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Taman opinndytetyon tarkoituksena oli saattohoitopotilaiden ja heiddn omaistensa
tuen ja tiedon tarve Karinakodissa. Opinndytetyon tavoitteena oli tuottaa Karinako-
dille tietoa, miten he voivat kehitt4 toimintaansa.

Opinndytety6 oli luonteeltaan laadullinen. Tutkimusaineisto kerattiin yhdeltatoista
Karinakodin potilaalta ja heiddn omaiseltaan. Potilaat olivat ialtdan 48- 81- vuotiaita.
Kyselykaavakkeet olivat Karinakodissa 1.6- 31.8.2012 vélisen ajan.

Tulosten mukaan, potilaat ja omaiset saivat tukea ja tietoa melko hyvin. Hengellisen
tuen tarpeesta monella omaisella oli epétietoisuutta. Parhaiten tuen ja tiedon saami-
nen koettiin Karinakotiin tullessa ja paikan sijainnin merkityksesta. Omaiset kokivat
siirtovaiheen olevan heille ja potilaalle hankalin. Tietoa ei ollut tarpeeksi ja jos sita
oli, se oli niukkaa. Kehitettdvad Karinakodin toiminnassa ilmeni perunkirjoitusasi-
oissa. Kyselyssa kévi myos ilmi, ettd hoitohenkilokuntaa on ajoittain vaikea 16ytaa
talosta. Osa vastanneista koki henkilokunnalla olevan kiire, joten ndin omaisten
huomioiminen jai vahélle.

Jatkotutkimuksena olisi mielenkiintoista selvittda hoitajien kokemuksia tuen ja tie-
don antamisen maarasté ja laadusta potilaille ja heiddn omaisilleen. Olisi myds mie-
lenkiintoista selvittad, miten potilaiden sairastuminen tai kyseessé oleva tilanne vai-
kuttaa vastauksiin.
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The purpose of this thesis was to establish the need for knowledge and support
among hospice patients and their family members in Karinakoti Hospice in Turku.
The aim was to gather information, which could be used when developing and furt-
her improving the services and care provided at Karinakoti Hospice.

This thesis employed a qualitative approach. The target group of this study consisted
of eleven patients of Karinakoti Hospice and their family members. The patients’ age
ranged between 48-81 years. The survey was conducted using a questionnaire and
the data collection took place between 1* June and 31* August 2012.

The results of the study indicate that both hospice patients and their family members
were fairly appreciative of the support and the knowledge offered for them. Howe-
ver, the majority of patients’ relatives admitted not being familiar with the availabili-
ty of religious and spiritual support at Karinakoti Hospice. Respondents were most
satisfied with the knowledge and support received when being admitted to the hospi-
ce and also with the information on the location of the hospice. On the other hand,
respondents tended to have the most negative perception of the support and know-
ledge received during the transition period, the move from one care-setting to anot-
her. They felt that the information provided for them had been both insufficient and
lacking. The findings also suggest that the area which needed to be developed and
improved most were the issues concerning estate inventory deeds. Moreover, the fa-
mily members criticized that at times it was hard to find care personnel at the pre-
mises or they were too busy to listen to their needs and questions and, thus, the fami-
ly members of hospice patients had occasionally felt disregarded and neglected.

Further studies, focusing on nursing staff’s perceptions on the sufficiency and quality
of support and knowledge provided for the patients and their family members, could
yield interesting information. Similarly, it would be worthwhile studying whether
there is any association between patients’ health status and various clinical outcomes
and the satisfaction rates among the respondents.
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1 JOHDANTO

Suomeen saattohoito rantautui 1980-luvulla. Saattohoito on potilaan huomioimista
yksilollisesti sekd@ perhekeskeisesti. (Sand 2003.) Jokaisella saattohoitopotilaalla on
itsemaardadmisoikeus, jota korostetaan laissa (Laki potilaan asemasta ja oikeuksista
1999/489, § 6).

Saattohoito ja kuolema ovat yhteiskunnassamme asioita, joista ei ole ollut sopivaa
keskustella. Kuitenkin jokaisella omaisella ja potilaalla on kiinnostumisensa lahei-
sensa hoitoon. Heilld on oikeus saada tietoa ja tukea oman tai l&heisensé hoidosta ja
osallistua sithen mahdollisuuksien mukaan. SaattohoitopddtOksen saaneet omaiset
ovat mielténeet, ettd p&atés antaa luvan puhua kuolemasta. (Gronlund, Anttonen,
Lehtoméki & Agge, 2008.)

Opinnaytetyon aihe on saattohoitopotilaiden sekd heiddn omaistensa tuen ja tiedon
tarve. Tyon tilaaja on Karinakoti, jossa hoidetaan saattohoitopotilaita. Opinnédytetydn
tarkoituksena on saada tietoa siitd, kuinka paljon potilaat ja omaiset ovat saaneet tu-
kea ja tietoa ennen Karinakotiin siirtymista, siirtymisen yhteydessa ja sen jalkeen.
Opinnaytetyossa selvitetddn myods saattohoitopédatoksestd saadun tiedon maaré. Ta-
voitteena on l0ytad mahdollisia kehittdmisideoita, joiden avulla Karinakoti voi kehit-

tad toimintaansa.

Taméan opinndytetyon tuloksilla saadaan tietoa siitd, mihin tukimuotoihin Karinako-
din tulisi panostaa ja kiinnittdd huomiota. Tietojen hyddyntamisessa parannetaan hoi-
totyotd. Omaiset ovat iso osa paivittéistd hoitoty6td, joten heiddan mielipiteensa on
tarked. Omaisten tieto saaduista tukimuodoista auttaa heitd pyytdmaan tarvittavaa

tukea. Nain ollen hoidon laatu paranee.



2 SAATTOHOITO JATUKI

2.1 Saattohoito

Saattohoidolla tarkoitetaan paatostd, joka tehd&an yhdessa potilaan, omaisten ja hoi-
tohenkil6kunnan kanssa. Potilaan tulee olla tietoinen paatoksestaan ja sen seurauksis-
ta. Saattohoitopotilaan hoidossa korostuvat eettisyys sekéd kivunhoito. Saattohoidon
katsotaan merkitsevan lahelld kuolemaa olevan potilaan hoitamista. (Gronlund &
Huhtinen 2011, 10.) Saattohoitop&atoksen tavoitteena on saada potilas ymmarta-
maan, mika hanen tilansa on. Myds omaisille tieto péatoksestd antaa luvan surra ja
kasitelld omat tunteensa. Saattohoitopaatoksen saanut omainen voi aloittaa oman
luopumistyonsd. (Gronlund & Huhtinen 2011, 11.) Saattohoidossa ihminen kohda-
taan kokonaisvaltaisesti. Ei tule huomata vaan sairautta tai muuta syytd, mink& vuok-
si ihminen on saattohoidossa. Potilaan kokonaisvaltaiseen kohtaamiseen kuuluu fyy-
sisen, psyykkisen sosiaalisen ja eksistentiaalisen puolen huomioiminen. (Eriksson &
Kuuppelomaki 2000, 272.)

Saattohoitokodeissa hoidetaan kuolevia. Ne ovat paikkoja, joissa kaikki eleet, ilmeet
ja kosketukset ovat tarkeampia kuin monet sanat. Hoitaja on vierelld. Tutkimuksessa
Sateenkaaren padssa on kultaa, Hilkka Sand (2003, 50.) kuvaa saattohoitokoteja hil-
jaisiksi ja eleettomén anteeksiannon paikoiksi. Sand kuvaa myds, ettd ne ovat paik-
koja, jonne mennaan vain, kun muita vaihtoehtoja ei enad ole. Kuolemasta puhutaan
saattohoitokodeissa vapaammin kuin muualla. Kuoleman hetkelld, omaiset saavat
olla mukana laittamassa vainajaa. He saavat olla vainajan vierella ja tehd& viimeisen
hyvastelyn rauhassa. (Vainio & Hietanen 1998, 36.) Saattohoitokotien tarkoituksena
on luoda fyysista ympéristod, lasnéoloa sekd kiireetontd ja rauhallista ilmapiirié.
Niissa potilaisiin tutustutaan ihmisend, eika keskityta vain hénen sairauteensa. (Vai-
nio & Hietanen 1998, 41.)



Anne Jylha (2011, 22.) on tehnyt opinndytetydn Punkalaitumen vanhainkotiin. Tut-
kimuksessa tuli esiin saattohoitopéatoksesta annettu tieto omaisille. Punkalaitumen
vanhainkodissa vain yksi vastaajista oli antanut huonon arvosanan saattohoidosta tie-
dottamisesta. Kahdeksan vastaajista oli tyytyvaisida saamaansa informaatioon. Punka-
laitumella annetaan siis hyvin tietoa saattohoidosta omaisille seka saattohoitopotilail-

le.

2.2 Tuen muodot

Tuki jaotellaan fyysiseen, psyykkiseen, sosiaaliseen ja hengelliseen tukeen. Saatto-
hoitopotilas ja hdnen omaisensa tarvitsevat melkein jokaista osa-aluetta saattohoidon
eri vaiheessa. Jokainen potilas ja omainen ovat yksil6llisid ja tuen maaritykset ovat

jokaiselle erilaiset. (Eriksson & Kuuppeloméki 2000, 88.)

2.2.1 Fyysinen tuki

Fyysinen tuki on paasaantoisesti koettu hoitohenkilokunnan paikallaoloon ja turvalli-
suudentunteen luomiseen. Hoitohenkilokunnan tulee tarkkailla potilaan yleistilaa ja
tarpeita koko hoitojakson ajan. Hoitohenkilokunnalta odotetaan luottamusta ja avoi-
muutta, koska saattohoitopotilas tarvitsee mahdollisesti kuuntelijaa ja neuvojaa. Sai-
raanhoitaja auttaa potilasta oman kokemuksensa, tietonsa ja taitonsa avulla. He pyr-
kivat yhdessa potilaan kanssa luomaan uusia keinoja ongelmien ratkaisemiseksi.
(Eriksson & Kuuppelomaki 2000, 88.)

Omaiseen kohdistuva fyysinen tuki on omaisen voinnista ja jaksamisesta huolehti-
mista. Pelkat kysymykset auttavat omaista purkamaan tunteitaan. Tadma saattaa jo
auttaa omaisen jaksamista. Liiallinen vierella olo ei aina ole hyvaksi potilaalle, vaan
hénen tulee huolehtia my6s omasta terveydestdan. Mattila & Mattila (2000, 29-34.)
ovat tutkineet Vimpelissd 2000 kotona saattohoitopalveluita saavan omaisen tuen
tarpeita. Tutkimuksessa tuli ilmi, ettd omaiset, joiden laheinen saa saattohoitopalve-

luita kotiin, ovat tyytyvaisia saamaansa tukeen.



Tassa tutkimuksessa tuki jaoteltiin myos fyysiseen, psyykkiseen, sosiaaliseen ja hen-
gelliseen tukeen. Omaiset kokivat, ettd saattohoito omassa kodissa oli parasta, mita

he siind tilanteessa voivat laheiselleen tehda.

2.2.2 Psyykkisen tuen tarve

Ihmisen tunteet ovat sisdisia mielenliikahduksia. Ihminen ei voi vaikuttaa siihen, mil-
laisia tunteita hanessa herdd. H&n voi kuitenkin vaikuttaa siihen, mika tunteista vai-
kuttaa ja hallitsee. Kuitenkin, jos potilas miettii liikaa voimakkaita tuntemuksia, vaa-
rantavat ne ruumiin ja mielen tasapainon. Psyykkiset ristiriidat voivat aiheuttaa so-
maattisia oireita pitkdan mietittyind. Talldin hoitajan rooli korostuu, koska sairaan-
hoitaja on hoitosuhteessa ammattilainen, joka osaa tunnistaa erilaisia tunnetiloja.
(Eriksson & Kuuppelomaki 2000, 131.) Kun saattohoitopotilas ei jaksa arkisia asioi-
ta, silloin ulkopuolinen ihminen antaa tukensa arjen keskell4d. Kun asiat tuntuvat vai-

keilta, ulkopuolisen apu on psyykkistéd tukemista. (Vainio & Hietanen 1998, 134.)

Taija Nevalainen (2010) on tehnyt opinnédytetydn Pohjois- Karjalan ammattikorkea-
koulussa. Nevalainen tutki syopépotilaiden kokemuksia heiddn saamastaan psyykki-
sestd tuesta saattohoidossa. Keskeisina tuloksina Pohjois-Karjalassa oli, etta saatto-
hoitopotilaat olivat erittdin tyytyvéisia saamiinsa psyykkisen tuen eri muotoihin. Po-
tilaiden mukaan heita tuettiin seka kannustettiin ja toivoa pidettiin yll4. Hoitajat eivat

olleet epétietoisia, vaan tarttuivat jokaiseen asiaan lempeésti.

Psyykkinen tuki jaetaan kahdeksaan osaan, jotka ovat sokki ja jarkytys, epavarmuus,
syyllisyys, haped, viha, pelko, ahdistus ja masennus. Saattohoitopotilas saattaa uskoa
saattohoitopéétoksen saadessaan, etté tallaista ei voi tapahtua minulle. Siksi se saat-
taa olla osalle potilaista epduskoa heréttava tilanne. Potilas saattaa olla hiljainen, it-
kuinen, vetdytynyt, kieltdytya ravinnosta, karsia unettomuudesta ja olla sekava. Poti-
laat usein kieltavat tilanteen, jotta Kiertdisivat jarkytyksen tunnetta. Tama tila kestaa
niin kauan, kunnes potilas pystyy kohtaamaan todellisuuden. (Eriksson & Kuuppe-
lomaki 2000, 133.)



Saattohoitopotilaalla saattaa esiintya epdvarmuutta tulevaisuuden suhteen. Tama tuli
esille myos Kaleva, Koskela & Makinen opinndytetydssd Tampereella (2010.) He
olivat tutkineet kuolevan viimeisia toivomuksia ja pyynt6ja. Omaiset toivoivat kivu-
tonta ja rauhallista kuolemaa. Potilaiden pyynnot olivat pieniéd. He toivoivat, etta tus-
ka loppuisi ja kuolema tulisi nopeasti. Hoitojen lopettaminen ja odottaminen mieti-
tyttavat potilasta. Téassa vaiheessa potilaat eivat tee enada tulevaisuudensuunnitelmia.
He eldvat vain tdssa hetkessd. Jotta he paasevét tasapainoon eldman kanssa, tulee
heidan hyvéksyd myos epavarmat tuntemuksensa. (Eriksson & Kuuppelomaki 2000,
133)

Epavarmuus muuttuu syyllisyydeksi, jos potilas miettii asiaa kysymysten kautta. Jos
saattohoitopotilas esittad itselleen kysymyksen miksi?, ndin saattohoitopotilas saattaa
kokea syyllisyytta siitd, etté juuri han on kyseisessa tilanteessa. Potilaat saattavat tun-
tea pettdneenséd muut, koska ei ole pystynyt jatkamaan eldméé kotona. Syyllisyysvai-
heessa potilaille saattaa tulla mietteita elaméntavoistaan. Jos potilaalla on syop4, joka
on levinnyt tai lahettanyt etdispesékkeitd, syyttdd han itsedén siit, ettei ole mennyt
ajoissa hoitoon. Syyllisyys on suurin epdonnistumisen tunne. (Eriksson & Kuuppe-
lomaki 2000, 133-134.)

Saattohoitopaatoksen saaminen voi olla uhka identiteetille. Potilaalla saattaa olla tun-
temuksia, ettd muut eivat uskalla tulla l&helle, tai pelkadvat, ettd tekevét jotain vaa-
rin. Tassé tilanteessa auttaa keskustelu, miten potilas tuntee hépeédn tuntemuksensa.
(Eriksson & Kuuppelomaki 2000, 134.) Holmevaara & Paussu (2009) tekivat opin-
naytetyon Pirkanmaalle. He tutkivat saattohoitopotilaiden ja omaisten ahdistusta.
Tutkimuksen tuloksista k&vi ilmi, ettd osa saattohoitopotilaiden omaisista ajatteli ah-

distuksen hetkella vain potilaan parasta. Oma ahdistus ja tuska jaivét taka-alalle.

Erilainen ja vieras ympérist0 saattaa aiheuttaa potilaalle tuskan tunnetta. Uudet hoita-
jat, vieraat ihmiset sekd kuolema voivat aiheuttaa ahdistuneisuutta. Ahdistus on epé-
miellyttdva kokemus. Oireina ovat tuskaisuus, levottomuus, avuttomuus ja pelko.
Ahdistunut potilas kokee useasti moninaisia somaattisia oireita, kuten hengenahdis-
tusta, rytmihdiriditd, pahoinvointia, oksentamista. Itsensa huolehtiminen kaikkoaa ja
potilaasta tulee epésiisti. (Eriksson & Kuuppelomaki 2000, 135.)
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Jos ihminen on vihainen, han peittdd usein muita tunteita, pelkoa ja avuttomuutta.
Viha on tunne, joka on reaktio kohtaloa vastaan. Hoitohenkilékunnan on helppo tun-
nistaa vihainen potilas. He huutavat ja raivostuvat pienistakin asioista. Koska viha
vie paljon energiaa, tulisi hoitohenkilokunnan osata rauhoitella potilasta mahdolli-
simman nopeasti. Paras tapa on rauhallinen keskustelu asiasta, joka on johdattanut
vihan tunteet pintaan. Vihanpurkaukset vain kasvattavat vihan tunnetta, siksi raivoa-
minen on tehottomin keino purkaa ja kasitella sitd. (Eriksson & Kuuppeloméki 2000,
134.)

Saattohoitopotilailla suurin pelon aihe on kipu, péivittaisistd toiminnoista selvidmi-
nen, ulkonddn muutokset seka kuolema. Pelon tunteita heréttavat myos tunteet siita,
miten omaiset parjadvat kuoleman kohdatessa. Pelko aiheuttaa erilaisia oireita, kuten
somaattisia oireita ja ahdistavia ajatuksia. Pelon térkein hoito on tieto. Tieto lievittaa
tuskaa ja pelkoa. (Eriksson & Kuuppeloméki 2000, 134-135.)

Saattohoitopaatoksen saanut potilas sairastuu usein myds masennukseen. Masennus
ilmenee voimattomuutena, hitautena, mielenkiinnon kadottamisella, haluttomuudella,
suruna, unihairiéind, kipuina ja erityisesti elamanhalun menettamisend. Hoitohenki-
I6kunnan tulee tunnistaa masentunut potilas, koska han ei siihen valttamatta itse ky-
kene. (Eriksson & Kuuppelomaki 2000, 131-136.)

2.2.3 Sosiaalinen tuki

Sosiaalinen tuki méaéritellddn ihmisten véliseksi tarkoitukselliseksi vuorovaikutus-
suhteeksi, johon kuuluu jokin seuraavista; Emotiaalinen tuki, joka ymmarretdan pi-
tdmisend, kunnioituksena, rakkautena, ihailuna sek& turvallisuuden tunteena. Yksilon
paatoksenteon tukeminen, kuten erilaisten palautteen antaminen, henkilén vahvista-
minen sekd vaikutukset ihmisten tekemiin paatoksiin. Sosiaalinen tuki voi olla myos
konkreettista tukemista. Silla tarkoitetaan konkreettista tuen antamista, esimerkiksi
rahan antamista, toisen ihmisen puolesta tekemistd sekd auttamaan arjen Kiireisisséa
asioissa. Sosiaalista tukea saadaan monelta eri taholta. Siihen kuuluvat kaikki yksilon
tukiverkoston jasenet. Tukiverkostoon kuuluva, on yleensd ihmiselle tarkeé yksilo.
(Koivula, Kaunonen & Tarkka 2005, 301.)



11

Hakala, Jarvinen & Lahtinen (2008) ovat tehneet opinndytetyon Heinolaan. He tutki-
vat omaisen saamaa tukea saattohoidosta. Sosiaalista tukea omaiset ovat saaneet
Heinolassa hyvin. Jokainen vastaaja kertoi, ettd he saivat aina tarvittavat tiedot ja tu-
kea. Sosiaaliseksi tueksi omaiset olivat mééritelleet keskustelut hoitajien kanssa seka

péivittdiset keskustelut muiden potilaiden ja omaisten kanssa.

2.2.4 Hengellinen tuki

Hengellinen tuki vaatii hoitohenkil6kunnalta tarkkaavaisuutta ja tietoa. Erilaisten
moraalisten ja uskonnollisten periaatteiden tunnistaminen ja rajaaminen korostuu.
Jokaisen potilaan hengelliset tarpeet tulee huomioida ja tyydyttadé. Hoitaja ei voi vali-
ta, hoitaako hanté vai ei, koska jokainen tulee kohdata omana itsendan, mihin uskon-
tokuntaan potilas sitten kuuluukaan. Hyvan hoitosuhteen perusta on arvostaminen.
Hoitajan tehtdvand on kuunnella, muistella yhdessd mydnteisia kokemuksia ja tukea
toivoa. Jokaisen elamantarina on yksilollinen. Kun hoitaja kuuntelee, hén ei vahatte-
le, unohda, kavenna tai leimaa potilaan eldmantarinaa. (Eriksson & Kuuppelomaki
2000, 190.)

Hoitajan noyryys korostuu hengellisessa tuessa. Riittad, kun hoitaja on lasnd, vaikka
han istuu ihan hiljaa ja kuuntelee. Hengellista tukea haluavalle potilaalle tulee koros-
taa, ettd hoitohenkilokunnalla on vaitiolovelvollisuus jokaisessa asiassa. Potilas voi
valita hoitajan, kenelle uskoutuu ja avautuu, talléin muiden hoitajien ei pida tasta
suuttua, vaan ottaa se luottamuksen osoituksena hoitolaitosta kohtaan. (Eriksson &
Kuuppelomaki 2000, 195-197.)

Kun potilas on ldhestyméssa kuolemaa, kuuluu hoitajan ammattitaitoon havaita, mil-
loin on oikea aika keskustella kuolemasta (Lahdesmaki & Vornanen 2009, 210-214).
Tutkimuksessa Sateenkaaren pédéassa on kultaa tuli ilmi, ettd hengellinen tuki ja hoito
tuovat paljon mielipiteitd ja erimielisyytta omaisille. Omaiset kokevat hengellisen
tuen vaikeampana kuin saattohoitopotilaat. Saattohoitopotilaan laheisen on vaikea
pyytéa hengellistd tukea itselleen, mutta on mukana, kun potilas sitd saa. Jokaisella

omat mielipiteet ja vakaumukset kantavat potilasta eteenpdin. (Sand 2003, 52.)
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Edella mainitussa tutkimuksessa Hakala, Jarvinen & Lahtinen (2008.) tutkivat myoés
hengellisen tuen merkitysta saattohoitopotilaan omaiselle. Tutkimuksessa kavi ilmi,
etta saattohoitopotilaiden omaiset eivat olleet saaneet hengellista tukea tarvittavaa
madréd. Omaiset ajattelivat, ettd hengellisen musiikin kuuntelu on yksi muoto hen-

gellisesta tuesta.

Jokitalo, Pelto ja Pietilad- Alajoutsijarvi (2004.) ovat tehneet opinndytetyon Oulun
kotisairaalaan. Aiheena heilld oli kotisairaalan saattohoitopotilaan omaisen koke-
muksia saamastaan tuesta. Tutkimuksessa kévi ilmi myos, ettd omaiset eivat saaneet
hengellisté tukea sairaanhoitajilta, eivatkd muulta henkilokunnalta. Omaisten mieles-
t& sairaanhoitajat eivat antaneet mitdan merkkia siita, ettd hengellista tukea olisi heil-

td mahdollista saada.

2.3 Saattohoitopotilaan omainen

Omaisilla tarkoitetaan yksilon suhdetta johonkin. Yksilé ei ole olemassa yksilong,
sill& jokainen on aina suhteessa johonkuhun toiseen. Han on jonkun lapsi, vanhempi,
ystavé, tyotoveri, naapuri. Potilas on kuitenkin viime kédessa ensisijaisesti jonkun
perheen, harrastuspiiriin tai ty0yhteison jasen. Kuoleman lahestyessa, perhekeskei-
syys korostuu. Perhe koostuu seka yksiloista ettd niiden muodostamasta kokonaisuu-
desta. (Gronlund, Anttonen, Lehtomaki & Agge 2008, 60.)

2.4 Tiedon saanti

Saattohoitoon siirtymisessa aiheuttaa ihmiselle epdvarmuutta ja stressid. Han ei voi
liittd4 aikaisemmin keréttyd tietoa mihinkdan. Saattohoitopaatoksen saadessaan, ih-
miselle tulee stressid, joka aiheuttaa tilanteen, jossa hén arvioi omaa tilaansa ja tule-
vaisuuttaan. Arviointiin siséltyvat kysymykset, joihin han hakee tietoa ja vastauksia.
Tama kasittelymuoto on kognitiivista eli tiedollinen ensiarviointi. Tassé vaiheessa
madritell&&n tilanne uudelleen. Saattohoitopotilaan ké&ytds on osin tietoista, osin tie-
dostamatonta. (Eriksson & Kuuppelomaki 2000, 44-48.)
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Potilaan ahdistuneisuutta helpottaa, kun han tietéd, ettd hantd kuunnellaan ja tayte-
taan pienet toiveet. Saattohoitopotilaan toiveiden tayttdminen on tarkead potilaan ah-
distuksen vuoksi. Potilas kokee, ettd hdn on saattohoidossa ihmisend, ei sairaana. Po-
tilaan mieltd helpottaa my0s tieto erilaisten kipuld&kkeiden kéytosta seka erilaisista
keinoista poistaa tuskaa. My0s tieto omaisten jaksamisesta tuo saattohoitopotilaalle

mielenrauhan. (Syopéjarjestéjen www-sivut 2012.)

Nevalainen (2006.) on tutkinut Tampereella saattohoitopotilaan tuen ja tiedon maa-
réstd. Tutkimuksen mukaan Tampereella puolet tutkimukseen osallistuneista syopa-
potilaan laheisistd olivat saaneet tarpeeksi tietoa omaisensa sairaudesta ja erilaisista

tukivaihtoehdoista.

My®os Sipoossa on tutkittu kotisaattohoidossa olevien omaisten tuen laatua ja maéraa.
Tutkimus oli kohdistettu omaisiin. Heilta oli selvitetty tuen mééraa ja tapaa. Keskei-
simpina tuloksina Sipoossa oli, ettd omaiset olivat hyvin tyytyvaisid saamaansa tie-
toon ja tukeen. He kokivat, etta kaikki mahdollinen tuki ja tieto mitd he saavat, ovat
heidan edukseen. (Kelloniemi & Sirvi6 2009.)

Saattohoitopotilaan ensisijaiset tiedon tarpeet ovat kognitiivisia. He odottavat tietoa
diagnoosista, erilaisista hoidoista ja mahdollisista seurauksista. Saattohoitopotilaat
tarvitsevat tietoa myds siitd, miten he kertovat omaisilleen omasta sairaudestaan.
Tiedon saanti ja tarve on jatkuvaa, koko saattohoidon ajan. (Eriksson & Kuuppelo-
maki 2000, 206.)
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3 TUTKIMUSONGELMAT

Taman opinndytetyon tarkoituksena oli selvittdd saattohoitopotilaiden ja heidédn
omaistensa tuen ja tiedon tarpeet Karinakodissa. Opinndytetyon tavoitteena oli saada
tietoa omaisilta ja potilailta siitd, miten Karinakoti voi kehitt&é toimintaansa.

Tutkimusongelmat ovat:

Millaista tietoa omaiset sekd saattohoitopotilaat ovat saaneet saattohoidosta?
Mika on tuen merkitys saattohoitopotilaan omaiselle?

Minka tukitavan omaiset kokevat olevan heille tarkein?

Miten saattohoitopotilaat ja omaiset kokevat tuen maaran?

Miten Karinakodin tulisi kehittdé toimintaansa?

4 TUTKIMUKSEN TOTEUTUS

4.1 Tutkimusmenetelmét

Tutkimustapana kaytettiin laadullista menetelm&&. Laadullisessa tutkimuksessa tar-
koituksena on kuvata todellista elama& seka tutkimaan kohdetta kokonaisvaltaisesti.
(Hirsjarvi, Remes & Sajavaara 2004, 152.) Laadullisessa tutkimuksessa tietysta ih-
misjoukosta poimitaan yksilot, joilta aineisto kerataan (Hirsjarvi, Remes & Sajavaara
2004, 125). Aineisto keréttiin kyselylomakkeen avulla. Tdmén avulla tutkija pyrki
kuvailemaan ja selittdmaan ilmiota. Aluksi tutkimus piti toteuttaa teemahaastattelul-
la, mutta Karinakodin esimiehen mukaan, kyselykaavake saattaisi tuoda paremman
vastausprosentin. Lomakehaastattelun tekeminen oli tutkijalle paras vaihtoehto, kos-

ka kohdeorganisaatio oli toisella paikkakunnalla.
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Laadullinen tutkimus on tiedon hankintaa todellisissa tilanteissa. Tieto ker&téan eri-
laisilta ihmisiltd, jotka vastaavat tutkijan esittamiin kysymyksiin, joko suullisesti tai
kirjallisesti. Kyselykaavakkeessa on annettu vastaajille maaritellyt kysymykset, joi-
hin han ei voi vaikuttaa. (Vuorela 2005.) Vastaajille annetaan mahdollisuus etsid
omat térkedt asiat ja kiinnostuksen kohteet. Tutkija ei méarittele néitd. Laadullisessa
tutkimuksessa kohderyhman valinta on mietitty tarkkaan. Satunnaisia ryhmia ei oteta

tutkimukseen. (Hirsjarvi, Remes & Sajavaara 2004, 154.)

Kysely on yksi tapa keratd aineistoa. Téssa opinndytetydssé tutkimusaineiston hank-
kimiseen kaytettiin kyselyd. Kyselyn haittapuolena pidetdén suurta katoa. Yleisin
vastausprosentti kyselyihin on kolmekymmenté- neljakymmenté prosenttia. Kyselys-
s& ei ollut tarkoitus hakea faktatietoa, vaan saada selville potilaiden ja omaisten tun-

tema tuen ja tiedon maara ja laatu. (Hirsjarvi, Remes & Sajavaara 2004, 185.)

4.2 Kohderyhman kuvaus ja aineiston keruu

Tutkimus tehtiin Karinakodissa, jossa on 20 potilaspaikkaa. Karinakoti sijaitsee Tu-
run Hirvensalossa. Sitd yllapitad Lounais-Suomen Saattohoitosaétio r.s. Toimintaa
Karinakodissa on ollut 17- vuotta. Potilaista lahes kaikki ovat sydpdapotilaita. Ka-
rinakotiin tullaan l&hetteelld, joka saadaan joko sairaalasta tai kotisairaanhoidosta.
Potilaiden keskimé&&rainen hoitoaika on 3-4 viikkoa. (Elomaa & Koivuniemi 2004,
10.) Vastaavahoitaja M. Leinosen mukaan (henkildékohtainen tiedonanto 31.6.2012)
hoitajamitoitus Karinakodissa on seuraava; Jos potilaita on 17, on Tydvuoroissa yh-

teensd 9,5 henkilod. Jos jokainen paikka on taytetty, on mitoitus silloin 10,5 hoitajaa.

Tutkimuslupa aineistonkeruuseen anottiin Lounais-Suomen saattohoitosaatiolta. (Lii-
te 1.) Lupa myonnettiin 19.6.2012. (Liite 2.) Sen jalkeen tutkimuksen tekijé k&vi Ka-
rinakodissa keskustelemassa vastaavan hoitajan kanssa kdytannon asioista. Sovittiin
paivamaaristd, seka kyselykaavakkeiden jakamisen toteuttamisesta. Kysely tehtiin
saattohoidossa oleville potilaille ja heidan omaisilleen, mutta jokaisen kyselykaavak-

keen taytt4ja oli omainen. Vastaukset olivat tulleet omaisilta myds kuoleman jélkeen.
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Kyselyn liitteeksi tutkija liitti esitietolomakkeen (Liite 3), josta kavi ilmi tyon tarkoi-
tus. Lomakkeeseen tuli myds omaisten ja potilaiden suostumus kyselyyn. Kysely-
kaavakkeella tutkija sai selville heiddn kantansa saattohoitoon sekd miten he ovat
suhtautuneet tiedon ja tuen saantiin. Kyselykaavakkeen avulla he saivat vastata va-
paasti valittaviin kysymyksiin vapaamuotoisesti. Vastauksista tuli myds ilmi sellais-

ta, josta Karinakoti saattaa hyétya mydéhemmin.

Kysely toteutettiin strukturoimattomalla kyselykaavakkeella (Liite 4). Tastd kéyte-
td4an monta nimed; avoin haastattelu, kliininen haastattelu, asiakaskeskeinen haastat-
telu ja keskustelunomainen haastattelu. Strukturoimattomassa kyselyssa kadytetdan
avoimia kysymyksia. (Hirsjarvi & Hurme 2010, 44) Tassé tutkimuksessa kyselykaa-
vakkeessa oli 13 kysymystd. Kysymykset olivat avoimia kysymyksid, kahta lukuun
ottamatta. N&in vastaajille annettiin mahdollisuus kertoa mahdollisimman paljon ko-
kemastaan tuesta ja tiedosta. Kohderyhména tutkimuksessa ovat saattohoitopotilaat
sekd heidan omaisensa. Heilta tutkija sai tietoa, paljonko he ovat saaneet tukea ja tie-

toa seka onko se ollut riittéavaa.

Karinakodin henkilékunta jakoi potilaille ja heiddn omaisilleen kyselykaavakkeen,
jonka omaiset palauttivat suljetussa kirjekuoressa Karinakodin henkilékunnalle. Ta-
voitteena oli saada mahdollisimman moni potilas ja omainen mukaan kyselyyn. Ky-
selyyn ei saatu odotettua maarad vastauksia, koska potilaat eivat vaihtunut lasketun
keskimaaran mukaan. Kyselykaavakkeen muodostumisessa kuuntelin Karinakodin

henkilokunnan toivetta sekd omia mielenkiinnon kohteita.

Kyselykaavakkeita jaettiin 30 kappaletta. Taytettyj& kyselykaavakkeita palautui 11
kappaletta. Kyselyyn vastasi neljan potilaan tytér, neljan potilaan vaimo seka kahden
potilaan poika. Yhdessa vastauslomakkeessa ei oltu ymmarretty sukulaissuhteen tar-
koitusta. Potilaat olivat i&ltdan 48- 81- vuotiaita. Kyselyssa kévi ilmi, ettd melkein
jokainen oli hoidossa syovéan takia. Kymmenelld potilaalla oli syopé ja vain yhdell&
oli taustalla ikd&ntymisesta johtuva saattohoitopaatts. Saattohoitopééatds oli tehty yh-
td lukuun ottamatta Turun yliopistollisessa keskussairaalassa. Kotihoidon henkil6-

kunta oli tehnyt yhden.
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4.3 Aineiston analyysi ja tutkimuksen toteutus

Laadullisessa tutkimuksessa aineiston analysointitapa tulisi paattaa jo aineistoa kerat-
téessa (Hirsharvi & Hurme 2010, 136). Siitd, millaisen aiheen tutkija valitsee, riippuu
se, mitd aineistoa tutkitaan ja kasitelladn. Tutkimusongelmat ohjaavat tutkijaa, siind
mitd menetelmid h&n kayttdd. Tutkijan saatua kerdtyn aineiston, aineiston analyysi,
tulkinta ja erilaiset johtopé&atokset ovat tutkimuksen keskiossd. Analyysi vaiheessa
tutkija saa vastauksia tutkimusongelmiin. Laadullisessa tutkimuksessa aineiston jar-
jestamisessa on suuri tyd. Laadullisessa tutkimuksessa saadut aineistot, etenkin aanit-
teet kirjoitetaan puhtaaksi sana sanalta. Kyselykaavakkeiden aineistoa ei Kirjoiteta
uudelleen, vaan aineistosta keratddn oleellinen tieto. Tatd kutsutaan litteroinniksi.
Litterointi on tavallisempaa, kuin suoraan paatelmien tekeminen. (Hirsjarvi, Remes
& Sarjavaara 2004, 209-210.)

Tutkimus ei ole vield valmis, kun vastaukset ovat analysoitu. Vastaukset tulee selit-
taa ja tulkita. Tulkinnalla tarkoitetaan sitd, ettd tutkija pohtii tuloksia ja tekee niistéa
omia johtopaatoksia. Tutkijan omat johtopaatokset eivat kuitenkaan ole verrattavissa
tutkimustuloksiin. Vastausten tulkinta riippuu tutkijan kielenkaytosta ja siitd, miten
tutkija niitd esittad. Siihen vaikuttaa myos tutkijan oma tutkimustulosten ymmarta-
minen. Jokainen lukija tulkitsee omalla tavalla saadut vastaukset. Tosiasioistakin
saattaa syntya erimielisyyksid. Tutkijan tulee huomioida vastauksia analysoidessaan

myos erilaiset tulkintatavat. (Hirsjarvi, Remes & Sarjavaara 2004, 212-214.)

Laadullisessa tutkimuksessa tarkoituksena on kuvata millainen jokin ilmié on tutki-
mukseen osallistuneiden ihmisten nakokulmasta. Kvalitatiivisessa tutkimuksessa lii-
an suuri osanottajamaéra voi vaikeuttaa aineiston analysointia. Liian laaja aineisto

hankaloittaa oleellisen tiedon hakemisen aineistosta. (Kylméa & Juvakka 2007, 59.)

Tassa opinndytetydssa kaytin apuna kaavioita. Ne selkiyttivat vastausten analysoin-
nissa. Kaavioiden tulkinta oli helppoa ja niiden vertailu antoi selvat tutkimustulokset.
Seuraavassa esimerkkikaavio, joita tydssd on kaytetty apuna. Kuviossa 1. kéy ilmi,
ettd vastaajista yksi ei ollut tayttdnyt sukulaisuussuhde kohtaa. Vastaajia oli kuiten-

kin yksitoista. Sukulaissuhteella kuvataan vastaajan suhdetta saattohoitopotilaaseen.
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Kuvio 1. Sukulaisuussuhde.

Vastauksia lukiessa, tutkija piti kirjaa, paljonko vastanneita oli ja niiden perusteella

tutkija teki taulukot, joista kavi ilmi esimerkiksi sukulaisuussuhde potilaaseen.

Tutkimuslupa myonnettiin ajalle 1.6. - 31.8.2012, mutta tutkimuksen aloitusajankoh-
ta venyi kesdlomien vuoksi. Tutkimus lahti kayntiin 1.7.2012. Sovittu vastausai-
ka/tietojenkeruuaika jai siis lyhyemmaksi kuin oli sovittu. Kesa 2012 sopi tutkimuk-
sen tekijalle parhaiten, mik& ei ollut paras vaihtoehto tutkimustulosten saamisen
vuoksi. Jos tutkimusaika olisi ollut pitempi, olisi vastauksia tullut enemman. Vaihtu-

vuus olisi ndin ollen ollut suurempi Karinakodissa.

Tutkimuksen aineisto analysoitiin kayttamalla siséllonanalyysia. Sisallonanalyysi
tuottaa tietoa tutkimuksen kohteena olevasta ilmidsta keratyn aineiston avulla. Sisél-
I6nanalyysilla pyritaan tiivistamaan ja selkeyttdmaan aineisto siten, ettd sen sisaltaméa
informaatio séilyy. (Kylma & Juvakka 2007, 112.)

Jokainen vastaaja merkittiin omalla varill&. Punainen, sininen jne. Tutkija kavi ky-
symys kerrallaan l&pi, mitéd vastauksia kukin oli antanut. Jokainen vastaus merkittiin
omalla varilla tutkijan tekemaan taulukkoon. Tama selkiytti tutkijalle, mit4 kukin
vastaaja oli vastannut. Kun aineisto oli kdyty kerran Iapi, tutkija luki vastaukset vield
uudelleen. Nain varmistettiin se, ettd vastaukset oli tulkittu oikein. VVapaamuotoisissa
kysymyksissd kaytettiin analyysiyksikkond sanaa. Jokaisesta vastauksesta kerattiin
tarkeat sanat, jotka olivat oleellisia vastaukseen. Sanat keréattiin myos taulukko muo-
toon. Nain selvisi, mitd sanaa oli ké&ytetty eniten ja vastauksen analysointi helpottui.
Jokaisen kysymyksen kohdalla sama toistettiin. Kun kysymykset olivat kayty lapi,

tutkija teki taulukoiden perusteella yhteenvedon.
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Aineiston ryhmittelyssa tutkija kédytti seuraava; Kaikki hoitoon osallistuvat ihmiset
ovat henkil6kuntaa. Téhan kuuluvat laékérit ja hoitajat. Sosiaalihoitaja on ryhmitelty
erikseen, koska sosiaalihoitaja ei ole tavoitettavissa ympéri vuorokauden. Kysely-
kaavakkeiden vastaajat olivat sisdistdneet henkilokunnan l&akéreihin ja hoitajiin.
Néin tutkija liitti ammattiryhmat yhteen. Osassa kysymyksista vastaajat ovat esitta-
neet monta eri vaihtoehtoa. Tama tulee esiin erilaisissa taulukoissa, joissa luvut eivét

tule vastaajamaarista vaan kysymysten vaihtoehdoista.

5 TUTKIMUSTULOKSET

5.1 Potilaiden ja omaisten saama tieto saattohoidosta sekd heidan tietamys Ka-
rinakodista

Karinakodissa on potilaina padosin syopépotilaita. Tama tuli ilmi myds tutkimukses-
sa. Vastanneista kymmenen oli saanut saattohoitopaatoksen syovén takia. Yksi oli

saanut ikaantymisen vuoksi.

Omaisten kaésitys saamastaan tiedosta saattohoitopaatoksestd on melko hyvaa. Kuvi-
ossa 2. kay ilmi, ettd viisi vastaajaa kertoo, ettd l1aakéri oli joko hoitokokouksen yh-
teydessa kertonut, mitd saattohoito on, tai sitten muuten laakéri oli kasvotusten ker-
tonut sen merkityksen. Joillekin oli kuitenkin jaanyt vield epéselvyytta saattohoidon
merkityksesta ladkarin antaman tiedon jéalkeen, joten he olivat viela kysyneet sai-
raanhoitajalta lisatietoja. ’Kun la&kari oli kertonut tasta paatoksesta, mun oli pakko
kysya hoitajalta, ettd mité se ladkarin teksti oli suomeksi.” Kolmelle omaiselle oli
soitettu sairaalasta, ettd saattohoitopaatds on nyt tehty ja omaisenne on saattohoidos-
sa. ”’Miten sairaala voi tehd& néin? Eikd ne voinut odottaa sen verran, ettd olisin
tullut paikanpaalle kuulemaan tuomion.” Kaikki kolme omaista olivat ottaneet sel-
vad saattohoidosta internetistd, mutta he kokivat epamiellyttavaksi tavaksi selvittéda

nain isoa asiaa itsekseen.
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Kuvio 2. Kenelté saanut tietoa saattohoidosta.

Potilaat olivat saaneet saattohoitopaétoksia kolmesta paikasta. (Kuvio 3.) Yhdeksélle
potilaalle saattohoitopéatds oli tehty Turun yliopistollisessa keskussairaalassa. Yh-
delle oli saattohoitopaétds tehty Karinakodissa seka kotihoidossa.

Kuviossa 4. on vastaajien kuvaamia kasityksia Karinakodista. Vastaajat vastasivat
erilaisia kasitteita Karinakodista. Vastausluku on suurempi kuin yksitoista, koska
vastaajille ei oltu annettu vastausvaihtoehtoja. He saivat vastata vapaamuotoisesti
omilla sanoin omasta késityksestddn Karinakodista. Késitteend hyva, liittyi kuuden
vastaajan vastauksiin. Hyvéa kasitys oli liitetty yhdessa vastauksessa rauhallisuuteen.
Toinen kasitys hyvan kanssa oli valoisa ja rauhallinen. Loput vastaajat vastasivat yh-
delld sanalla kasitystddn Karinakodista. Vastaajista neljalla oli ollut Karinakodissa
entuudestaan omainen hoidossa, joten paikkana Karinakoti oli heille tuttu. Nelja vas-
taajaa kuvasi turvallisuuden ja rauhallisuuden myds tietona. Yhdelle vastanneista ei
ollut annettu mitdan tietoa Karinakotiin siirtymisesta tai Karinakodista. Seitsemalle
vastanneista paikka oli vieras ja lisatietoja olisi haluttu l&hettavalta yksikoltd enem-
man. Kolme vastaajaa kertoi, ettd he olivat saaneet tietoa aikaisemmista tyOpaikoista
ja vapaaehtoistyosta erilaisissa ryhmissa. Vertaistukiryhmasta oli yksi vastaaja saanut

kuulla Karinakodista.
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Kuvio 3. Saattohoitop&éatos.
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Kuvio 4. Késitys Karinakodista

5.2 Tuen merkitys saattohoitopotilaan omaiselle

Jokainen omainen vastasi kyselykaavakkeeseen tuen merkityksestd seuraavasti;
Kaikki omaiset tarvitsivat tukea jokaisessa osa-alueessa, toinen enemman ja toinen
vahemman. Hoitohenkilékunnan tuki koettiin merkityksellisemmaksi tueksi, mita
omainen sai saattohoidon aikana. He pitivat erityisen tarkednd asiana sita, etta henki-
I6kunnalle voi puhua tarvittaessa kaikista mieltd askarruttavista asioista.

Kuvio 5. tuo esille, ettd kuusi vastaajaa kertoi, etta heilld ei ollut tietoa, mita erilaisia

tukimuotoja heilla olisi ollut mahdollista saada. Tamén vuoksi vastaajat ilmoittivat,
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ettd he kokivat, ettd eivét ole saaneet tarvittavaa tukea tarpeeksi. Kyselykaavake toi
heille erilaisia mielipiteitd, miten tukimuodot tulisivat esille Karinakodissa. ”Papin
pitaisi tulla enemman puhelemaan ja tarjoamaan mahdollisuutta puhua sille. Ma en
edes tieda muuta tukea kun sen, ettd hoitajat auttavat mua ja iséaani joka paiva eri-
laisissa asioissa.” Yksi ehdotti, ettd tukimuodot olisivat esill& jollakin lapulla, joka
annetaan kaikille omaisille. ’Keraisivat johonkin lappuun kaikki mahdollisen tiedon,
mité omainen tarvitsee saattohoitoon liittyvasta tuesta ja tiedosta.”” Lapussa tulisivat
esille tukea antavat henkil6t, kuten sosiaalihoitaja ja pappi. Neljé vastanneesta kertoi

saavansa tukea hyvin.

Tukimuotojen saaminen
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Kuvio 5. Tukimuotojen saaminen.

Kun saattohoitopdatds oli tehty, kaikki potilaat eivat saaneet vaihtoehtoja hoitopai-
kalleen. Yksi vastanneista oli pakotettu siirtymaéan Karinakotiin. (Kuvio 6.) Kymme-
nelle muulle vastanneelle Karinakoti oli ensimmainen vaihtoehto. Saattohoitokoti oli
yhden omaisen oma toive. Vastaajat kuvaavat Karinakotia kodinomaiseksi ja luon-
nonl&heiseksi. Nelja vastaajaa kertoi, ettd juuri kodinomaisuus oli tarked kriteeri
saattohoitopaikkaa valittaessa. ’Tamahan on melkeen kuin oma koti. Saa tulla ja
menna miten haluaa ja taalla ei ole tarkkoja saant6ja.”” Luonto oli myos yhden vas-
taajan mielesta tarked asia. ’Meidan aiti tykkaa kovasti luonnosta, joten Karinakoti
on viimeiseksi paikaksi paras vaihtoehto. Taalla aiti saa katsella ulos ikkunasta.”
Neljélle omaiselle Karinakoti oli l&helld omaa kotia, joten se oli annetuista vaihtoeh-

doista tdméan vuoksi paras.
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Kuvio 6. Miksi halusi Karinakotiin.

Yhdeksén vastaajaa nosti tarkedksi asiaksi myos sen, ettd saattohoitopotilasta ei tulisi
jattaa yksin. Tama ei tietenk&an ole mahdollista jarjestdd kokonaan hoitohenkilokun-
nan kautta vaan omaiset vaikuttavat sithen myos itse. Hoitajat kdyvat potilaan luona
ja potilaat kokevat omaisten mielesta tarkedna sen, etta heille puhutaan kuin ihmisel-
le. Ei se hoitaja pitdnyt meitd mitdan sairaana ja tautisena. Me oltiin sille ihan

vaan ihmisia.”

Kahdeksan vastaajaa piti siita, ettd hoitohenkilokunta kertoi hoitojen yhteydessé, mi-
t4 aina tekee. Jos potilas ei reagoi, han voi silti kuulla. Aitini vaan makasi sangyssé,
mutta mielestani oli kiva kuunnella kun hoitajat puhelivat samalla, kun tekivat toi-
taan. Hiljaisuus olisi ollut tappavaa, jos ndin voi sanoa...” Kuviossa 7. henkilokun-
nalla tarkoitetaan sairaanhoitajia, lahihoitajia seké ladkéreita.

Millaista tukea olette saaneet ja
kenelta

O RPN WEBsE OO N KW
|

Henkilokunta Sosiaalihoitaja Ei ole saanut keneltdkdan

Kuvio 7. Millaista tukea olette saaneet ja kenelta.
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5.3 Tukitapojen tarkeys

Hengellistd tukea ei tunneta hyvin ja sitd pyytaa todella harva. Vastanneista omaisis-
ta yhdeksén kertoo, etté ei ole saanut hengellistd tukea. (Kuvio 8.) Luku kertoo sen,
etta hengellisen tuen maaré on pieni. Vain kaksi ihmista kertoo, ettd he ovat saaneet
hengellist4 tukea Karinakodin henkilokunnalta. Kuviossa 8. henkilokunnalla tarkoite-
taan hoitajia seké laakareitd. Kyselykaavakkeessa kysytdan, olisiko omaiset kaivan-
neet hengellistd tukea. Tahan kolme vastasi kylla. (Kuvio 9.) Syy siihen, miksi he
eivat olleet hakeneet hengellistd tukea Karinakodista oli se, ettd he eivét halunneet
puhua vieraalle papille. Yhden mielesta hoitajat hoitavat sairaan ihmisen ja paranta-
vat hanen oloaan, hengellinen ty6 ei kuulu nain ollen sairaanhoitajalle. *’Ei ne hoita-
jat mitaan hengellista tukea anna. Ne hoitaa sen, mika niille kuuluu. Ei uskonto taida

olla niiden alaa.”

Jos saanut hengellista tukea, kenelta?
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Ei ole saanut Henkilokunta

Kuvio 8. Jos saanut hengellisté tukea, kenelta?

Olisitteko halunneet hengellista
tukea
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Kuvio 9. Olisitteko halunneet hengellisté tukea.
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Erilaisten tukimuotojen puuttuminen tuli ilmi kolmessa vastauksessa. Naméa kolme
vastaajaa halusivat, ettd sosiaalista tukea annetaan enemman. Tarkeimmaéksi tuen
muodoksi kymmenen vastaajaa esittaa fyysisen tuen. Heille on tarkedd, ettd hoitaja
on paikalla. Se luo turvallisuuden tuntua. ’Tied&n, ettd saan apua nopeasti, jos jo-
tain tapahtuu. Hoitajat ovat lahella ympari vuorokauden ja aina tavoitettavissa. Hoi-

tajat eivat suutu, vaikka esittaisin tyhmankin kysymyksen.”

Kolme vastanneesta omaisesta tuo esille myds la&karin lasndolon térkeyden. Heidéan
mielestdén on turvallisempaa olla paikalla, kun 1a&kari on myos tavoitettavissa. Jos
aitini saisi jonkun kohtauksen, olisi laakari heti paikalla. Taméa luo minulle turvalli-
suutta.” Vierailuaikojen ”puuttuminen” nousi yhdeksi keskeiseksi asiaksi. Vastan-
neista seitsemén toi esille vierailuajan puuttumisen, positiiviselta kantilta. Omaiset
kokivat tarkeéksi sen, ettd heilla on mahdollisuus tulla omaisen vierelle mihin kellon
aikaan tahansa. ’Minun ei tarvitse juosta kellon kanssa kilpaa siitd, ehdinké katso-
maan isaani. Saan hoitaa ensin omat asiat ja sitten voin hyvilla mielin tulla Ka-

rinakotiin, vaikka kello olisi jo paljon.”

5.4 Omaisten ja potilaiden kokemukset laadusta seka tuen maarésta

Tuen madrasta yksi vastaajaa kertoi, ettd tukea ei ole annettu lainkaan. (Kuvio 10.)
Tassa kysymyksessa kuitenkin tuli ilmi katkeruus ja kieltdminen. Vastaajista kaksi
nuorinta omaista olivat katkeria laheisensé sairastumisesta. Taman pystyi erottamaan
luetuista vastauksista. Sosiaalihoitaja oli antanut yhdelle vastaajalle tukea. Kuusi vas-
tanneista kertoi, ettd ei ole saanut tarvitsemaansa tukea, mutta esimerkiksi fyysista
tukea he ovat saaneet. Kolme vastaajaa kertoo, ettd he eivét halua tukea paperilta,
vaan oikealta ihmiseltd. Vastanneista nelja kertoo, ettd heilld on ollut ennestaan
omaisia Karinakodissa, joten heilld oli entuudestaan tuttua ja turvallista tulla kysei-
seen paikkaan. Henkilokuntaa Karinakodissa kehutaan kymmenessa vastauksessa.
Henkilokunnan ystavallisyys, asiallisuus, avoimuus ja luotettavuus tulivat ilmi kym-

menessa vastauksessa.
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Oletteko saaneet kaiken mahdollisen
tuen
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Kuvio 10. Oletteko saaneet kaiken mahdollisen tuen.

5.5 Kehitettavaa Karinakodin toiminnassa

Kehitysideoita Karinakodille tuli kuusi kappaletta. Tulotilanteeseen huomioiminen
oli esilla kolmessa kehitysideassa. Niissé toivottiin, etta potilasta olisi vastassa hoito-
henkilokuntaa. Kuitenkin kahdeksan vastanneista kertoi edellisissd kysymyksissa,
ettd tulotilanne oli paras, mink& he ovat saaneet. Tulotilanne oli esilla myds sairaalas-
ta siirryttdessd. Tahan ei kuitenkaan Karinakodin henkil6kunta pysty vaikuttamaan.
Karinakodin henkildkunta ei ole mukana potilasta siirrettdessa sairaalasta saattohoi-
tokotiin. Sen hoitavat sairaalan henkilokunta ja kuljettava yksikko. Karinakodin hen-

kilokunta on kuitenkin vastaanottamassa potilasta Karinakodissa.

Kaksi omaista toivoi, ettd he olisivat saaneet jonkinlaisen esitteen Karinakodin toi-
minnasta. Kaytannon asiat, kuten omien vaatteiden ja tavaroiden kayttomahdollisuus,
olivat viidelle vastaajista vieraita. ’Kun meille ilmoitettiin, ettd saattohoitopaikkana
on Karinakoti, en tiennyt, onko siella oma huone ja omat vaatteet. Haluaisin, etté jos
seuraavat potilaat ovat yhta epétietoisia, saisi he jonkinlaisen infopaketin siitd, mi-

ten Karinakodissa kuuluu olla.”
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Hoitohenkilokuntaa koettiin olevan liian vahan potilasmaaraén nahden. Yksi omai-
nen toi esille, ettd henkilokuntaa on talosta vaikea 16ytaa. ’Sitte kun niita tarvii, niité
el 16yda mistaan!” Kaikissa kuudessa kehitysideassa tuli esille, ettd omaiset toivoivat
henkilokunnan lasn&oloa enemmaén, sek& omaisten huomioimista niin hoitotydssa

kuin erilaisissa keskusteluissa.

Kahdessa kyselykaavakkeen kehitysideassa oli yksi sama kommentti: ”Perunkirjoi-
tusasioissa en olisi halunnut olla kaytavalla. Siitd kuului kaikki, mitd puhuin omista
asioista”. Omaiset toivovat, ettd perunkirjoitus asioita varten olisi erillinen huone.
Puhe kuuluu potilashuoneisiin ja omaiset kokevat sen epamiellyttavéaksi kuunnella
toisten henkil6kohtaisia asioita. ’Haluaisin, etta tallaisia tapauksia varten olisi hil-
jainen ja rauhallinen huone, jossa voisi rauhassa puhua perunkirjoitusasioista seka

muista kaytannon asioista.”

6 POHDINTA

6.1 Tulosten tarkastelua

Opinnaytetyon tarkoituksena oli selvittdad Karinakodin potilaiden ja heiddn omaisten-
sa tuen ja tiedon tarpeita. Tavoitteena oli my6s arvioida, onko Karinakodin toimin-
nassa jotakin kehitettdvad. Opinndytetyon aihe oli arka ja henkildkohtainen, joten
vastauksia ei odotettu paljoa. Monelle potilaalle ja omaiselle saattaa olla iso kynnys
vastata kyselyyn, joka koskettaa heitd molempia, varsinkin, jos sairastumisesta on
kulunut vain véhan aikaa. Tutkimuksen kohderyhmana olivat idyllisen paikan saatto-
hoitopotilaat ja omaiset. Halusin tutkimuksellani selvittdd, miten potilaat ja heidan
omaisensa ovat kokeneet saamansa tuen ja tiedon maarén Karinakotiin siirryttdessa
sekd Karinakodissa oloaikana. Tutkimuksessa hengellinen tuki painottuu, koska tdma

on tukimuoto, jonka omaiset kokivat hdmmentyneena.
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Aiheena saattohoito on aina ollut l&helld sydantani. Olen tydskennellyt saattohoito-
potilaiden parissa ja kokenut saattohoidon olevan osa minua. Omakohtaista koke-
musta saattohoidosta minulla ei ole perheen keskuudesta, mutta ty6eldmassé paljon-
kin. Tutkimuksen tekemisen koin erittain mieluisaksi. Vierailut Karinakodissa antoi-

vat vield lisamaustetta siihen.

Karinakodin johtajan mukaan, saattohoitopotilaille tai heidan omaisilleen Karinako-
dissa ei ole tehty aikaisempia hoitotieteellisid tutkimuksia (henkilékohtainen tiedon-
anto 31.6.2012). Kuitenkin aikaisempia tutkimuksia oli tehty paljon saattohoidosta
eripuolella Suomea. Tuen ja tiedon osalta tutkimukset kohdistuivat omaisiin ja lahei-
siin. Saattohoitoa koskevat tutkimukset kasittelivéat potilaan kivunhoitoa, péivittaisia

toimia ja selviytymistd jokapdivaisesté elamasta. (Theseus-verkkokirjasto.)

Opinnaytetyoni teoreettinen tausta selventyi perehtymalla erilaisiin lahteisiin saatto-
hoidosta, tuista ja erilaisista tukimuodoista. Naiden avulla sain lisaa tietoa siitd, mitéa
kuuluu saattohoitopotilaan ja omaisen elaméan kuoleman l&hestyessa. Saattohoidosta
on materiaalia todella paljon. Jouduin rajaamaan osan kirjoista pois. N&in varmistin
sen, ettd opinndytety® pysyi rajattuna. Valitut Kirjat ja materiaalit valitsin teoksen ién
ja aiheeseeni sopivan siséllon perusteella. Kaytin opinnédytetydssani paljon myos ai-
kaisempia tutkimuksia, koska saattohoidosta ja tuen merkityksestd saattohoitopoti-
laan omaiselle on tehty paljon. Teoreettisessa osassa tyotani ei ole omia mielipiteita-
ni, vaan ne perustuvat l&hdekirjallisuuteen. Kyselylomakkeessa toin erityisesti esille
hengellisen tuen. Kasitykseni sai vahvistusta siitd, ettd omaiset eivat olleet tietoisia
siit4, mitd hengellinen tuki on ja miten sit4 saadaan. VVain harva omainen kertoi otta-
neensa vastaan hengellistd tukea. Td&mé& on asia, jota moni hoitaja ei muista aina tar-
jota. Potilas tai omainen ei aina osaa pyytaa tarvitsemiaan tukimuotoja, joten hoitaji-
en tulisi muistaa my6s hengellisen tuen tarjoaminen. Hoitohenkilokunnan tulisi
huomioida my0s hiljaiset omaiset, jotka eivat ole mitdan vailla. Heilld saattaa olla
taustalla tietaméattdmyys erilaisista tukimuodoista tai sitten he saattavat olla arkoja

pyytdmaan erilaisia apuja.
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Tutkimuksessa ilmeni, ettd potilaan saattohoitopéatoksestd saama tieto oli melko hy-
vad. Kuitenkin tapa, jolla tietoa annettiin, suhteessa teoriaan, miten uusia asioita pi-
téisi esittad, on ristiriidassa. Tutkimustulosten mukaan itsensé tai omaisen terveyteen
liittyvista asioista keskusteltaessa tulee olla rauhallinen paikka, jossa asianomaisen
on mahdollista esittdaa lisakysymyksia. Osalle oli ilmoitettu saattohoitopaatdksesta
puhelimitse tai se oli kerrottu niukkasanaisesti hoitokokouksessa. Kaikki omaiset
olivat vastausten perusteella joutuneet hakemaan tietoa Internetistd, miké ei ole aina
luotettavinta tietoa. SaattohoitopddtOksesta tai sen antamisesta tulos oli poikkeava
verraten Anne Jylhén tutkimukseen vuonna 2011 hyvéstd kuolemasta. Onko saatto-
hoitopdatoksen antamisessa tai tiedottamisessa poikkeavuutta paljon ympari Suo-
mea? Naitd tutkimuksia verrattaessa, omaiset olivat saaneet hyvan selvityksen saat-
tohoitopaatoksestd. Anne Jylhén tutkimus on tehty Punkalaitumella. Tutkimuksissa
oli mielenkiintoinen ero tutkimustulosten vastauksissa. Punkalaitumella saattohoito-
paatoksen saaneet omaiset kokevat, ettd informaatio oli hyvéé ja laadukasta. Tulevai-
suudessa tama olisi hyva tutkimusaihe. Onko saattohoitopaatoksen antamisessa ja
siit4 tiedottamisessa olemassa omat kriteerit jokaisessa sairaalassa? Olen miettinyt,
ettd onko Suomessa kuntakohtaisia eroja saattohoidossa, vai onko tdma vain satun-

nainen otos tai tulos?

Omaisilta kysyttdessa tuen merkityksestd, tuli vastaukseksi kaikilla melkein sama.
Omaiset haluavat, ettd potilaan vierelld ollaan ja heidéan toivetta kuunnellaan. Myds
hiljaisuus ja rauhallinen ymparist6 vaikuttivat nousevan esille juuri néissa kysymyk-
sissd. Silla missé tukea saa ja milloin, on suuri vaikutus potilaan ja omaisen elamaan.
Anne Jylhdn tutkimukseen verrattuna, Karinakodissa toimii omaisten huomioiminen
hyvin. Punkalaitumelle tehty tutkimus osoitti, etta sielld neljd omaista oli sitd mielt,
ettd omaisten huomioiminen ei toteudu kiitettavasti. Oikeaan aikaan ja oikeaa tuki-
muotoa saadessaan omainen kokee, ettd hanet ja hdnen omaisensa huomioidaan ja he
tulevat huomatuksi. Puhuminen oli potilaille ja omaisille tarkein tukimuoto. He ko-
Kivat, ettd saavat puhua osaavalle henkilokunnalle aina tarvitessaan, kellonaikaan
katsomatta. Karinakodissa vahvuutena on osaava ja ammatillinen henkildkunta, joka
osaa antaa tarvittavaa tukea niin potilaalle kuin omaisellekin. Heita ei haittaa, tuleeko
omainen keskustelemaan keskiyollad. Arvostan suuresti vapautta omaisia kohtaan,
heille annetaan vapaat kellonajat tulla ja mennd omaisensa vierelle, silloin kuin heille

itsellensa parhaiten sopii.
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Tukitavoista ja muodoista tuli esiin se, ettd osa omaisista ei tiennyt, mité tukimuotoja
on mahdollista saada. Tdma tieto on surullinen, koska saattohoitopotilaan omaiselle
on raskasta seurata laheisensé saattohoitoa. Han tarvitsee kaiken mahdollisen tuen,
mité on tarjolla. Tukimuodoista tulisi keskustella henkilokunnan kanssa, seka mieles-
tani tukimuotoja tulisi tarjota uudelleen, jos omainen ei alussa niitd halunnut. Oulus-
sa 2004 tehty opinnaytetyd tuo myos esille sen, ettd tukimuotoja ei tarjota omaisille
tarpeeksi. Oulun kotisairaalan henkilékunnalta ei saa hengellista tukea ilman pyyta-
mistd, ja silloinkin vastahakoisesti. Kuitenkin omaiset kokivat Oulussa kotisairaalan
hyvana ja helpottava asiana. llman kotisairaalan tukea, ei omaisia pystyisi kotona

hoitamaan.

Tuen ja tiedon madrésta esitettdvat kysymykset antoivat hieman ristiriitaisia vastauk-
sia. Toiset kokivat, ettd olivat saaneet tarpeeksi kaikkia erilaisia tukimuotoja, mutta
samassa vastauspaperissa saattoi olla myds esillé se, ettd he eivéat edes tienneet, mita
kaikkea tukia on mahdollista saada. Ndin ollen en tied&, onko heidén saamansa tuen
maaré ollut riittdvaa niilla tiedoilla, mit4 he ovat saaneet, vai olisivatko he kaivanneet
lisad jotain, mistd eivat edes tienneet. Tukimuotoja on paljon, ja oman l&heisen olles-
sa saattohoidossa, on omaisella mielessédén paljon muutakin. He eivat osaa tai uskalla
pyytéa sellaista, mistd he eivat tiedd. Kelloniemen ja Sirvion tutkimus Sipoossa
osoittaa, ettd siella kotisaattohoidossa olevat omaiset ovat saaneet todella hyvin tu-
kea. Maaran he kokevat sopivaksi ja monipuoliseksi. Tutkimukseen oli kuitenkin
osallistunut vain kolme vastaajaa, joten aineisto oli pienempi, mitd tassa tutkimuk-
sessa oli. Tulee myds muistaa, ettd saattohoitopotilaat olivat omissa kodeissaan, joka

loi tiettyd turvallisuuden tunnetta jo valmiiksi.

Koin my0s tarkedksi antaa omaisille mahdollisuuden esittdd kehitysideoita Ka-
rinakodille. Kyselykaavakkeiden vastausten perusteella, jokaisella miespuolisella
vastaajalla oli jotain ideoita Karinakodille. Olen pohtinut, ettd ovatko miehet roh-
keampia ja uskaltavat antaa niin negatiivista kuin positiivistakin palautetta tai onko
kyseessa se, ettd miesten ajatukset ovat teknisissé ajatuksissa eli arkipaivén asioiden
pyorittamisessa eika surussa. Kyselykaavaketta tehdesséni, minulla oli tunne, etta
palautetta ei uskalleta antaa Karinakodille ja sen toiminnalle. Postiviinen yllatys kui-
tenkin oli, ettd kehitysideoita tuli melko paljon. Esille noussut ehdotus peruskirjoi-

tushuoneesta on ymmarrettavd. Perunkirjoitusta pidetddn henkil6kohtaisena asiana,
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josta ei haluta muiden kuulevan. Muiden kehitysideoiden toteutus ei tietenkaan ole
riippuvainen Karinakodin henkilékunnasta, koska omaiset toivoivat lisdd hoitohenki-
I6kuntaa ja kiireettomyyttd. Myos Anne Jylhdn tekemdassé tutkimuksessa Punkalai-
tumella tuli ilmi, ettd omaiset toivovat saattohoitovaiheessa olevan potilaan hoidon

olevan kiireetdnta.

Opinnaytetyoni keskeisempia tuloksia olivat henkilékunnan iloisuus ja rauhallisuus
tietoja ja tukimuotoja esiteltidessé. Potilaat arvostivat myds Karinakodin kodinomai-
suutta. My0s henkilokunta saa erityiskiitoksen omaisilta. He kokevat henkilokunnan
olevan tukipilari heidan omaistensa hoidossa, henkild, jonka puoleen voi kéaantya
kellonajasta riippumatta. Anne Jylhén tekemassa tutkimuksessa Punkalaitumen van-
hainkodissa 2011 tuli esiin paljon samaa kuin Karinakodissa. Omaisten osuus huo-
mioitiin my6s Punkalaitumella hyvin. (Jylhd 2011.) L&akari nousi myos térkeddn
rooliin Karinakodissa. Se, ettd la&kari on paikalla, on jo helpotus monelle omaiselle.

Erilaisten toiveiden tayttdminen kuoleman l&ahestyessa nousi myos esiin.

Kokonaisuudessaan potilaat ja omaiset olivat hyvin tyytyvaisid Karinakodin tarjoa-
maan mahdollisuuteen olla potilaan vierell& koko saattohoitojakson ajan. Esiin nous-

seita kehitysideoita oli:

- Erillisen huoneen varaaminen perunkirjoituksia varten.

- Tulotilanteen huomioiminen (omaisten kantilta)

- Henkilékunnan léytaminen Kiireellisissa asioissa. Vastauksissa kévi ilmi, etta
hoitohenkil6kuntaa on ajoittain vaikeaa l0ytaa tai tavoittaa.

- Ldasn&oloa toivottiin myods vastauksissa enemman.
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6.2 Tutkimuksen luotettavuus

Laadullisen tutkimuksen luotettavuuteen kriteereiksi voidaan luokitella uskottavuus,
vahvistettavuus, refleksiivisyys seka siirrettavyys. Uskottavuudella tarkoitetaan tut-
kimuksen ja sen tulosten uskottavuutta sekd sen osoittamista tutkimuksessa. Tutkijan
tulee varmistaa, ettd tulokset vastaavat tutkimukseen osallistuneiden kasityksia tut-
kimuskohteesta. (Kylmé & Juvakka 2007, 128.)

Vahvistettavuudella tarkoitetaan tutkimusprosessin kirjaamista. Hyvin kirjattu tutki-
musprosessi edellyttad, ettd toinen tutkija voi seurata prosessin kulkua vaihe vaiheel-
ta. (Kylméa & Juvakka 2007, 129)

Refleksiivisyydella kuvataan sitd, etta tutkimuksen tekijan on oltava tietoinen omasta
lahtokohdastaan. Tutkijan tulee arvioida, miten hdnen oma mielipiteensd vaikuttaa
aineistoon. (Kylma & Juvakka 2007, 129)

Siirrettavyydella tarkoitetaan aineiston ja tutkimuksen tulosten siirrettavyytta toisiin
vastaavanlaisiin tilanteisiin. Tutkijan tulee antaa riittava tieto tutkimukseen osallistu-

jista seké tutkimusympéristosta. (Kylma & Juvakka 2007, 129)

Laadullisessa tutkimuksessa tulkinnan tekee aina tutkija itse ja siind nékyy tutkijan
oma nékemys. Tah&n vaikuttavat tutkijan tunteet ja mielenkiinto. Né&in ollen laadulli-
sen tutkimuksen tuloksia ei tulisi siirtdd suoranaisesti toisiin tutkimuksiin. (Paunonen
& Vehvildinen-Julkunen 1997, 215.) Laadullisessa tutkimuksessa tarkein luotetta-
vuuden kriteeri on tutkijan oma rehellisyys. Tutkija saa vastaukset ja tekee niista
omat johtopéatokset. (Vilkka, 2005, 158.)

Tavallisimmin kyselytutkimuksen aineistoa pidetd&n pinnallisena ja vaatimattomina
(Hirsjarvi, Remes & Sajavaara 2004, 184). Tassa tutkimuksessa saama aineisto oli
hyvin tdrke&4 ja arvokasta. Jokaisella kyselyyn vastanneesta omaisella on l&heinen
saattohoidossa, joten suru on mielessa jatkuvasti. Tdmé saattoi vaikuttaa vastauspro-
senttiin. Kyselytutkimuksessa on haittapuoliakin. N&itd asioita tutkija ei kuitenkaan

pysty selventdamaén kyselykaavakkeiden perusteella.
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Tutkija ei pysty varmistumaan, miten vakavasti vastaajat ovat suhtautuneet kyseiseen
tutkimukseen. Tahan vaikuttaa se, kuinka rehellisesti vastaajat ovat kertoneet tieton-
sa. Tutkimuksessa tuli ilmi joitakin epakohtia kysymysten suhteen. Avoimissa kysy-
myksissa osa vastanneista omaisista ei ollut ymmartanyt kysymyksen tarkoitusta.
Esimerkiksi sukulaissuhteeseen oli vastattu “hyva”. Kyselykaavakkeen uudelleen
muodostaminen olisi helpompaa, koska epakohdat tulivat julki. Muotoilisin kysy-
mykset uudelleen, selvemmin. Antaisin joihinkin kysymyksiin vastausvaihtoehdot

valmiiksi.

Tutkija on laatinut tutkimuksen kysymykset yhdessd Karinakodin henkil6kunnan
kanssa. Tutkijalla ei ole siteitd Karinakotiin. Kyselykaavakkeita oli tarkoitus jakaa
alun perin kuusikymmentd kappaletta, mutta potilaiden v&haisen vaihtuvuuden vuok-
si niitd jaettiin kolmekymmentd ja niista palautui vain yksitoista. Vastausprosentti oli
nain ollen 33%. Osa vastauskohdista oli jatetty tyhjiksi, mutta otos oli riittdva tutki-
muksen suorittamiseen. Vastaukset ovat suuntaa-antavia ja niita ei voi yleistaa pie-

nen vastausprosentin vuoksi.

6.3 Tutkimuksen eettisyys

Tutkimusaiheen valinta on ensimmainen eettinen asia, johon tutkija torméa. Aiheen
valinnassa tulee miettid, kenen ehdoilla aihe valitaan ja miksi tutkimukseen ryhdy-
tdan. Kun tutkimus kohdistuu ihmisiin, on erityisen tarkeaa selvittaa heille, etta kyse-
lyyn vastaaminen on vapaaehtoista ja vastaamalla kyselyyn, he antavat suostumuk-
sensa aineiston kayttdmiseen tutkimusta varten. Tutkimuksen jokaisessa vaiheessa
tulee noudattaa ehdotonta rehellisyyttd. On olemassa saantoja, jotka tutkimuksen te-
Kijan tulee muistaa. Toisten tekstia ei saa kopioida, toisten tutkijoiden osuutta omaan
tutkimukseen ei tule vahatella, tutkimuksen tuloksia ei yleistetd, vaan ne kohdistuvat
juuri tehtyyn tutkimukseen seké tutkimuksen raportointi ei saa olla harhaanjohtavaa.
(Hirsjarvi, Remes & Sajavaara 2004, 25-28.)
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Tutkimusmenetelmissé tulee arvioida, sopiiko valittu tutkimustapa tutkimukseen ja
kohderyhméan. Tutkijan tulee selvittda, saadaanko kyseisella tutkimusmenetelmalla
haluttu tieto. (Kylm& & Juvakka 2007, 146.) Téssa tutkimuksessa tutkimustapaa
muuttettiin. Tutkija oli sopinut teemahaastattelusta, mutta Karinakodin johtajan mu-

kaan, tdmad tutkimustapa ei tuo parasta tulosta valitulta kohderyhmalta.

Tutkimuslupa kyselystd haettiin Lounais-Suomen sydpayhdistykseltd. Lupa myon-
nettiin 19.6.2012. Kysely teetettiin anonyymisti ja vastauskuoret palautettiin suljetus-
sa kirjekuoressa Karinakodin henkilokunnalle. Anonyymisti vastaaminen antoi omai-
sille mahdollisuuden kertoa rehellisen mielipiteensa Karinakodin toiminnasta tuen ja

tiedon tarpeista. Tutkimuksen arka aihe saattoi vaikuttaa vastausprosenttiin.
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LOUNAISSUOMALAISET SYOPAJARJESTOT LAAKETIETEELLISTA JA MUUTA
TERVEYSTIETEELLISTA TUTKIMUSTA KOSKEVA
LUPA-ANOMUS
Lounaissuomalaisten Sybpajarjestdjen
asianomaiselle hallitukselle

TUTKIMUKSEN NIMI
Opinnaytety6 Satakunnan ammattikorkeakoulu Sosiaali- ja terveysalan yksikkd Rauma

Saattohoitopotilaiden ja heidan omaistensa tuen ja tiedon tarve

Vastaava tutkija/ Yksikko, jossa tutkimus toteutetaan
muut tutkijat

Henna-Maria Selinkoski Lounais-Suomen sydpéasaation yllapitama Karinakoti

Tutkimuksen ohjaaja Kirsti Santamaki Yhteys puh. 044 710 3565

Lounaissuomalaisten Syopéajarjestdjen asianomaisen yksikon henkiloston kayttdtarve (nimi, tehtava)

Karinakodin henkilokunta jakaa kyselylomakkeita potilaille ja heidan omaisilleen sek& postittavat ne suljetussa
kirjekuoressa annettuun osoitteeseen.

Ulkopuolinen tyévoima (nimi, tehtava)

Tutkimuksen laajuus (potilaiden lukuméaara, yms.)

Kyselykaavakkeita annetaan Karinakotiin 80kpl. Potilaat ja omaiset paattavat itse, osallistuvatko he kyselyyn.

Onko tarkoitus tutkia sairauskertomuksia |:| kylla |X| ei

Tutkimuksen ajoitus (alkaa — paattyy) 1.6.2012 — 31.8.2012

TUTKIMUKSESSA KAYTETTAVIEN LOUNAISSUOMALAISTEN SYOPAJARJESTOJEN
PALVELUYKSIKOIDEN TARVE X kylla [Jei

Tutkimuksen rahoitus (tarkempi selvitys kustannuserittelyssa)

Ei kuluja sydpajarjestodlle. Opiskelija hoitaa kulujen kattamisen.

Eettisen toimikunnan lausunto |:| saatu puoltavana / 8
ei haettu

HAETAAN LUPAA TUTKIMUKSEN LUPA-ANOMUKSEN KASITTELY /
TEKEMISEEN

Paivays 15/5 2012 O hyvaksytty hallituksessa [ ei puolleta
Allekirjoitus Paattava hallitus

Nimen selvennys Henna-Maria Toimitusjohtaja

Selinkoski

Virka
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LOUNAIS-SUOMEN SAATTOHOITOSAATIO - POYTAKIRJA 5/2012
Sydvistra Finlands Stiftelse for Hospicevérd r.s.

HALLITUKSEN KOKOUS

Aika: Tiistaina 19.6.2012 klo 8.15

Paikka: Lounais-Suomen Syépéyhdistyksen Meri-Karinan
toiminta- ja palvelukeskus, Seiskarinkatu 35, Turku

Liisnii: Pekka Soini puheenjohtaja
Jouko Suonpid varapuheenjohtaja
QOuti Hirvonen jdsen
Mirja Pitkédnen jdsen
Katri Rinne jésen
Kari Ojala sihteeri

Kokoukseen osallistui lisiksi va. vastaava hoitaja Merja Leinonen.

55§

KOKOUKSEN AVAUS
Siition hallituksen puheenjohtaja, varatuomari Pekka Soini avasi kokouksen
toivottamalla osanottajat tervetulleiksi kokoukseen.

56 §

KOKOUKSEN LAILLISUUDEN JA PAATOSVALTAISUUDEN TOTEAMINEN

Sfition sdintdjen 14 §:n mukaan "Hallitus on péitdsvaltainen, kun saapuvilla on
puheenjohtaja tai varapuheenjohtaja ja kaksi muuta jisentd”.

Kokous todettiin lailliseksi ja piiitdsvaltaiseksi.

62§
OPISKELIJA HENNA-MARIA SELINKOSKEN TUTKIMUSLUPA-ANOMUS

Opiskelija Henna-Maria Selinkoski oli lihestynyt sdition hallitusta pyynnélld, ettd
hién saisi luvan toteuttaa Karinakodissa 1.6.2012 — 31.8.2012 vilisend aikana
kyselytutkimuksen, jonka tarkoituksena on kartoittaa saattohoitopotilaiden ja heidin
omaistensa tuen ja tiedon tarve. Hallituksen jisenille oli kokouskutsun liitteend
lihetetty tutkimuslupa-anomus.

Edellii olevan johdosta hallitus piitti myontii opiskelija Henna-Maria
Selinkoskelle luvan toteuttaa Karinakodissa 1.6.2012 — 31.8.2012 viilisenii aikana
kyselytutkimuksen, jonka tarkoituksena on kartoittaa saattohoitopotilaiden ja
heidiin omaistensa tuen ja tiedon tarve.



67§
KOKOUKSEN PAATTAMINEN

Koska kaikki kokoukselle esitetyt asiat tulivat kisitellyiksi, kiitti puheenjohtaja
kokouksen osanottajia ja piiitti kokouksen klo 9.15.

Poytikirjan vakuudeksi:
Pekka Soini Kari Ojala
puheenjohtaja sihteeri

Paytikirjan otteen oikeaksi todistavat:
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LIITE 3
Henna-Maria Selinkoski
Satakunnan ammattikorkeakoulu

Sosiaali- ja terveysalan Rauman yksikko

SAATEKIRJE KYSELYLOMAKKEEN VASTAAJALLE

Opiskelen Satakunnan ammattikorkeakoulussa sosiaali- ja terveysalan Rauman toi-
mipisteessa sairaanhoitajaksi. Opintoihini kuuluu opinndytetyd. Opinndytetyoni tar-
koituksena on kerétd kyselylomakkeen avulla tietoa saattohoitopotilailta ja heidan
omaisiltaan tuen ja tiedon tarpeesta ja maarasta. Kyselylomake palautetaan ohessa
olevalla kirjekuorella Karinakodin henkil6kunnalle. Kyselyyn osallistujien henkil6l-
lisyys ei paljastu, koska nimeé ei kyselyyn tule. Kaikki saamani tieto kasitelldén eh-

dottomasti luottamuksellisesti. Kyselyyn vastaaminen on vapaaehtoista.

Kyselyn kysymykset kohdistuvat erilaisiin tukimuotoihin sekd muutamiin vapaamuo-

toisiin kysymyksiin.

Kiitos mielenkiinnosta.

Y hteisty6sta kiittden

Henna-Maria Selinkoski
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KYSELYKAAVAKE KARINAKODIN POTILAILLE JA HEIDAN
OMAISILLEEN

Esitiedot

Karinakodin potilaan iké:

Omaisen suhde potilaaseen:

Saattohoidon syy:

Missa saattohoitopaatds tehtiin?

Karinakotiin siirtyminen

1. Millaista tietoa saitte saattohoitopaatoksestd, kun pééatos tehtiin ja kenelta?



2. Millaista tietoa olette saaneet Karinakodista ennen sinne siirtymista?

3. Millaista tietoa olisitte halunneet saada Karinakodista ennen sinne siirty-
mista?

4. Millainen kasitys Teilld oli Karinakodista sinne siirryttdessa?



5. Miten omaisia huomioitiin potilaan siirtyessa Karinakotiin?

6. Miten omaisena koitte erilaisten tukimuotojen saamisen?

7. Miksi halusitte Karinakotiin?



8. Kenelté saitte tietoa Karinakodin toiminnasta? Ympyroikaad kaikki sopivat
vaihtoehdot

o Ladkarilta

e Hoitajalta

e Muulta hoitohenkilokunnalta
e Omaiselta

o Ystavalta

e Muu? Kenelta?

Karinakodin oloaikana

9. Millaista tukea olette saaneet Karinakodissa ja kenelt&d?

10. Jos olette saaneet hengellistd tukea, kenelté olette sitd saaneet? Ympyroikaa
kaikki sopivat vaihtoehdot

e Sairaalasielunhoitajalta

e Muulta seurakunnan jaseneltéa
e Karinakodin henkilékunnalta
e Muu, kenelta?

11. Jos ette ole saaneet hengellisté tukea , olisitteko kaivanneet sitd?



12. Koetteko saaneenne kaikkea tarvitsemaanne tukea tarpeeksi ja miksi?

Karinakodin kehittdminen

13. Miten haluaisitte kehittdad Karinakodin toimintaa?

Kiitos mielenkiinnostanne kyselyé kohtaan.

Ystavallisin terveisin

Henna-Maria Selinkoski



