitettu tai kuvitettu mittari

voisi toimia paremmin.

Allenin ym. (2002) mukaan fyysistd kipua voidaan hoitaa useilla eri tavoilla. Viittoma-
kielisen potilaan ndkdkulmasta kivunhoidossa on oleellista muistaa, ettd hdn kayttaa

kielen tuottamiseen késiddn. Tamin vuoksi esimerkiksi mahdollinen kanyyli tulisi si-
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joittaa niin, ettd se hiiritsee mahdollisimman vdhin kielen tuottamista, mutta myds niin,

ettei kielen tuottaminen vaikuta kanyylin toimintaan.

Hoitamaton kipu voi yleisesti nékya levottomuutena. Levotonta viittomakielistd 14dakit-
tdessd on varmistettava, ettei kyseessd ole vain hoidettavan itsensd ilmaiseminen viitto-
en. Hoidettavan voimien ehtyessé ja tajunnan tason laskiessa viittomien liikkeet tulevat
usein epdtarkoiksi ja hallitsemattoman nékoisiksi ja voivat luoda vaikutelman levotto-
muudesta. Liikkumista rajoittavien tai estdvien vélineiden kdyttd on kaikkien hoidetta-
vien kohdalla oltava erittdin harkittua, mutta viittomakielisilld henkil6illd raajasidosten

kayttod tulee vilttdd viimeiseen asti, silld ne tekevét hoidettavasta kielettomén.

Viittomakielisen saattohoidon moniammatillisuus

Viittomakielisen saattohoidon tiimiin kuuluvat ladkéreiden, hoitajien ja omaisten lisdksi
usein viittomakielen tulkki ja/tai viittomakielentaitoinen tyontekija esimerkiksi jérjes-
tosta tai seurakunnasta. Moniammatillinen tiimity6 toimii, kun tyoskentelytapoja kehite-
tdédn, keskustelu on avointa ja tiimin jokaisen jisenen ammattitaitoa kunnioitetaan. Viit-
tomakielisessd saattohoidossa on etsittdvd vaihtoehtoisia toimintatapoja, mutta ennen

kaikkea on oltava rohkeutta kohdata ja olla ldsné kielesti riippumatta.
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