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1 Johdanto

Suomessa saattohoitoa tarvitsee vuosittain 15 000 henkil6a, joista puolet hoide-
taan kotona kotisairaalan seka kotisairaanhoitajan turvin. Muut hoitoa tarvitse-
vat saattohoitopotilaat hoidetaan saattohoitokodeissa tai sairaalassa. Jokaisen
potilaan kohdalla siirtyminen saattohoitoon ratkaistaan yksil6llisesti. (Sosiaali-
ja terveysalan lupa- ja valvontavirasto 2014.) Palliatiiviseen hoitoon siirtyminen
tai saattohoidon aloittaminen ovat tarkeitd paatoksia. Hoidon periaatteista el
hoitolinjauksesta tulisi sopia tarpeeksi ajoissa ja yhteisymmarryksessa hoidetta-
van sekd hanen laheistensd kanssa. Hoidettavan itsensa tulee olla tietoinen
hoitop&aatosten perusteista ja seuraamuksista. Hoitokeskustelujen sisaltd ja

paatokset kirjataan sairauskertomukseen. (Riikola & Hanninen 2014.)

Vapaaehtoinen tukihenkildtoiminta on ollut vuonna 2014 erityisen ajankohtai-
nen, silld Yhteisvastuukerayksen kotimaan teemana on ollut: Lahjoita hyva kuo-
lema. Kampanjan tavoitteena on kehittdd suomalaista saattohoitoa. Keraykseen
lahjoitetuilla varoilla jarjestetaan saattohoitokoulutusta seké perustetaan tuki- ja
neuvontajarjestelmé potilaiden, omaisten ja hoitohenkilokunnan tarpeisiin. (Yh-
teisvastuu/Kirkkopalvelut ry 2014.)

Saattohoidon tavoitteena on luoda sellaiset olosuhteet, jossa potilas voi elaa
mahdollisimman hyvaa elamaa loppuun saakka. Tavallisimpia saattohoitopoti-
laita ovat parantumattomasti sairaat syopapotilaat, keuhkoahtaumatautia, keuh-
kojen ja munuaisten vajaatoimintaa seka etenevia hermo-lihastauteja sairasta-
vat potilaat. (Lindstrom 2012.) Saattohoitoa voidaan toteuttaa paikasta riippu-
matta. Saattohoitoa tarvitsevista noin puolet hoidetaan kotona. Saattohoitoa
tarvitseva kokee oman kodin turvalliseksi ja tutuksi paikaksi sairastaa seka halli-
ta elamaansa. Omassa kodissa voi tilat laittaa kuten haluaa ja paiva sujuu
omassa tahdissa, ilman sairaalamaailman saannoéllisyyksia. Kotisaattohoidossa
tukena on tarvittaessa kotisairaanhoito, josta saa neuvoa ja tukea kaikkina vuo-
rokauden aikoina. (lkonen 2013, 251, 258.) Valtaosa syopapotilaista tarvitsee

elaméansa 2 - 3 viimeisen kuukauden aikana erikoistunutta oireenmukaista koti-
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hoitoa sekad joka kolmas potilas saattohoitoa viimeisten elinviikkojensa aikana

(Suomalainen Laakariseura Duodecim 2014).

Pohjois-Karjalassa tapahtuvissa kuolemista 68 % tapahtuu terveydenhuollon
yksikdssa. Kuolemista 21 % tapahtui kotona, joista vain pieni osa oli saattohoi-
topotilaiden kuolemia. Pohjois-Karjalan kuntakyselyissa tuli esille, ettd potilaat
ovat eriarvoisessa asemassa saattohoidon suhteen asuinpaikastaan riippuen.
Kaikissa kunnissa koettiin kotihoidon resurssit puutteelliseksi. Pitkat valimatkat
asettavat erityishaasteita kotisaattohoidon toteuttamiselle. (Pohjois-Karjalan

sairaanhoito- ja sosiaalipalvelujen kuntayhtyméa 2014.)

Vapaaehtoistoiminnasta ei ole kaytdssa yleista nimitysta. Vapaaehtoisesta kay-
tetdan useita sanoja, kuten potilasystava, vapaaehtoinen ja tukihenkild. (Aalto &
Mantymies 2013, 127.) Vapaaehtoisista tukihenkildista puhuttaessa kaytetaan
lisdksi muitakin erilaisia termeja, kuten saattotukihenkild, vapaaehtoistytntekija
ja vapaaehtoinen tukihenkild. Opinnaytetytssa kaytetddn termia vapaaehtoinen
tukihenkild.

Vapaaehtoisten tukihenkildiden tehtavand on lahinna toimiminen potilaiden ja
omaisten tukijana seka vierella kulkijana (Gronlund & Huhtinen 2011, 135). Va-
paaehtoinen tukihenkildtoiminta saattohoidossa on ollut mukana saattohoitoliik-
keen alkuhistoriasta asti. Suomessa vapaaehtoistoiminta saattohoidossa alkoi
1980-luvun puolivalissa jolloin Turun kaupunki, Lansi-Suomen sydpayhdistys ja
kirkon sairaalasielunhoitokeskus Helsingisséd alkoivat kouluttaa vapaaehtoisia
tukihenkiloita. (Karpaniemi 2004, 336.)

Eri jarjestojen tarjoamasta vapaaehtoisesta tukihenkildtoiminnasta ei Pohjois-
Karjalan alueella ole ollut yhteen koottua tietoa, ja vapaaehtoisten tukihenkildi-
den toimenkuva on useimmalle epéselva. Opinnaytetybn ensisijaisena tarkoi-
tuksena on laadullisella tutkimuksella selvittda, millainen vapaaehtoisen tuki-
henkilon toimenkuva on. Lisdksi tavoitteena on selvittda, millaisena vapaaehtoi-
nen tukihenkild kokee oman tyonsa ja merkityksensé palliatiivisessa hoidossa ja

saattohoidossa. Tutkimuksen keskeisista tuloksista laaditaan opaslehtinen.
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Kuolemaan liittyvat kulttuurit vaihtelevat paljon eri uskontokuntien valilla (Pelko-
nen 2013, 27). Monikulttuurisuus palliatiivisessa ja saattohoidossa on tassa
tyossa rajattu pois aiheen laajuuden takia. Aihe on tarkea ja ajankohtainen,
koska maahanmuuttajia on entistd enemmaéan. Monikulttuurisuus saattohoidossa
olisikin kokonaan oman opinnaytety6n aihe. Lasten ja nuorten palliatiivinen hoi-
to ja saattohoito on rajattu tassa tydssa pois, kuten myos ladkinnéalliset hoito-

toimenpiteet.

2 Vapaaehtoinen tukihenkild palliatiivisessa- ja saattohoi-

dossa

2.1 Palliatiivinen hoito ja saattohoito vapaaehtoisen tukihenkilon tehtava-

na

Palliatiivisella hoidolla tarkoitetaan parantumattomasti sairaan aktiivista ja koko-
naisvaltaista hoitoa siina vaiheessa, kun parantavan hoidon mahdollisuuksia ei
enda ole. Palliatiivisen hoidon paamaarana on kuolevan ja hénen laheistensa
mahdollisimman hyva elaménlaatu. (Riikkola & Hanninen 2014.) Palliatiivinen
hoito on oireenmukaista hoitoa, jolla tarkoitetaan potilaan kokonaisvaltaista ja
aktiivista hoitoa silloin, kun kuolemaan johtava tai henked uhkaava sairaus ai-
heuttaa karsimysta tai heikentdd héanen elaménlaatuaan. Palliatiivisen hoidon
tarkoituksena on lievittda sairauden aiheuttamaa fyysista, psyykkistd, hengellis-
ta ja sosiaalista karsimysta seka vaalia potilaan ja hédnen l&heistensa elaman-
laatua. (Saukkomaa 2014.)

Saattohoito ajoittuu lahemmaksi kuoleman todennékoista ajankohtaa ja on kes-
toltaan yleensa viikkoja tai enintdan kuukausia (Riikola & Hanninen 2014). Saat-
tohoidon tarkoituksena on taata kuolemaa lahestyvalle potilaalle oireeton ja ar-
vokas loppuelamé. Saattohoito on kokonaisvaltaista hoitoa, joka huomioi kuole-
vaan potilaan hoidon ja oireiden lievittdmisen. Saattohoidossa tarkeimpia tehtéa-
vid on potilaan ja hanen laheistensa tukeminen. Saattohoidon ja Hospice - liik-
keen kehittaja on kuvaavasti todennut, ettd kun mitaan ei ole tehtavissa, on vie-

& paljon tekemistd. Saattohoidon tavoitteena on antaa mahdollisimman hyva
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elama kuolemaan saakka. Saattohoidon tarkoituksena on myds nahda kuolema
luonnollisena asiana, joka koskee meité jokaista. Saattohoidossa kuolemasta ei
puhuta kiertelevilla ilmaisuilla esimerkiksi nukkua ikuiseen uneen tai lahtea pois.
Kuolemasta tulisi puhua rehellisesti ja avoimesti, mika tekee elaméan loppuvai-
heesta helpomman potilaalle, omaisille sek& hoitohenkilokunnalle. (Pajunen
2013, 11-13)

Saattohoidon yksi tarkeimpid tehtavid on karsimyksen ja kivun vahentdminen
seka hyvinvoinnin yllapitdminen. Potilaan hyvinvointiin pyritaan kivun lievittdmi-
sella ja karsimyksen vahentamisellda. Jokainen potilas kokee karsimyksen ja
kivun eri tavoin. Kokemukseen vaikuttavat potilaan oma elaménhistoria ja mil-
lainen on ollut hanen tapansa kohdata odotukset, toiveet, vaikeudet seka ihmis-
suhteet elaménsa aikana. Nailla tekijoilla on vaikutus siihen, kuinka potilas ko-
kee karsimyksen ja kivun seka niiden lievittymisen seka hoidon. (Pajunen 2013,
13 - 14.) Laadukkaan saattohoidon toteuttaminen edellyttaa riittavasti henkilo-
kuntaa sekéa alan koulutusta ja valmiuksia kohdata ja hoitaa kuolevaa potilasta
(Lindstrém 2012).

Vapaaehtoiset tukihenkildt toimivat elamankokemuksineen ja yksiléllisine taitoi-
neen hoitohenkilokunnan yhteisty6kumppaneina muuten paitsi hoitotyon ja l&aa-
ketieteen osalta. Vapaaehtoisten tukihenkildiden tehtavana on lahinna toimimi-
nen potilaiden ja omaisten tukijana seka vierella kulkijana. (Grénlund & Huhti-
nen 2011, 135.)

Vapaaehtoiset tukihenkil6t toimivat palliatiivisessa hoidossa ja saattohoidossa
vastuuntuntoisesti, omaehtoisesti ja palkattomasti. Vapaaehtoiset tukihenkil6t
ovat koulutettuja ja perehdytettyjd seka ovat sitoutuneet vaitiolovelvollisuuteen.
Vapaaehtoiset tukihenkilot eivat tee ammatillisia tehtavia, vaan toimivat omin
tiedoin ja taidoin erilaisissa tehtavissa. (Pirkanmaan Hoitokoti 2014.) Koulutuk-
sen saaneilla vapaaehtoisilla tukihenkilgilla on tarked asema potilaan vierella
olemisessa ja omaisten tukemisessa. Omaiset tarvitsevat kannustusta, arvos-
tusta, ohjausta ja rohkaisua hoitaa potilasta kotona. Vapaaehtoiset tukihenkilot
ovat suurena apuna koko perheen jaksamisessa. (Eho, Hanninen, Kannel,
Phalman & Halila 2003.)
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Saattohoidossa tukihenkilon& voi toimia myds potilaan omainen. Omainen voi
olla potilaan perheenjasen tai lahisukulainen, joka asuu potilaan kanssa samas-
sa taloudessa. Omainen on potilaalle ymparivuorokautinen hoitaja, joka huoleh-
tii potilaan paivittaisista tarpeista ja hyvinvoinnista. (Luukkainen & Seppénen
2010.)

Paatoksen potilaan siirtymisesta saattohoitoon tekee erikoissairaanhoidon laa-
kari. Paatosta edeltdd usein oireenmukainen hoito, johon on siirrytty, kun paran-
tavat hoidot eivat enda ole auttaneet. (Hanninen, 2012.) P&aatds saattohoitoon
siirtymisesta voi joskus viivastya, koska keskustelun aloittaminen saattohoidos-
ta voi herattdd ahdistavia ja riittamattomyyden tunteita potilaalla ja hanen omai-
sillaan sekd myos paatoksentekijoilla ja hoitohenkildstolla. Saattohoitopaatok-
sen viivastyminen tai huonommassa tapauksessa tekematta jattaminen voi ai-
heuttaa sen, etta potilaalta jd& saamatta mahdollisuus inhimilliseen ja tuskia

helpottaviin hetkiin ennen kuolemaa. (Eho ym. 2003.)

Saattohoidon eettiseen ja oikeudelliseen perustaan kuuluu esimerkiksi ihmisar-
von yhdenvertaisuus, loukkaamattomuus seka yksilon oikeus henkilokohtaiseen
vapauteen. Ihmisarvon kunnioittaminen saattohoidossa tarkoittaa potilaan kun-
nioittamista ja hanen toiveidensa seké mielipiteidensa arvostamista, kuten myos
hyvan hoidon antamista potilaalle. Yksilon henkilékohtaisella vapaudella tarkoi-
tetaan saattohoidossa potilaan hyvaa hoitamista yhteisymmarryksessa aina

potilaan kuolemaan saakka. (Eho ym. 2003.)

2.2 Vapaaehtoisen tukihenkildn ominaisuudet ja motiivit

Tarkeimpid vapaaehtoisen tukihenkildn ominaisuuksia ovat halu auttaa ja tehda
hyvad. Muita tarkeitd ominaisuuksia ovat avarakatseisuus, avoimuus ja vah-
vuus. Nama ominaisuudet ovat tarkeita, koska vapaaehtoinen tukihenkilo joutuu
kohtaamaan tehtdvassaan erilaisia ihmisia ja tilanteita. Tarke&a onkin, ettei va-
paaehtoisena tukihenkilona toimiva hammenny vaikeassakaan tilanteessa.
Myads riittavasti saatu koulutus lisdé vapaaehtoisen tukihenkilén valmiuksia. Va-
paaehtoisen tukihenkilon tehtévista tarkein on se, ettd han antaa omaa aikaan-

sa potilaalle ja hdanen omaisilleen. (Vahala 2008.)
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Vapaaehtoisen tukihenkilon tarkeitd ominaisuuksia tehtavassa toimimiseen ovat
myoOs pitkamielisyys, aito kiinnostus potilasta kohtaan seké keskittymiskyky
esimerkiksi hiljaisuuteen. Vapaaehtoisella tukihenkil6lla olisi hyva olla myds
luovuutta, jolla han pystyisi luomaan saatettavan ymparille jotain kaunista esi-
merkiksi niitd asioita jotka saatettava kokee itselle tarkeiksi. Tarkeita vapaaeh-
toisen tukihenkildn ominaisuuksia on myds se, ettd han pystyy ottamaan tehtéa-
vassaan johtovastuun seka kykenee rauhoittamaan tilanteita ja olemaan mallina

seka rohkaisijana omaisille. (Liimatta 2014.)

Vapaaehtoisella tukihenkildlla on oltava kuuntelemisen taito sekéa hyvét vuoro-
vaikutustaidot, ettéa hanella olisi uskallus ja rohkeus puhua kuolemasta saatetta-
van kanssa (Martikainen 2014). Hanella on oltava riittdvasti henkisia ja fyysisia
resursseja motivaation liséksi, ettd han pystyy toimimaan potilaan ja heidan la-
heistensa kanssa. Rohkeutta ja henkista kypsyyttd vapaaehtoinen tukihenkild
tarvitsee kohdatessaan saatettavan potilaan pelot, hAmmennykset ja kysymyk-
set sekad ahdistuneiden ja surevien laheisten tarpeiden huomioimisessa. My6s
hyvat ja myotatuntoiset vuorovaikutustaidot ovat eduksi, ettd han osaa hel-
pommin elaytya toisen ihmisen asemaan. Vapaaehtoisella tukihenkil6lla on
usein takanaan henkilokohtainen kokemus kuolevan saattamisesta ja surusta.
Tama kokemus osaltaan motivoi hakeutumaan vapaaehtoiseksi tukihenkiloksi.
(Gronlund & Huhtinen 2011, 136.)

Vapaaehtoinen tukihenkilétoiminta perustuu luotettavuuteen ja siksi vaitiolovel-
vollisuus on jokaisessa tukisuhteessa ehdoton edellytys toiminnalle. Tukihenki-
I6n olisi hyva olla sinut kuoleman kanssa, koska tehtavassa toimiminen heréattaa
tunteita myds omasta kuolevaisuudesta. Vapaaehtoiseksi aikova haastatellaan
ennen toimintaan ryhtymista. Haastattelussa kaydaan lapi, mika on henkilén
motivaatio ryhtya vapaaehtoiseksi tukihenkiloksi. Liséksi selvitetaan, onko hen-
kilolla mahdollisesti oma kriisi tai suruty® menossa, josta olisi haittaa vapaaeh-
toisena tukihenkilona toimimiselle. My6s kemioiden kohtaaminen vapaaehtoisen
tukihenkilon ja kuolevan potilaan valilla on tukisuhteen tarkein edellytys. (Sivo-
nen 2014.)

Anderssonin ja Ohlenin (2005) Ruotsissa tehdyssa tutkimuksessa vapaaehtoi-

set tukihenkil6t kertoivat monia erilaisia syitd motiiveikseen auttaa saattohoidon
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piirissa olevia potilaita. Tallaisia syita oli osalla halu olla hyodyksi ja tehda toiset
iloiseksi. Osalla puolestaan oma tai sukulaisen sairaus oli herattanyt halun aut-
taa muita. Halutaan tavallaan maksaa takaisin sita apua, mitd oma sukulainen
tai perheenjdsen on omassa palliatiivisessa ja saattohoidossaan saanut. (An-
dersson & Ohlen 2005, 604.)

2.3 Vapaaehtoisen tukihenkildn tehtavankuva

Vapaaehtoiset tukihenkilot ovat kuolevalle kanssakulkijoita. He tarjoavat saatto-
hoidossa olevalle ja hanen laheisilleen kiireetonta lasnaoloa ja tukea kotona
seka sairaalan vuodeosastoilla. Vapaaehtoinen tukihenkild taydentad ammatti-
ihmisten tai omaisen tekemaa tyota. (Pohjois-Karjalan Sydpayhdistys 2014.)

Vapaaehtoiset tukihenkilot voivat toimia tehtavassaan potilaiden kotona seka
osastolla. Han voi esimerkiksi vieda potilasta ulkoilemaan jos se on mahdollista.
Myds perushoidossa kuten pesuissa, vessassa auttamiseen ja pukemisessa
apu on tarpeen. (Vahala 2008.) Osastolla voi avustaa esimerkiksi ruokatarjotti-
men tuomisessa ja potilaan syottdmisessa. Myos potilaan saattajana toimimi-
nen sairaalan klinikalle mentaessé tai mukana oleminen jaahyvaiskaynnilla en-
tisesséa kodissa ovat tehtavid, jotka sopivat vapaaehtoiselle tukihenkildlle. (Lau-
rell 2013, 118 - 119, 121.)

Isossa-Britanniassa tehdyn tutkimuksen mukaan osastoilla toimineitten vapaa-
ehtoisten tarkein tehtdva oli keskustelu potilaiden kanssa. Potilaiden voinnin
mukaan myds aktiviteetteja oli mahdollista tehd& kuten kuunnella musiikkia ja
pelata lautapeleja. Vapaaehtoisten toiminnalla koettiin olevan positiivisia vaiku-
tuksia potilaiden mielialaan. Osaston hoitohenkilokunta koki vapaaehtoisten
toiminnan hyvana asiana, koska vapaaehtoisten tehtadvankuva oli selvasti maa-
ritelty. (McDonnell, McKeown, Keen, Palfreyman & Bennett 2014, 30 - 32.)

Vapaaehtoisen tukihenkilon tehtaviin voi kuulua myos erilaisten juhlien ja tilai-
suuksien jarjestaminen. Esimerkiksi Kirpputorit ja myyjdiset ovat tapahtumia,
joilla vapaaehtoiset tukihenkilot tekevat toimintaa tunnetuksi. Myos potilaille ja

omaisille jarjestetyt juhlat etenkin vuode- tai paivaosastolla ovat osa toimintaa.
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Vapaaehtoisen tukihenkilon tehtavana juhlan jarjestamisessa voi olla esimerkik-
si esiintyjana toimiminen tai esiintyjan hankkiminen laulu- tai hartaustilaisuu-
teen. Laulut ja savelet tuovat kuolevalle iloa ja lohtua. (Karpanniemi 2004,
338.)

Palliatiivinen hoito ei ole ajallisesti sidoksissa kuoleman laheisyyteen. Hoidon
vaiheet voivat kestdd useita vuosia, riippuen siitd millainen sairaus on kysees-
sa. Tarkoituksena on, etta potilas pystyisi elamaan aktiivisesti aina kuolemaan-
sa asti. Hoito tukee myds potilaan omaisia ja auttaa heita selviytymaan potilaan
sairauden aikana ja myo6s potilaan kuoleman jalkeen. (Eho ym. 2003.) Vapaa-
ehtoisen tukihenkilon tehtavia ovat potilaan mielenkiinnon ja voinnin mukaan
tarjota apua esimerkiksi ulkoilussa, kasitdissa, lukemisessa ja seurustelussa.
Potilaalle voi tarjota myds esimerkiksi lyhyitd ohjelmatuokioita tai kevyttéa hieron-
taa. Lisaksi vapaaehtoinen tukihenkild voi toimia talonmiehen tdissa potilaan
kodissa seka osallistua vaate- ja tarvikehuoltoon. Tukihenkilén tyén ydin on kui-
tenkin kohentaa potilaan ja omaisten hyvinvointia ja elaménlaatua sairauden
aikana ja olla omaisten tukena viela potilaan kuoleman jalkeenkin. (Colliander
2009, 19 - 21, 55 - 67.)

Saattohoidossa olevan ihmisen karsimyksen ja surun myo6taelaminen on taakan
jakamista, rinnalla kulkemista ja toivon etsimistd (Pelkonen 2013, 27). Myotéa-
elaminen surussa ja tuen antaminen potilaalle ja omaisille ovat yksi tarkeimmis-
ta vapaaehtoisen tukihenkilon tehtavista. Vapaaehtoinen tukihenkil6é voi osallis-
tua potilaan hautajaisiin, jos se on mahdollista. Hautajaiset on yhdessa potilaan
kanssa kuljetun matkan paatds. Hautajaisiin osallistumisen merkityksend on
myos se, ettd vapaaehtoinen tukihenkild saa valmiuden ottaa vastaa uuden
saattohoidettavan potilaan. (Laurell 2013, 118 - 119, 121.)

2.3.1Kotisaattohoito

Kotisaattohoito on potilaan ja hanen laheistensa oma valinta. Heikkokuntoisia-
kin potilaita voidaan hoitaa kotona oikein jarjestelyin. Omaisia tulee rohkaista ja
tukea kotisaattohoitoon, silla kotihoito tarjoaa inhimillisen vaihtoehdon kuolla

omassa kodissa. Hoito- ja palvelusuunnitelman tekeminen ja sen sdanndllinen
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tarkistaminen luovat pohjan hyvélle saattohoidon suunnittelulle ja sen toteutu-
miselle kotona. Koti antaa kuolevalle mahdollisuuden eldd ymparoivaa arkea

sairautensa sallimissa rajoissa. (Lindstrom 2012.)

Potilaan elama kotona péaattyy turvallisesti, kun l&heiset ovat ymparilla ja oi-
reenmukainen hoito on toteutunut. Hoitoon saadaan tukea kotisairaalan l&&kéaril-
ta ja hoitajalta. Kotisairaala toimii ympari vuorokauden, mika mahdollistaa avun
saannin mihin aikaan tahansa. Palliatiivinen hoito kotona antaa potilaalle turval-
lisen tunteen, koska ymparilla ovat kaikki tutut asiat kuten kodin askareet, muis-
tot, tuoksu ja laheiset. (Saarelma 2005.) Kotisaattohoidossa on kuitenkin huo-
mioitava, ettd hoitajana toimivat omaiset voivat vasya. Omaisten levon puute ja
henkisen tuen vahaisyys ovatkin hyvin yleisia syita potilaan siirtymiselle sairaa-
lahoitoon. (Hanninen 2013, 14 - 15.)

Laadukkaan elaman kriteerit tayttyvat kotona monesti luonnostaan: ymparisto ja
esineet ovat tuttuja, kotona voi eldd omassa rytmissaan seka tarkeat ihmiset
ovat lahella. Kotisaattohoito jarjestetaan moniammatillisesti, jolloin p&éavastuu
hoidosta on kotisairaanhoidon laékarilla yhdessa kotisairaanhoidon kanssa. Ko-
tisairaanhoitajan kaynnit aloitetaan heti kotisaattohoitopaatoksen jalleen. Kayn-
teja lisataan sairauden edetessé. Sairaalassa tulee olla tukiosasto, jonne potilas
VOi menna suoraan, jos tilanne vaatii. (Lindstrom 2012.) Vaihtuviin tilanteisiin
kotona pitaa kotisairaanhoidolla olla mahdollisuus ja osaaminen reagoida nope-
asti. Kuoleman lahestyessa kivun ja hengenahdistuksen hoito, henkisen puolen
jarkytys, epatoivo ja suru voivat vaatia nopeaa hoitoa ja auttamista. (Hanninen,
2013, 12 -13)

Kotisaattohoidossa potilaan kotiin meneminen vaatii herkkyytta ja hienotuntei-
suutta seka noyryytta ja kunnioitusta. On myods hyva osata sietaa erilaisuutta ja
kestaa hiljaisuutta vaivaantumatta. Potilaan kodin siisteys, varit ja sisustus ker-
tovat paljon potilaan elamasta. Myds harrastusvélineet ja valokuvat kertovat
potilaan historiasta. Oma koti ilman sairaalarutiineita luo potilaalle turvallisuutta
sairastaa ja hallita elamaansa. Tutut esineet, danet ja tapahtumat ovat koko
ajan potilaan ymparilla, eika aika kay pitkaksi. Potilaan hoidossa kotisairaanhoi-
taja opettaa ja auttaa tarvittaessa perhetta potilaan hoitoon liittyvissa tehtavissa.
(Gronlund & Huhtinen 2011, 97 - 98.)
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Kotihoidossa olevan potilaan kanssa vapaaehtoinen tukihenkild voi toimia poti-
laan ulkoiluttajana, mikali se potilaan voinnin kannalta on mahdollista. Muita
vapaaehtoiselle tukihenkildlle sopivia tehtavia ovat esimerkiksi toimiminen sau-
nottajana ja avustajana peseytymisessa, kaupassa kayminen, syottaja ja apu-
valineiden tuoja. (Laurell 2013, 118 - 119, 121.)

Tarkeita tehtavia, joissa vapaaehtoinen tukihenkild antaa tukensa ja aikansa
kuolevalle potilaalle on toimiminen kuuntelijana, halaajana, lukijana, tv:n katse-
luseurana ja keskustelijana potilaan kanssa. Potilaan kanssa voidaan kayda lapi
erilaisia asioita kuten elettyd ja elamatontd elamaa, hengellisia asioita seka
keskustella potilaan peloista ja huolista, jotka saattavat liittya jalkeenjaaviin.
(Laurell 2013, 118 - 119, 121.)

2.3.2Vapaaehtoinen tukihenkil6ohjelma osastoilla Yhdysvalloissa

Yhdysvalloissa Texasissa on kehitetty vapaaehtoisiin tukihenkildihin perustuvaa
ohjelmaa "No One Dies Alone”, jossa pyritaan siihen, etta kuolevan potilaan ei
niin halutessaan tarvitse olla yksin. Vapaaehtoisia pyydetddn sairaalasta kasin
potilaille, joilla on en&& vahan elinaikaa jaljelld, eikd hanella ole perhetta tai ys-
tavia lahettyvilla. Vapaaehtoiset vuorottelevat kuolevan luona muutaman tunnin
jaksoissa. Jokaista vapaaehtoista opastetaan ja autetaan hoitohenkilokunnan
puolelta. Texasissa vapaaehtoiset kayvat lapi yhtendisen perehdyttamiskoulu-
tuksen, ja heidan taustansa selvitetdan. Jos potilaan perheen kanssa on mah-
dollista keskustella, korostetaan erityisesti sita, mita erityistoivomuksia perheella
ja potilaalla on, seka miten uskonto nayttaytyy potilaan elamassa. Taman oh-
jelman mukaan vapaaehtoiset tukihenkilot antavat potilaille niin emotionaalista
kuin hengellistakin tukea. Hoitajat ovat kokeneet, ettéd vapaaehtoiset tukihenkilot
helpottavat heidan henkista taakkaansa, koska heidan ei tarvitse jattda potilasta
yksin vaikka menevatkin huolehtimaan toisista potilaista. (Shiller & Mullet 2009,
35-37.)
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2.4 Fyysisten oireiden lievittaminen

Palliatiivisessa hoidossa ja saattohoidossa kivunhoitoa pidetd&n usein hoidon
perustana, mutta myods muut fyysiset oireet voivat olla potilasta tai hanen lahei-
sidan hairitsevia (Nunn 2014, 338). Tallaisia oireita ovat yleinen uupumus, heik-
kous, laihntuminen, kipu, hengenahdistus, yska ja ummetus. Oireita lievittava
ladkehoito on vain osa kuolevan potilaan hoidossa. (Riikola & Hanninen 2014.)
Oireiden kokeminen on potilaalle subjektiivinen, henkilokohtainen kokemus, kun
taas oireiden nakyminen on objektiivista, jonka voivat ndhda myds muut, kuten
hoitajat ja laheiset. Fyysisten oireiden hyva hoito antaa potilaalle ja hanen la-
heisilleen mahdollisuuden kasitella emotionaalisia, psykologisia ja hengellisia
asioita. Fyysisia oireita voidaan lievittdd myods muuten kuin la&kkeellisesti. Poti-
laalle miellyttdvan lampdétilan jarjestaminen, asennonvaihdosta ja vatsantoimin-
nasta huolehtiminen ovat perusasioita potilaan hyvinvoinnin yllapidossa. Poti-
laan riittdvasta levosta on myos huolehdittava varsinkin kiireisilla osastoilla.
(Nunn 2014, 338 - 339.)

Kuolevan potilaan fyysisten oireiden lievittamisessa voi avun tuoda fysioterapia.
Fysioterapian tarkoituksena on potilaan toiminnallisuuden liséaminen ja vaivo-
jen minimointi potilaan voinnin mukaan. Oikeiden apuvélineiden, kuten nostotu-
en seka rollaattorin avulla potilaan likkuminen voi kohentua ja potilaan hyvin-
vointi lisaantyy. Potilas tuntee iloa kun paasee mahdollisesti vierailemaan viela
viimeisen kerran hanelle rakkaassa paikassa omaistensa kanssa. Fyysisista
oireista hengenahdistusta voidaan helpottaa hengitysharjoitusten avulla. Oikeita
lihaksia kayttamalla potilaan hengitys helpottuu ja hengenahdistus vahenee.
Muita fyysisten oireiden lievittdmiskeinoja ovat erilaiset kylma- tai lAmpdhoidot
seka rentoutus. Rentoutuksen keinoja ovat potilaan voinnin mukaan esimerkiksi
saunassa kayminen, jolloin potilaan lihakset rentotuvat ja hanelle voi antaa lii-
kehoitoa. Myds rentoutusharjoitukset ja kevyt hieronta voivat tuoda helpotusta
potilaan fyysisiin oireisiin. (Grénlund & Huhtinen 2011, 130 - 131.)

Fyysisten oireiden lievittamisessa on tarkedd myds potilaan minuuden sailytta-
minen. Naispotilaat voivat kokea tarkeaksi piristykseksi hiusten kampaamisen ja
kynsilakan laittamisen seka kauniisiin vaatteisiin pukeutumisen. Miespotilaille

tarkeaa piristysta on omien harrastusten parissa ajan viettaminen niin kauan
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kuin se potilaan voinnin mukaan on mahdollista. (Gronlund & Huhtinen 2011,
130.)

2.5 Henkisen karsimyksen lievittaminen

Elaméan loppuvaiheessa on hyvin merkityksellista huolehtia potilaan psykologi-
sista, sosiaalisista ja hengellisista ongelmista, koska ahdistuneisuus ja masen-
nus ovat myos yleisia (Riikola & Hanninen 2014). Elaman loppuvaiheen hoitoon
kuuluu huomioida myo6s potilaan maailmankatsomuksellisia ja hengellisia on-

gelmia seka tukea hanen laheisidan (Lindstrom 2012).

Kuoleman léahestyminen voi johtaa eriasteiseen masennukseen. Téallaisessa
tilanteessa terapiasta voi olla apua, mutta tukea antava ja elaytyva kuuntelukin
auttaa. Jos elinaikaennuste on useita viikkoja, voi masennuksen hoitoon yhdis-
taa tukea antavaa psykoterapiaa, ongelmanratkaisua, rentoutusta ja masennus-
ladkitysta. Oleellinen osa mielenterveyden hoitoa on hoitosuhteen jatkuvuus ja
turvallisuus. Ahdistuneisuus on luonnollinen reaktio lahestyvaan kuolemaan,
joten talldin masennusladkkeistd saattaa olla apua. Ahdistuneisuus voi myds

olla oire piilevasta hairiosta tai kivusta. (Riikola & Hanninen 2014.)

Kuolevan potilaan fyysista kipukynnysta alentavat myds masentuneisuus, va-
symys ja ahdistus. Ahdistuneisuus ja masentuneisuus tayttavat helposti potilaan
mielen, kun han kokee olevansa tilanteessa, jota han ei ymmarra eika hallitse.
Mielen tayttaa ajatus, ettd elaméa loppuu ennen aikojaan. Mystisyys, epamaarai-
Syys ja sairauden eteneminen aiheuttavat pelkoa. My6s ruumiissa tapahtuvat
muutokset ja kontrollin menetys seka kuolema aiheuttavat pelkoa. Pelkoa ai-
heuttaa kaiken loppuminen ja luopuminen kaikesta tarkeasta sekd myos kuolin-
tapaan ja kuolinhetkeen liittyvat pelot. Myds pelko siita, mitd on kuoleman jal-
keen, aiheuttaa potilaassa pelkotiloja. Potilas voi kokea myo6s syyllisyyden, vi-
han ja katkeruuden tunnetta eletystd elamasta. miksi en tehnyt joitakin asioita
toisin. Siksi olisikin tarkedd kohdata ja hoitaa oikealla tavalla potilaan psyykki-
nen karsimys seka loytaa tilanteeseen sopivat ladkkeet ja muut toimenpiteet,
jotka tuovat osaltaan lievitysta potilaan kokemaan fyysiseen ja psyykkiseen ki-
puun. (Pajunen 2013, 15 - 17.)
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Osana saattohoitoon kuuluu myds hengellisten karsimysten lievittaminen. Kuo-
levan potilaan hengellisiin karsimyksiin voi vaikuttaa esimerkiksi se, kun potilas
pohtii kuinka han on elamansa elanyt, syyllisyyden kokemukset ja mika on ollut
hanen elamansa tarkoitus. Potilas pohtii myds sitéa, mita on kuoleman jalkeen,
onko han mahdollisesti matkalla taivaaseen vai helvettiin. Ladhestyva kuolema
tuo mieleen ajatuksen Jumalan lasnaolosta, ehkd Jumala voi tuoda lohtua epa-
toivoon. Hengellisten kysymysten kohtaaminen lahtee potilaan tarpeista ja poti-
laan ehdoilla. Hoitajan tai vapaaehtoisen tukihenkilon oma vakaumus ei saa olla
esteena potilaan hengellisille tarpeille. Potilaan kanssa voi esimerkiksi veisata
virren ja lukea rukouksen potilaan sita toivoessa. (Pajunen 2013, 20 - 21.) Roh-
keuteen kohdata kuolema vaikuttavat potilaan voimavarat ja elamantilanne.
Kuolemaan liittyvat kulttuurit vaihtelevat paljon eri uskontokuntien valilla. (Pel-
konen 2013, 27.)

Kuoleman kohtaaminen aiheuttaa usein henkista karsimysta, jonka piirteitd ovat
merkityksettdmyyden tai arvottomuuden tunne, kokemus, ettd on taakkana ja
riippuvainen toisista ihmisistd (Suomalainen Laakariseura Duodecim 2014).
Karsiessdaan ihminen tuntee olevansa yksin vaistamattoman tulevan tapahtu-
man edessa. Taaksepain katsominen voi olla raskasta, mutta myos eteenpain
meneminenkin on tuskallista. Karsimyksen hyvaksyminen inhimillisend koke-
muksena auttaa ymmartamaan potilaan tarvetta paeta uhkaavaa todellisuutta.
Taman vuoksi potilaan luona on kaytava usein ja kiireettémasti. Potilaan toivei-
den tayttaminen ja vield jaljella olevien positiivisten asioiden korostaminen on
tarkeaa. Kuuntelu ja keskustelu eletysta elamasta ja lahestyvan kuoleman tyos-
tdminen on osa sielunhoitoa. (Kokkinen 2012.)

Huttusen ja Voutilaisen tutkimuksen (2010) mukaan tarkeintd henkisen kivun
hoidossa on lasn&olo. My6s potilaan uskonnollisuutta voidaan huomioida kut-
sumalla paikalle pappi tai muu seurakunnan tyontekija keskustelemaan potilaan

kanssa hanen toiveensa mukaan. (Huttunen & Voutilainen 2010, 30.)
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2.6 Sosiaalisen verkoston tukeminen

Kauppisen tutkimuksen (2013) mukaan saattohoitopotilaan perushoitoon kuulu-
vat sosiaalisten suhteiden huomioiminen ja kunnioittaminen. Omaisten merkitys
on tarkea saattohoidossa ja heidan hyvinvointinsa tukeminen kuuluu myods osa-
na kokonaisvaltaiseen perushoitoon. Vapaaehtoistyontekijoiden merkitys on
arvokas saatettavalle ja hanen omaisilleen sekd myo6s hoitajille. Vapaaehtois-
tyontekijat antavat aikaa saatettavalle ja h&nen omaisilleen, kun hoitajalla ei
aika riita tahan. (Kauppinen 2013, 51.)

Sosiaalinen tukiverkosto tukee omaisten ja laheisten jaksamista. Turvalliseen
hoitoverkostoon voivat kuulua esimerkiksi sydpayhdistyksen hoitaja seka koulu-
tetut vapaaehtoiset tukihenkilot ja seurakunnan tyontekijat. (Lindstrom 2012.)
Potilaan omaiset ovat voimavarana hoidossa ja myds hoidettavina potilaan rin-
nalla. Tamé&n vuoksi on laadittava tiedotussuunnitelma ristiriidattoman tiedon
varmistamiseksi potilaalle ja omaisille. Omaisille kerrotaan heiddn mukana ole-
misensa tarkeydesta. Vapaaehtoisapua voidaan myds kayttaa potilaan niin ha-
lutessa. (Kokkinen 2012.)

Potilaan kokemilla sosiaalisilla kivuilla tarkoitetaan potilaan suhdetta omaisiin
sekd muihin hanelle tarkeisiin henkildihin. Potilas saattaa kantaa huolta per-
heensa selviytymisesta ja toimeentulosta seka myos ihmissuhteet saattavat
muuttua ongelmallisiksi. Sosiaalihoitaja tarjoaa apua ja neuvoa esimerkiksi toi-
meentulotukien seka erilaisten palvelujen saannin selvittdmisessa. Kaytannon
asioiden ollessa kunnossa myds potilaan hyvinvointi lisdéntyy ja hanelle jaa
aikaa yhdessa olemiseen omaistensa kanssa. Sosiaalihoitaja rohkaisee omaisia
ottamaan potilaan mukaan perheen yhteisiin suunnitelmiin ja paatdksentekoihin,
miké&li se potilaan voinnin kannalta on mahdollista. Nain potilas ei tunne itsedan
eristetyksi elamastd, vaan kokee, ettd myos h&nen mielipiteellaéan ja ajatuksil-
laan on merkitystd perheen térkeissa asioissa. Sosiaalihoitaja kannustaa myds
perhettd kAymaan yhdessa potilaan kanssa lavitse yhteista elaméankulkua, ela-
man huippuhetkia, tyteldamaa ja ihmissuhteita. Myds mahdollisten ristiriitojen
selvittdminen ja ongelmallisten ihmissuhteiden selkiyttdminen on tarkeaa poti-
laalle. Elamankulun lapikdyminen vahvistaa potilaan psyykkisid sekd henkisia

resursseja ja lisda potilaan hyvinvointia. (Gronlund & Huhtinen 2011, 132.)
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2.7 Vapaaehtoisten tukihenkildéiden kokemuksia ty6stdén ja ajankaytto

Palliatiivisessa hoidossa olevan potilaan kohtaamisessa vapaaehtoiset tukihen-
kilot kertoivat tarkeina asioina olevan halu ymmartaa potilaan tarpeita, sitd mika
tayttad potilaan ajatukset ja ajan. Tama ymmartava ote koettiin erityisen tarke-
aksi silloin, kun kohdataan kuoleva potilas. Potilaan kanssa keskustelut koettiin
tarkeana. Keskustelun aihepiirit olivat enemman paivittaisiin tapahtumiin liittyvia
kuin itse sairauteen, karsimiseen ja kuolemiseen liittyvid. Vapaaehtoiset tuki-
henkilot kokivat kuitenkin tarkeana tietaa potilaan sairaudesta edes jonkin ver-
ran, jotta ymmartdminen ja kuoleman kohtaaminen olisi helpompaa. Heidan
tarjoamansa apu ei ole ammattiauttamista, vaan se perustuu sosiaaliseen tu-
keen. (Andersson & Ohlen 2005, 606 - 607.)

Anderssonin ja Ohlenin (2005) tutkimuksen mukaan kokemukset tehtavissa
toimimisessa vaihtelivat paljolti sen mukaan, miten hoitohenkilokunta osastolla
huomioi ja opasti vapaaehtoisia tukihenkiloita tehtavissa. Jonkin verran oli esiin-
tynyt epavarmuutta siita, mika vapaaehtoisten tukihenkildiden toimenkuva oike-
astaan on. Pelattiin ettd kuvainnollisesti "astutaan hoitajien varpaille” seka sita
ettd hoitohenkilokunta ei osannut arvostaa vapaehtoisten tukihenkildiden teke-
maa tyota riittavasti. Kunnollinen tiedon saanti ja ajan tasalla pitaminen saivat
vapaaehtoiset tukihenkilot kokemaan itsensa tarpeelliseksi ja osaksi hoitavaa
tiimia. (Andersson & Ohlen 2005, 604 - 605.)

Kokemus potilaan kuolemasta tuntuu surulliselta, mutta myos palkitsevalta,
koska on pystynyt auttamaan potilasta ja hdnen perhettdan jollain tavoin (Clax-
ton-Oldfield & Claxton-Oldfieldin 2008, 36). Anderssonin ja Ohlenin (2005) tut-
kimuksen vapaaehtoiset tukihenkilot kertoivat, ettéd potilaiden kohtaamisessa
nousseet raskaat ajatukset eivat seuranneet tai seurasivat vain harvoin kotiin
saakka. Asioita ei mietitty endd kotona, pikemmin koettiin, ettd elamaa osaa
arvostaa enemman kun on nahnyt myos kuolemaa. (Andersson & Ohlen 2005,
606.)

Isossa-Britanniassa vapaaehtoisten tukihenkildiden toiminta on merkittdvassa
osassa palliatiivisessa ja saattohoidossa. Vapaaehtoistyota tekevista valtaosa

kayttaa kuukaudessa 5 - 10 tuntia aikaa ja viidesosa yli 10 tuntia. Vapaaehtoi-
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sista 70 % on tehnyt tyotdan yli kolme vuotta ja viidesosa yli kymmenen vuotta.
Suurin osa vapaaehtoisista kokee tyonsa arvokkaaksi ja itsea tyydyttavaksi.
Isossa-Britanniassa vain 40 % vapaaehtoisista on kaynyt yleisen vapaaehtoisil-
le tukihenkil6ille suunnatun koulutuksen tyota aloittaessaan. Tosin sama maaréa
kay koulutuksen ensimmaisen viiden vuoden aikana. (Turner & Payne, 2008,
973.)

2.8 Vapaaehtoisen tukihenkilon tyénohjaus

Tyonohjauksen avulla tutkitaan ja arvioidaan seka kehitetdan omaa tyota koulu-
tetun tyonohjaajan avulla. Tydnohjauksessa kasitelladan omaan tyttehtavaan
littyvia kokemuksia ja tunteita. Tyonohjaus on vuorovaikutuksellinen tilanne,
jossa ohjaaja ja mahdolliset muut ohjattavat auttavat ohjattavaa nakemaan it-
sensa ja tyonsa selvemmin seka samalla he oppivat toisiltaan. (Suomen tyon-
ohjaajat ry 2014.)

Vapaaehtoinen tukihenkild tarvitsee tehtdvassa toimimiseen tyonohjausta ja
taydennyskoulutusta. Tyonohjauksella on tarkeda merkitys vapaaehtoisen tuki-
henkilon jaksamisen kannalta. Tydnohjaustapaamisissa kaydaan ryhmassa lapi
mielta askarruttavia tilanteita sek& samalla opitaan jotain myos toisilta vapaaeh-
toisilta tukihenkil6iltd. Oman potilaan kuoleman jalkeen tyénohjauksesta saatu
tuki on tarked. Taydennyskoulutusta pyritdan jarjestamaan tarvittaessa. Taman
tarkoituksena on syventaa vapaaehtoisen tukihenkilon valmiuksia. Taydennys-
koulutustilaisuuksiin voidaan vapaaehtoisten tukihenkildiden lisaksi kutsua
myo6s omaishoitajat ja hoitohenkildkuntaa. (Aalto & Mantymies 2013, 136 - 138.)

Tybnohjaus lisaa valmiuksia ja kykya tutkia ja havainnoida niin omaa kuin poti-
laankin mielentilaa. Se sisdltaéda mahdollisuuden ymmartaa niita tunteita ja ko-
kemuksia, joita potilaiden ja omaisten kanssa on kohdannut. Tunteet voivat
vaihdella paljon, ja niihin vaikuttavat omat elamén kokemukset. Tydnohjauksen
tavoitteena on itsesaatelyn onnistuminen ja vastavuoroisuuden vahvistaminen.
(Siltala 2013, 174 - 175.) Kuolevien potilaiden kanssa tydskenteleminen tekee
tietoiseksi myods omasta kuolevaisuudesta ja tama nostaa esille ahdistusta. Sik-

si on tarkeaa, ettd on tietoinen, mista saa itse tarvittaessa tukea seka tyénoh-



21

jausta, jossa voi kayda lapi ahdistusta aiheuttaneita tilanteita. (Pajunen 2013,
21 -23)

Vapaaehtoisen tukihenkilon kuuluminen tydyhteisdon ja tietoisuus siita, etta voi
omalla toiminnallaan auttaa tekee tydsta mielekkdan ja on myos liséksi kannus-
tavaa. Saanndéllinen yhteydenpito ja keskustelut kokemuksista ohjaajan kanssa
ovat tarkeaitd, koska tydnohjauksen tarve voi olla suurempi kuin ammatillisen
koulutuksen saaneilla. Tyonohjauksen kautta voi tarkastella omaa toimintaansa,
tunteitaan seka odotuksiaan. Oman toiminnan tarkasteleminen auttaa vapaaeh-
toista tukihenkiléa kehittymaan tyontekijana ja ihnmisena. (Grénlund & Huhtinen
2011, 137.)

Claxton-Oldfieldin ja Claxton-Oldfieldin (2008) tutkimuksen mukaan vapaaeh-
toisten tukihenkildiden tyosséén kokema stressi on vahaista tai tilapaista. Tukea
stressin kokemukseen tuovat saannollinen keskustelu vapaaehtoisten omassa
tukiryhmassa, henkilokohtaiset tapaamiset toiminnan koordinoijan kanssahoito
sekd henkilokunnan ja ystavien kanssa. (Claxton-Oldfield & Claxton-Oldfieldin
2008, 35 - 36.)

2.9 Koulutustarjonta vapaaehtoiseen tukihenkilétoimintaan Pohjois-

Karjalassa seka muita palveluita

Kotikartanoyhdistys ry tarjoaa vapaaehtoiseksi tukihenkiloksi haluaville tukihen-
kilokoulutusta. Tukihenkilokoulutus on peruskoulutusta, joka k&sittdd tukihenki-
|6toiminnan periaatteita, toimintatapoja seka vuorovaikutustaitoja. Peruskoulu-
tus antaa hyvan pohjan kaikille vapaaehtoiseksi tukihenkiloksi haluaville. Jatko-
koulutusta tarjoaa se jarjesto, johon vapaaehtoinen tukihenkild haluaa suuntau-
tua. (Sivonen 2014.)

Pohjois-Karjalan syopayhdistys jarjestaa vapaaehtoisille tukihenkil6ille saattotu-
ki- ja vertaistukihenkilokoulutuksia. Pohjois-Karjalan sy6payhdistys myoés vélit-
téda vapaaehtoisia tukihenkilditéa saattohoitoon ja vertaistukihenkiloksi. Vapaaeh-
toista tukihenkiloa tuettavalle voi pyytdd esimerkiksi laheinen, potilas itse tai

hoitohenkilokunta. Koordinoiva sairaanhoitaja tuntee vapaaehtoiset tukihenkilot,
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ja nain ollen han voi valittaa kullekin potilaalle sopivan tukihenkilén. Jos tuetta-
van ja tukihenkilén kemiat eivat kohtaa, vaihdetaan tukihenkil6d. (Martikainen
2014.))

Evankelis-luterilaiset seurakunnat antavat saatettavalle pyydettédessa sielunhoi-
topalvelua seka yksityisen ehtoollisen. Naitda palveluja saa ottamalla yhteytta
diakonia-toimistoon. Seurakunnalla on tarjolla myds lahimmaispalvelijatoimin-
taa, joka valittdd vapaaehtoisia esimerkiksi ulkoiluseuraksi ja ystavaksi vanhuk-
selle kotiin tai hoitoyksikkdon. (Liimatta 2014.)

Vertaistukitoimintaa on monella eri yhdistyksella tarjolla. Muistiliito tarjoaa muis-
tisairauteen sairastuneille seka heidan perheilleen sopeutumisvalmennusta ja
vertaistukea. Osalla muistiliton alueyhdistyksista on tarjolla my6s muistikaveri —
toimintaa, joka perustuu vapaaehtoiseen toimintaan. Muistikaveri on vapaaeh-
toinen henkild, joka on muistisairaan mukana esimerkiksi erilaisissa harrastuk-
sissa. (Muistiliitto 2014.) Lihastautiliitolla on koulutettuja vertaistukihenkiloita
seka sopeutumisvalmennusta lihastautiin sairastuneille (Lihastautiliitto 2014).
Mielenterveysseuralla on vertaistukiryhmia seka vapaaehtoista tukihenkil6toi-
mintaa erilaisiin kriisitilanteisiin (Suomen Mielenterveysseura 2014). Suomen
Punaisella Ristiltd saa tukea esimerkiksi erilaisiin kriisitilanteisiin seka tukea
omaishoitajille koulutusten ja virkistaytymisen muodossa (Suomen Punainen
Risti 2014). Hengitysyhdistyksella on vertaistukea ja kuntoutusta (Hengitysliitto
2014).

3  Tutkimuksen toteutus

3.1 Tutkimuksen tarkoitus ja tehtavat

Tutkimuksen tarkoituksena oli selvittdd seuraavat asiat:

1. Millainen on vapaaehtoisen tukihenkilén toimenkuva?
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2. Millaisena vapaaehtoinen tukihenkild kokee oman tyénsé ja merkityksen-

sa palliatiivisessa hoidossa ja saattohoidossa?

Vapaaehtoisten tukihenkildiden kokemuksia ja toimenkuvaa selvitetaan laadulli-
sella tutkimuksella. Opinnaytetyon tuotoksena tehd&&n opaslehtinen vapaaeh-
toisesta tukihenkildtoiminnasta saatettaville ja omaisille. Opaslehtisesta hyoty-

vat myo6s vapaaehtoisty6ta harkitsevat sekd ammattihenkildsto.

3.2 Tutkimuksen menetelmalliset valinnat

Opinnaytetyon tutkimus tehdaan laadullisella tutkimusmenetelmalla. Laadullisel-
la tutkimuksella ja teemahaastattelulla saa paremman kokonaiskasityksen va-
paaehtoisen tukihenkilon toimenkuvasta ja sen merkityksesta palliatiivisessa

hoidossa ja saattohoidossa.

Kvalitatiivinen eli laadullinen tutkimus on yksi tieteellisen tutkimuksen menetel-
masuuntaus. Tutkimuksen avulla saadaan kokonaisvaltainen merkitys kohteen
laadusta ja ominaisuuksista. Laadullisen tutkimuksen toteuttamiseen on kaytos-
sa erilaisia toimintatapoja. Toimintatavoille yhteisia piirteita ovat nakokulmat,
jotka liittyvat kohteen esiintymisymparistéon ja taustaan, kohteen tarkoitukseen

ja merkitykseen seka ilmaisuun ja kieleen. (Jyvaskylan yliopisto 2014a.)

Laadullinen tutkimusmenetelmé toimii hyvin silloin, kun tavoitteena on ilmién
kokonaisvaltainen ymmartaminen (Vilkka & Airaksinen 2003, 63 - 64). Kvalitatii-
visessa eli laadullisessa tutkimuksessa laht6kohtana on todellisen elaman ku-
vaaminen mahdollisimman kokonaisvaltaisesti. Kvalitatiivisessa tutkimuksessa
on pyrkimyksena |0ytaa tutkittavasta asiasta tosiasioita, jotka todentavat jo ole-
massa olevia vaittamia. Aineiston hankinnassa kaytetaan metodeja, joissa tut-
kittavien henkildiden nakokulmat ja ajatukset paasevéat kunnolla esille. Tallainen
metodi on esimerkiksi teemahaastattelu. Aineistoa tarkastellaan monitahoisesti

ja yksityiskohtaisesti. (Hirsjarvi, Remes & Sajavaara 2013, 161, 164.)

Aineistonhankinta edellyttdd huolellista suunnittelua. Suunnitteluun kuuluu se,

miten haastattelut toteutetaan ja dokumentoidaan. Tarke&a on myds hahmottaa
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se, kuinka laaja aineisto on kyseiseen tutkimukseen riittdva tutkittavan olevan
ongelman ratkaisemiseksi. Aineiston hankinnassa tulee huomioida myds tutki-

muksen tekijan taidot. (Jyvaskylan yliopisto 2014b.)

3.2.1Tutkimukseen osallistuvat henkilot

Haastateltavat koostuivat henkildista, jotka olivat toimineet palliatiivisessa tai
saattohoidossa vapaaehtoisena tukihenkilond. Tukihenkilokoulutuksensa he
olivat kayneet Pohjois-Karjalan syopayhdistyksen, evankelisluterilaisen seura-
kunnan tai Kotikartanoyhdistys ry:n jarjestamassa koulutuksessa. Opinnayte-
tyon ajallisen laajuuden sailyttamiseksi paadyimme haastattelemaan viitta (n=5)
vapaaehtoisena tukihenkiléna toimivaa henkil6d heidan toimenkuvaansa liittyen.

Haastateltavat on valittu eri tahoilta ndkdkulmien monipuolistamiseksi.

3.2.2 Teemahaastattelut

Teemahaastattelu on vapaampi tapa kerata aineistoa varsinkin silloin, kun ta-
voitteena on kerata tietoa tietystad teemasta. Haastatteluaineiston keraamisessa
on tarkeaa etta, aineisto kuvaa riittdvan kattavasti asetettua ongelmaa. Aineis-
ton maaraa tarkeampaa on aineiston laatu. Aineiston kerdamisen keinoina ovat
joko yksilo- tai ryhmahaastattelut. Yksilohaastattelussa suositeltavia aineiston
keraamisen tapoja ovat lomake- ja teemahaastattelu. (Vilkka & Airaksinen 2003,
63 - 64.)

Opinnaytetydomme aineistonhankintamenetelméaksi valikoitui teemahaastattelu,
koska se on mielekas tapa saada tietoa tutkittavasta aiheesta. Teemahaastatte-
lu on myds hoitotyén koululutusohjelmassa yleisesti kaytetty aineiston keraami-
sen keino. Teemahaastattelurunko on liitteena 2. Tahan aineistonhankintata-
paan paadyttiin, jotta haastateltavilta saa paremmin esille sellaisetkin tuntemuk-
set ja kokemukset, joita ei ehk& muuten tulisi kysyneeksikaan. Vapaaehtoisten
tukihenkildiden haastattelut toteutettiin yksil6haastatteluina heidan kanssaan

ennalta sovittuina paivina elokuussa 2014.
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Teemahaastattelu on lomake- ja avoimen haastattelun valimuoto ja sille on tun-
nusomaista, ettd haastattelun aihepiirit eli teemat ovat tiedossa. Kysymysten
muoto ja jarjestys voivat vaihdella tilanteen tai haastateltavan mukaan. Saatuja

tuloksia voidaan analysoida ja tulkita monin eri tavoin. (Hirsjarvi ym. 2013, 208.)

3.2.3Aineiston kasittely ja analysointi

Tutkimuksessa aineistoa tulee analysoida siten, ettd aineiston perusteella voi-
daan ratkaistavasta kysymyksesté todeta jotakin tieteellisesti patevaa. Aineiston
analyysimenetelmén valintaan vaikuttaa puolestaan, millaiseen ongelman rat-

kaisuun tutkimuksella halutaan vastauksia. (Jyvaskylan yliopisto 2014b.)

Analyysin perusteella tulee tehda tulkintoja tutkittavasta aiheesta. Olennaista
johtopaatdsten ja tulkintojen muodostamisessa on havaita niiden yhteys lahde-
kirjallisuuteen ja aiempiin tutkimuksiin. Johtop&éattkset ja tulkinnat ovat tutki-
muksen varsinainen tulos, ja ne taytyy tekstissa erikseen argumentoida. Johto-
paatokset ja tulkinnat vastaavat asetettuun tutkimusongelmaan ja antavat vas-
tauksia tutkimuskysymyksiin. Johtopaatokset tai tulkinnat voivat olla tiivistyksia
tutkimuksessa esiin tulleista keskeisista teemoista tai ilmioista. (Jyvaskylan yli-
opisto 2014b.)

Teemoittelulla tarkoitetaan laadullisen aineiston pilkkomista pienemmaksi ja
ryhmittelyéa aihepiirien mukaan. Se muistuttaa luokittelua, mutta teemoittelussa
korostuu lukumé&aérien sijasta teeman sisaltd eli se mita teemasta on sanottu tai
mita asioita siihen katsotaan liittyvan. Ensin tehd&an alustava luokittelu, jonka
jalkeen aineistosta aletaan etsia varsinaisia teemoja. Teemoittelun tueksi voi-
daan tehda niin kutsuttu teemakortisto, johon aineisto pilkotaan eri aihealueit-
tain. Tavoitteena on etsia aineistosta tiettya teemaa kuvaavia nakemyksia. Na-
ma nakemykset viedaan kortistoon sitd kuvaavan teeman alle. Nain saadaan
luokiteltua sisallollisia ndkemyseroja, joita eri teemoilla on. Kun aineistonkeruu
on tapahtunut teemahaastattelulla, pilkotaan aineisto teemojen mukaan eli tee-
mahaastattelu antaa valmiin jasennyksen teemakortiston aineistoon. (Kajaanin

ammattikorkeakoulu 2014.)
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Teemoittelu valikoitui opinnaytetydn aineiston analysointimuodoksi, koska siten
saadaan paremmin esille eri teemojen sisaltd ja nakemykset aiheesta. Teema-
haastattelun kysymykset olivat jo osittain ohjaamassa teemoittelua. Taltioidut
haastattelut litteroitiin kirjalliseen muotoon. Litterointi tehtiin tarkasti haastatelta-
van puheen mukaan ja kirjoitusasu oli niin kuin sanat oli sanottu eli useimmiten
murteella. Haastatteluaineistoa kertyi litteroituna kirjasintyypilla Arial, fonttikoolla

12 ja 1,5 rivivalilla yhteensa 22,5 sivua.

Teemoittelu aloitettiin siten, ettd kumpikin opinnaytetyon tekija luki litteroidut
tekstit tahoillaan ja teki muistiinpanoja aihealueittain tarkeista ja esille nousevis-
ta teemoista. Tekstit luettiin 1api useita kertoja, jotta tekstin sisaltd tunnettiin ja
osattiin riittavan tarkasti. Kumpikin kirjasi muistiin teemojen sisallot ja teemoihin
liittyvat keskeiset sitaatit. Taman jalkeen yhdessa pohdittiin ja vertailtiin siséltoja

ja niitd keskeisia teemoja, jotka tulevat opinnaytetydhén mukaan (liite 3).

Kunkin teemakysymyksen alle loytyi aineistosta kyseista teemaa kuvaavia
haastateltavien ndkemyksia. Osa nakemyksista toistui lahes jokaisessa haastat-

telussa, mutta osa nakemyksista toistui vain kerran.

Teemojen sisalt6d voidaan kuvailla ja elavoittaa aineiston alkuperaisilla sitaa-
teilla. Sitaatit ovat sanatarkkoja lainauksia alkuperéisista teksteista, joilla pyri-
tdaan kuvaamaan aineistoa. Sitaatteja voidaan kayttda myos tulkintojen ja johto-
paatosten tukena. (Kajaanin ammattikorkeakoulu 2014.) Jokaisen teeman alle
l6ytyi useita kuvaavia sitaatteja. Yhdessa valittin tydohon aiheen kannalta ku-
vaavimmat sitaatit. Sitaatteja kaytetd&n myos opaslehtisessd elavoittamaan

tekstia.

4  Vapaaehtoisen tukihenkildtoiminnan keskeiset tulokset

4.1 Toimintaan ryhtymisen motiivit

Vapaaehtoiseksi tukihenkiloksi hakeutumisessa haastateltavat kertoivat syyksi

halun auttaa. Useimmat tunsivat, etta heilla on jotain annettavaa toisille ihmisille
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ja saatettavalle sekd hanen laheisilleen. Osa haastateltavista koki myds oman

elamantilanteensa niin, etta nyt heilla oli aikaa my6s vapaaehtoistoiminnalle.

”..olis jotain annettavvaa itellé ja halusin sitten tehd vappaehtois-
puolellakkin jotakin.!” (Haastateltava A)

”...taallad aloitettiin saattotukihenkilokoulutus ja koin sen omakseni
Ja laksin siihen.” (Haastateltava D)

Osa haastateltavista oli nahnyt inmisten yksinaisyyden, joka oli ollut yhtena teki-
jana hakeutumisessa tukihenkilékoulutukseen. Myods vapaaehtoisen tukihenki-
I6n oma kokemus kuolevan saattamisesta ja surusta oli osaltaan motivoinut ha-

keutumaan vapaaehtoiseksi tukihenkiloksi.

”...oli ndhny sité yksinéisyytta.” (Haastateltava C)

4.2 Tarkeat ominaisuudet tehtavassa toimimiselle

Kaikissa haastatteluissa tulivat vahvasti esille vapaaehtoisen tukihenkilén tar-
keat ominaisuudet. Vapaaehtoisen tukihenkilon toivottuina ominaisuuksina pi-
dettiin useissa vastauksissa myoétaelamisen kykya ja lasna olemisen taitoa.

Rauhallisuus ja luotettavuus koettiin myos hyvin tarkeina asioina.

“Ja sitten etta tukihenkilé persoonana tulis olla semmone rauhalli-
nen ja sitten myds se etta on tassa ja nyt. Jotta siina kun istuu sai-
raan vierella niin ei ajattele jotta mitdhan soppaa sita keittas tai mi-
hin se seuraava juoksu on ja sillé tavalla.” (Haastateltava D)

"Kunhan vaan on semmosta myotédelédmisen Kykkyy ja sitten ossaa
niiku pyséahtyy siihen ja olla vaan sitd ihmista varten...” (Haastatel-
tava A)

Luotettavuus korostuu erityisesti siing, etta potilaan asioita ei saa kertoa kenel-
lekd&n. Vapaaehtoisen tukihenkilén on oltava sinut itsensa kanssa, eli itsetut-
kiskelun merkitys koettiin myo6s tarkeana. Lisdksi itsetutkiskelua aiheutti myds
se, mita kuolema itselle merkitsee. Tarkeana pidettiin myds sita, etta vapaaeh-
toisella tukihenkildlla itsellaan ei ole meneillaan selvittamattémia asioita tai krii-

seja, joilla helposti rasittaa tukisuhteessa tuettavaa.
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"Eikéd sinne menn& omia murheita asiakkaan kanssa puhumaan”
(Haastateltava B)

”...eihdn sinne voi menna jos ite on pahalla tuulella.” (Haastateltava
C)

”...ittetutkiskellee esimerkiks mitd kuolema itelle merkihtee.” (Haas-
tateltava A)

Vaikeat asiat taytyy olla kasiteltynd ennen tukihenkilon toimea aloittaessa, jol-
loin omat lapikaydyt kriisit voivat toimia voimavarana tukisuhteessa. Saattotuki-
henkilona oleminen on haastava tukemisen muoto, joten haastatteluissa tuli
esille my0s se ettd kuolema ei saa tuntua tukihenkilosta pahalta ja halu olla ni-

menomaan saattotukihenkildna on tarkeaa tehtavassa onnistumisen kannalta.

"Pitéis olla sinut itsensé kanssa ja omat kivut tavallaan kayty lapi et-
ta niita ei tuo silla tavalla sen toisen ihmisen kuormaks, vaan etta
ne olis voimavarana siind.” (Haastateltava D)

Vapaaehtoisen tukihenkilon koettiin myds tuovan toiminnallaan ja lasnaolollaan

henkista virkistysta seka iloa tuettavalle.

”... semmosen henkisen virkistyksen tuojia ja erraanlaisia semmo-
sia ilonpilkkuja niinku auringonkukkia sield”. (Haastateltava B)

“Tuettava aina sano ettéd sieltd se minun aurinko taas tuleepi”.
(Haastateltava C)

4.3 Tehtavankuva osastolla

Tehtavankuvaa osastolla ja kotona pidettiin osaltaan hyvin samanlaisena, mutta
eroavaisuuksiakin 10ytyi. Yhteisin&d asioina pidettiin sitd, etta vapaaehtoinen tu-

kihenkild on tuettavan henkisena tukena ja lahelld, oli ymparistd mika tahansa.

"Tehtavéthan ovat hyvin samanlaisia loppuldhtéén etté tuetaan sii-
nad tavallaan viimesessa vaiheessa ihmistd ja autetaan hanet hy-
vaksymmaan omalla tavalla se kuolema’”. (Haastateltava E)
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Myds tuettavan minuuden sailyttamisessa vapaaehtoisella tukihenkil6lla on
merkityksensd. Vapaaehtoinen tukihenkild voi esimerkiksi kammata tuettavan

hiuksia, lakata kynsia ja tuoda kauniilla asusteilla tuettavalle henkista piristysta.

"Tukkaa kammataan ja paplareita laitetaan...” (Haastateltava C)

”...katto aina mita vaatteita on p&élla ja sano ett hdnestd on niin
nattii kun sulla on natteja vaatteita paalla. (Haastateltava C)

Tuettavan ja laheisten kanssa keskustelu koettiin my6s yhdistavana tekijana.
Osastolla tukihenkilona toimiessa koettiin hyvana asiana, etta hoitohenkilokun-
nan apu on lahelld, jos potilaan voinnissa tapahtuu muutoksia. Liséksi osastolla
tulee selkedammin esille tehtavankuvan keskittyminen. Muutamissa haastatte-
luissa tuli esille, ettd tukihenkil6t voivat osastollakin halutessaan tehda pienia
hoidollisia toitéa, kuten kostuttaa suuta tai auttaa asennon vaihdossa. Haastatel-
tavat korostivat kuitenkin ettd osastolla hoitohenkilokunta hoitaa potilaan ja va-
paaehtoinen tukihenkild on henkisena tukena. Henkinen tuki on keskustelua

tuettavan kanssa hanta kiinnostavista asioista.

"Puhutaan sitten hénté kiinnostavista asioista ja koitetaan hénen
mieliallaa pittaéa ylldalla.” (Haastateltava B)

”...istutaan ja jutellaan ja sitten lahinna se menee sitten siihen etta

kerrataan tdmén henkilb lapsuudesta saakka...” (Haastateltava C)
Haastateltavat kertoivat, etta tuettavat haluavat kayda lapi elamaansa ja tapah-
tumia lapi aina lapsuudesta lahtien. Osa tuettavista haluaa puhua lahestyvasta
kuolemasta ja kuoleman hyvaksymisestda seka suhteestaan Jumalaan, mutta

eivat kaikki.

4.4 Tehtdvankuva kotona

Kotona tapahtuvassa tukemisessa esille tuli vahvasti se, ettd vapaaehtoisen
tukihenkildn on osattava kunnioittaa kotia, jossa tydskentelee tuettavan kanssa.
Koti on vahvasti yksityista aluetta, jossa toimitaan tuettavan ja tAman perheen
ehdoilla. Kotona tukeminen on yhtalailla keskustelua ja l&hell& olemista tuetta-

van ja taman lahimmaisten kanssa aivan kuten osastollakin.
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Palliatiivisen jakson aikana tuettavan kunnon niin salliessa vapaaehtoiset tuki-
henkilot ovat kayneet kavelylla tuettavan kanssa. Myos erilaisia kasitoita ja as-
karteluja seka kirjojen katselua ovat tukihenkil6 ja tuettava tehneet yhdessa
voinnin niin salliessa. Vapaaehtoisen tukihenkilén toimenkuva kotona on muo-
dostunut sen mukaan, mitk& ovat olleet molemminpuoliset odotukset toiminnalle

ja mita tukihenkild on valmis tekemaan.

”...vakavasti sairaan siihen tarvitaan ihan omat henkilét mutta tél-
leen hiljaa kuolevan ihmisen vierella pystyy kdvelemmaan tavalli-
nenkin ihminen” (Haastateltava B)

”...tukkee siind kivun vastaanottamisessa tai kddessé pitmisesséa.”
(haastateltava E)

”...ristipistotoitd ja semmosia askartelutditéd niin niitd on kateltu ja
touhuttu vaha teha.” (Haastateltava B)
”...kdyvvaén kdvelemésséd, semmosta pientéd piristystd.” (Haasta-

teltava B)

45 Toiminnan antoisuus

Haastatellut vapaaehtoiset tukihenkildt kokivat kaikki saaneensa paljon tydstaan
tukinenkilond. He kokivat my6s saaneensa itselleen iloa ja lamp6a, kun ovat
omalla toiminnallaan ja olemisellaan pystyneet helpottamaan tuettavan seka

tuettavan omaisten elamaa.

”...ommaiset, ldhheiset siind mukana, et heijdn kanssa keskustelluu

ja heijén tukemista...” (Haastatteltava A)

”Siis mie olen sanonu jos miula olis rikas mies niin mie tekisin pelk-
kda vapaaehtoistyotéd”. (Haastateltava A)

Useissa vastauksissa tuli esille, etta vapaaehtoisen tukihenkildon oma maailma-
kuva ja kasitys elaméasté ovat avartuneet tehtavan kautta. Haastateltavista osa
koki myOs kasvaneensa henkisesti toimiessaan vapaaehtoisena tukihenkiloné.
Henkisen kasvun kautta koettiin, ettd kyky asettautua toisen ihmisen asemaan

on helpompaa.
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"On se antanu nyt ainakki eléménkuvvaan laaja-alaisuutta.” (Haas-
tateltava B)

"Min& oo hyvillani jotta oon oppina ajattelemaan vahan miuttenni
ihmisten kantilta...” (Haastateltava B)

¥ ..se on antanu miule semmosta ommaa vahvuutta ndhda asioita
monelta kantilta.” (Haastateltava E)

"Antaahan se toki paljon koska mybhén oletetaan ett myé ollaan
kaikki ikuisia ett ei my6 ainakaan huomenna viela kuolla eiké meille
tapahu mitdén, naapuriin ehké tapahtuu”. (Haastateltava C)

"Elédmé ei oo mustaa ja valkosta pelkéstéaén, vaan siind on monia
eri védreja.” (Haastateltava E)
Asiat, joita ei muuten olisi tullut ajatelleeksi, ovat antaneet tukihenkildille paljon

mietittavaa.

"Tuntuu ettd on etuoikeutettu, kun on saanut olla siinéa vierelld”
(Haastateltava D)
Haastattelussa kerrottiin myos siité, kuinka tukihenkildon arvostus hoitohenkil6-
kunnasta on tukiprosessin aikana noussut. Osastolla tuettaessa paasee lahelta
nakemaan kaiken sen tyon, jota hoitajat siella tekevat. Haastateltavat kertoivat
my0s etta tukihenkiléna toimiminen on antanut itselle hyvaa mielta ja iloa siita,

etta itsella on jotain annettavaa toiselle ihmiselle.

"Pikkusen saanu helpottaa joko saatettavan tai ldheisten elamaa”
(Haastateltava D)
Vapaaehtoisena tukihenkilona toimimisesta on koettu olevan my6s apua omas-

sa palkkatydssa toimimisessa.

4.6 Toiminnan haittapuolet

Haastateltavat eivat juurikaan kokeneet haittapuolia toimiessaan vapaaehtoise-
na tukihenkilond. Haastateltavat kokivat, ettd vapaaehtoisena tukihenkilona toi-
miminen ei ole vienyt heiltd mitddn. Enemmankin koettiin, ettd se on antanut

enemman kuin ottanut.



32

"Se on tuntunu iham silleen ettd maa oo mittaan silleen menettany.
Péinvastoin.” (Haastateltava D)

“No vieny ei 00 aikaa eikéd ihmisestdké&a oo oftanu péinvastoin miné
sanoisin ettd se on antanu minulle kun mittd&n vieny ja ottanu.”
(Haastateltava B)

Tavallaan vapaaehtoisena tukihenkildona toimiminen koettiin myos harrastukse-

na, jolloin ajankaytt6on suhtautuu eri tavalla.

”...kun se perustuu vapaaehtoisuuteen niin siihen jotenkin oirentoi-
tuukin siihen ettd se ei niinku haittaa tyota eikd perhe-elaméaéa vaan
se on niiku tavallaan se harrastus”. (Haastateltava A)

Aikaa kuluu jonkin verran, mutta se on tiedossa jo etukateen, joten sité ei koettu

rasittavana tekijana.

"Sitte ku ite kokkee ettd mulla on aikaa ja mulla on annettavaa nii ei
se vie mittdé” (Haastateltava A)

Raskaina asioina koettiin muutamassa haastattelussa se, etta joskus keskuste-
lut tuettavan kanssa ovat niin syvallisia, etta asiat jaavat joksikin aikaa mietityt-
tamaan. Toisena raskaana asiana koettiin yksinaisyyden ja turvattomuuden né-

keminen, jota tuettavilla toisinaan on.

”...ollaan keskusteltu niin syvéllisiéd asioita ett se jda vdhan aikaa
rullaamaan pé&éhén mutta kylld sen pystyy sitten sivuuttamaan.”
(Haastateltava C)

"Se mennee varmaankkin sitte enemmaén tuonne henkiselle puolel-
le ettéd kun ndkkee kuitenkin sen paikanpaalla ihmisen yksinaisyy-
den ja semmosen tietyn tuskan...” (Haastateltava E)

4.7 Tehtavan hoitamiseen kaytetty aika

Vapaaehtoisen tukihenkildiden kuukaudessa toimintaan kayttama aika vaihteli
paljolti sen mukaan, oliko heilla silla hetkella tuettavaa. Kuukaudessa vapaaeh-
toiseen tukitoimintaan kaytetty aika vaihteli viidesta tunnista kahteenkymme-

neen tuntiin. Osa tukihenkildista kavi tuettavan luona loppuvaiheessa paivittain.
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”.. mie sitten kdvin paivittdin siind loppuhetkilla, kun ajatellaan etté

vointi hanelld on menny tosi huonoks.” (Haastateltava A)

Muuten kayntimaarat vaihtelivat muutamasta kerrasta viikossa kahdenviikon

valein tapahtuviin kaynteihin.

”...kun on joku aktiivinen tuettava nin ehké sillon kerran pari viikos-
sa on kédyny.” (Haastateltava D)

Haastateltavat kertoivat myos, ettd vapaaehtoisena tukihenkilona voi itse aika-

tauluttaa tekemisen.

”...vapaaehtoistybssé ei niinku tybaika rajota sitd vaan oma ite saa
p&éttéé niisté ajoista miten kdypi.” (Haastateltava A)

4.8 Tyonohjaus ja taustatuki voimavarana

Vapaaehtoiset tukihenkilot kertoivat yhtd lukuun ottamatta saaneensa hyvin
tyonohjausta ja tukea kukin omalta taustaorganisaatioltaan. He kertoivat, etta
heilla on aina ollut mahdollisuus ottaa yhteytta oman yhdistyksensa yhdyshenki-
[66n mieltéa askarruttavissa kysymyksissa. Yhteydenpito on hoidettu sédhkdpos-
titse seka soittamalla ja tarvittaessa on saanut varattua henkildkohtaisen kes-
kusteluajan yhdyshenkiloltéa. Tukihenkildiden yhteiset kokoontumiset koettiin
myds tarkeaksi tueksi, koska siella kerrotaan niista tuntemuksista, mité erilaiset
tilanteet ovat tukihenkildissa herattaneet.

k24

"Kertaillaan ja kerrataan tuntemuksia ett miten kukakin on kokenu.
(Haastateltava C)

”...semmonen systeemi ettéd meill4d on pari kertaa vuodessa koulu-
tusta ja aina voijaan soittaa...” (Haastateltava D)

”...tuleehan meille aina uusia kysymyksiéa tai haasteita joihin ei ole
osannut varautua, silloinhan me soitetaan heti ja saadaan neuvoa
puhelimessa heti...” (Haastateltava C)

Vapaaehtoisia tukihenkildita on huomioitu myos erilaisilla virkistaytymistapah-
tumilla. Heille oli jarjestetty esimerkiksi teatteriretkid, makkaranpaistoiltoja seka
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hyvinvointiin liittyvia tapahtumia. Virkistaytymistapahtumat koettiin tavallaan kii-

toksen osoituksena toiminnassa mukana olemisesta.

"Saunomista, pikkuisen ruokaa sit siela olis hoidettu kynnet, var-
paat ihan oikeesti virkistysta.” (Haastateltava C)

”...my6 lauleltiin sielé ja makkarro paistettiin ja ruokailut oli...”
(Haastateltava B)

4.9 Muita haastatteluissa esille nousseita asioita

Haastatelluilta vapaaehtoisilta tukihenkil6ilté tuli esille muutaman kerran toive
siitd, etta tieto saattotukihenkildiden saatavilla olosta leviéisi laajemmalle. Va-
paaehtoiset tukihenkil6t ovat koulutettuja ja valmiina maksutta auttamaan kun
kutsu tuettavan luokse tulee. Heidan kayttdmisensa saatettavan tukena ei ole

keneltdkéaan muulta pois, painvastoin.

"Hirveen helpottavaa kun tietda ettd kenenkaéa ei tarvii yksinndén
ldhted” (Haastateltava A)

”...alna valmiita l&htemé&én kun vaan tarvetta ilmenee...” (Haasta-
teltava D)
Haastatteluissa nousi esille myds saattohoitopaatoksen merkitys ja paatoksen
tekeminen ajoissa. Paatoksen viivastyminen vaikuttaa myods siihen, etta vapaa-
ehtoista tukihenkiloa ei pyydetéa tarpeeksi ajoissa. Usein ajatellaan, etta jos jo-

tain on viela tehtavissa.

"Mutt jos sité ei oo tehty niin sitten se tavallaan pitkittyy ei anneta
edes luppaa niin ihmisen niiku nyt valmistautua siihen kuolemaan.”
(Haastateltava A)
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5 Pohdinta

5.1 Opinnaytetyon tulosten tarkastelu

Selvitimme vapaaehtoisten tukihenkildiden toimenkuvaa ja kokemuksia vapaa-
ehtoistydsta palliatiivisesta ja saattohoidosta teemahaastattelulla. Haastatelta-
vat kertoivat, etta heilla on halu auttaa ja tunne siitd ettéd on jotain annettavaa.
Tulosten perusteella haastateltavien oma elamantilanne ja omakohtaiset koke-
mukset laheisen kuolemasta seka surusta ovat olleet vapaaehtoiseen tukihenki-
l6toimintaan motivoivia tekijéita. Anderssonin ja Ohlenin (2005) tutkimuksessa-
kin tuli esille, etta vapaaehtoiset tukihenkilot kertoivat monia erilaisia syitd motii-
veikseen auttaa saattohoidossa olevia potilaita. Tallaisia syita oli osalla halu olla
hyodyksi ja tehda toiset iloiseksi. Osalla puolestaan oma tai sukulaisen sairaus
oli herattanyt halun auttaa muita. Halutaan tavallaan maksaa takaisin sitd apua
mit& oma sukulainen tai perheenjdsen on omassa palliatiivisessa- ja saattohoi-
dossaan saanut. (Andersson & Ohlen 2005, 604.)

Vapaaehtoisella tukihenkil6lla on oltava ennen toimintaan ryhtymista omat kriisit
lapikaytynd. Vapaaehtoisen tukihenkilon on oltava kokonaisvaltaisesti sinut it-
sensé kanssa sekd oma elama on oltava tasapainossa pystyakseen toimimaan

tehtavassa taysipainoisesti.

Vapaaehtoisen tukihenkilon tarkeimpid ominaisuuksia ovat mielestamme lasna
olemisen taito, myo6tadelamisen kyky ja luotettavuus. Tutkimuksessamme tuli
vahvasti esille, ettda vapaaehtoisen tukihenkilon tarkeisiin taitoihin kuuluu taito
olla lAsna tassa ja nyt omana itsenaan. Myotaelamisen kyky on halu ymmartaa
potilasta ja hadnen laheisiddn. Vapaaehtoisen tukihenkilon omakohtaiset koke-
mukset kuolemasta ja surusta toimivat voimavarana myo6taelamisessa. Luotet-
tavuutta on vaitiolovelvollisuus sekda myo6s se, ettd tuettavalle annettavat lu-
paukset pidetaan. Tama tarkoittaa kaytannossa sitd, etta esimerkiksi tuettavan
luokse saavutaan kuten on ennalta sovittu. Toiminta on tuettavan ehdoilla ja
hanen toiveidensa mukaan. Myds Sivosen 2014 mukaan vapaaehtoinen tuki-
henkil6toiminta perustuu luotettavuuteen, siksi vaitiolovelvollisuus on jokaisessa

tukisuhteessa ehdoton edellytys toiminnalle.
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Vapaaehtoisen tukihenkilon tehtavankuva on tutkimuksemme mukaan hyvin
monipuolinen, ja se muodostuu omasta osaamisesta seka siitd, mitd han on
valmis tekem&an. Perustana kaikelle tekemiselle on kuitenkin tuettavan vointi,
toiveet ja tarpeet. My0s omaisten kanssa keskustelu ja heidan tukemisensa
kuuluvat vapaaehtoisen tukihenkilon tehtdvankuvaan. Collianderin (2009, 19 -
21, 55 - 67) tutkimuksenkin mukaan vapaaehtoisen tukihenkilén tyon ydin on
kohentaa potilaan ja omaisten hyvinvointia ja elaménlaatua sairauden aikana ja
olla omaisten tukena vield potilaan kuoleman jalkeenkin. Vahalan (2008) mu-
kaan vapaaehtoisen tukihenkilon tehtavista tarkein on se, etta hdn antaa omaa

aikaansa potilaalle ja hdnen omaisilleen

Tutkimuksemme mukaan vapaaehtoisena tukihenkilon& toimiminen kasvattaa
henkisesti sekd avartaa omaa elamankatsomusta. Myds omat elamanarvot
saavat uuden tarkeysjarjestyksen seka kyky asettautua toisen ihmisen ase-

maan lisaantyy.

Haittapuolia tehtdvassa toimimisessa ei juurikaan ole, silla toiminta antaa
enemman kuin ottaa. Vapaaehtoisena tukihenkilond toimiminen antaa enem-
man sisaltéa elamaan kuin vie henkisia voimavaroja. Myos Claxton-Oldfieldin ja
Claxton-Oldfieldin (2008, 36) tutkimuksen mukaan vapaaehtoisten tukihenkilGi-

den tyossaan kokema stressi on vahaista.

Tutkimuksessamme tuli esille, etta tehtavaan kaytettavan ajan vapaaehtoinen
tukinenkild maarittelee itse. Vapaasti maariteltavat tydajat tuovat mielekkyytta
tehtavassa toimimiseen. Tehtdvaan kaytettava aika vaihtelee tuettavan voinnin
mukaan. Tuettavan voinnin huonontuessa kayntikertoja voidaan tarvittaessa
lisdta. Kuukaudessa vapaaehtoiseen tukitoimintaan kaytetty aika vaihteli viides-
ta tunnista kahteenkymmeneen tuntiin. Turnerin ja Paynen (2008, 973 - 974)
tutkimuksessa Isossa-Britanniassa suurin osa vapaaehtoisty6ta tekevista kayt-
td& kuukaudessa 5 - 10 tuntia tehtaviin ja viidesosa tekee kuukaudessa yli 10

tuntia.

Tyobnohjaus on merkittava voimavara vapaaehtoisen tukihenkilén tyéhyvinvoin-
nin ja henkisen jaksamisen kannalta. Tyonohjausta on saatavilla tarvittaessa, ja

sitd on osattava pyytad. Tyonohjauksessa kasitellaan mieltd askarruttavia ky-
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symyksia ja samalla voidaan kayda l&pi mahdollisia ongelmatilanteita. Vapaa-
ehtoisille tukihenkil6ille jarjestettdva virkistystoiminta kuuluu osana tyohyvin-
vointiin. Myds Aallon ja Mantymiehen (2013, 136 - 138) mukaan tyénohjauksella
on tarkea merkitys vapaaehtoisen tukihenkilon jaksamisen kannalta.

Muita tarkeita tutkimuksessa esille tulleita asioita on saattohoitopaéattksen ole-
massaolon merkitys. Ajoissa tehty saattohoitopdatds helpottaa potilaan ja

omaisten valmistautumista lahestyvaan kuolemaan.

5.2 Opaslehtisen koostaminen

Vapaaehtoisia tukihenkiloitd haastateltin heidan tehtavankuvaansa, tarkeisiin
ominaisuuksiin, ajankayttoon seka tyonohjaukseen ja taustatukeen liittyvissa
asioissa. Naista keskeisista tuloksista koostimme opinnaytetydmme toimeksian-
tajan toiveiden pohjalta opaslehtisen, jossa kerrotaan tukihenkilon toimenkuvas-
ta kaytantdon ja teoriaan pohjautuen. Opaslehtisesta I0ytyy myds tieto, ketka

jarjestavat tukihenkilokoulutusta.

Opaslehtisen tekstin tulee olla kohderyhm&& puhuttelevaa ja kirjoitustyyliltaéan
tarkoituksenmukaista. Tekstin toimivuutta tulee myos testata kohderyhmalla ja
saatua palautetta hyddyntaa tekstin prosessoinnissa ja oman tyon arvioinnissa.
Viestinnallisilla ja visuaalisilla keinoilla luodaan kokonaisilme, josta tavoitteena
oleva padamaaré voidaan tunnistaa. Tekstin sisaltd, tavoite ja tekstilaji on oltava
kohderyhmaa palvelevia. Painotuotteen koko ja typografia on harkittava tark-
kaan, koska ne vaikuttavat merkittavasti luettavuuteen, samoin kuin tekstin koko
ja paperin laatu. (Vilkka & Airaksinen 2003, 51 - 52, 129, 138.)

Opaslehtisen kirjoittamisessa on tarkeaa pitdd mielessa kohderyhma jolle opas
on tarkoitettu. Tarjottu tieto on esitettdva sanastoltaan seké rakenteeltaan mah-
dollisimman selkeasti ja yleiskielisesti. Lauseitten tulisi olla kertalukemalla ym-
marrettavid. Asioiden ymmarrettavyyteen vaikuttaa asioiden esittdmisjarjestys.
Asiat voidaan esittéda joko tarkeysjarjestyksessa, aikajarjestyksessa tai aihepii-
reittain. Jarjestysta mietittdessad on mietittava, mita tekstilld halutaan saada ai-

kaan ja missa tilanteessa tekstid luetaan. Laadittaessa kappaleita opaslehtiseen
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tulee yhteen kappaleeseen valita vain yhteen kuuluvia asioita. Luetelmilla voi
keventaa tekstia ja nostaa térkeitd asioita enemman esille, mutta liilan pitkia
luetelmia tulee kuitenkin valttaa. Otsikoiden avulla voi tekstia selkeyttaa ja nii-
den avulla voi lukija helposti I6ytaa etsimansa asian. Teksti on myds viimeistel-
tava huolellisesti kirjoitusvirheistd. Kokonaisuudessaan opaslehtisen tekstin lu-
ettavuutta lisdavat miellyttdva ulkoasu, tekstin asettelu ja sivujen taitto, jotka
osaltaan tukevat tiedon jasentelya. Kuvien kayttod asioiden selventamiseksi voi
my0Os kayttdd tehostekeinona. (Hyvéarinen 2005, 1769 - 1772.) Haastattelulla
saatua aineistoa voidaan kayttdd paattelyn ja argumentoinnin tukena seka tuo-
maan teoreettista syvyytta (Vilkka & Airaksinen 2003, 56 - 58).

Opaslehtisen paaasiallisena kohderyhmana ovat tuen tarpeessa olevat potilaat,
omaiset ja hoitohenkildkunta. Opaslehtistd lukeva l&Ahiomainen tai joku muu
henkil6 voi saada myds innostuksen itse ryhtya vapaaehtoiseksi tukihenkildksi.
Opaslehtisen sisalloksi valittiin tutkimuksessa esille nousseita asioita. Tallaisia
asioita ovat: mita vapaaehtoinen tukihenkilotoiminta on palliatiivisessa ja saat-
tohoidossa, vapaaehtoisten tukihenkildiden tehtavankuva ja mista vapaaehtoi-
sia tukihenkiloita saa. Opaslehtiseen on liitetty my6s niiden tahojen yhteystie-
dot, jotka jarjestavat tukihenkilékoulutuksia ja jotka valittavéat vapaaehtoisia tuki-
henkil6ita Pohjois-Karjalassa palliatiiviseen- ja saattohoitoon. Yhteystietojen ja
saatavien palvelujen julkaisemiseen on saatu asianomaisilta tahoilta lupa.

Opaslehtinen on liitteena 4.

Opaslehtisen rakenne on pyritty tekemaan helppolukuiseksi ja selkeaksi. Kayte-
tyt sanat ovat yleiskielta ja helposti ymmarrettavia. Asiat etenevat johdonmukai-
sesti ja siten, etta etsittava tieto 10ytyy helposti. Otsikoista ilmenee mita kappale
pitaa sisallaan. Opaslehtista elavaittamaan valitsimme opinnéytetydhon liittyvien
haastattelujen aikana esille tulleita muutamia vapaaehtoisten tukihenkildiden
sanomia saattohoitoon liittyvia lausahduksia. Ulkoasusta on pyritty tekemaan
visuaalisesti kiinnostava. Opaslehtisen kuvat on valittu siten, etta niistd heijas-
tuisi levollisuus seké rauhallisuuden tunne. Myo6s runo, jonka valitsimme, sopii
mielestimme hyvin opaslehtiseen. Opaslehtiseen valittuihin kuviin on tekijanoi-

keudet Tuula Putkurilla.
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5.3 Opinnaytetyon luotettavuus ja eettisyys

Tutkimuksella pyritdén tuottamaan mahdollisimman luotettavaa tietoa tutkimuk-
sen kohteena olevasta aiheesta. Arvioinnissa pohditaan, kuinka totuudenmu-
kaista tietoa on pystytty luomaan. Taman takia luotettavuuden arviointi on tar-
peellista tieteellisen tiedon, tutkimustiedon ja sen kaytettavyyden kannalta. Luo-
tettavuutta voidaan arvioida laadullisessa tutkimuksessa eri menetelmilla ja luo-
tettavuuskriteereilla. Luotettavuuskriteerejd ovat uskottavuus, vahvistettavuus,
refleksiivisyys ja siirrettavyys. Uskottavuus on tulosten uskottavuutta ja niiden
osoittamista tutkimuksen keinoin. Uskottavuutta voidaan lisata pitamalla paiva-
kirjaa, jossa kuvataan tutkimuksen etenemisté ja tehtyja valintoja. Vahvistetta-
vuus edellyttdd myds muistiinpanoja joiden avulla voi seurata tutkimusprosessin
etenemistd. Refleksiivisyydella tarkoitetaan sitd, ettéa tutkimuksen tekija tietda
omat lahtokohtansa ja osaamisensa tutkimuksen tekijana ja sen, miten se vai-
kuttaa aineistoon ja tutkimusprosessiin. Siirrettéavyydella tarkoitetaan sita, miten
tuloksia voidaan siirtdd muihin tilanteisiin, jonka takia tutkimuksen osallistujia ja
ymparistd on kuvailtava taman kriteerin arvioimiseksi. (Kylma & Juvakka 2007,
127 - 129.)

Tutkimuksen luotettavuutta ja tasoa seka johtopaatdsten patevyyttad tulee arvi-
oida koko tutkimusprosessin ajan. Laadullisessa tutkimuksessa on olennaista
arvioida tutkimuksen uskottavuutta ja luotettavuutta. Tulokset eivat saa olla sat-
tumanvaraisia, ja tutkimuksessa kaytetyilla menetelmilla on voitava tutkia sita,
mit& on tarkoitus. Kasitteiden on sovittava tutkimusongelman ja aineiston sisal-
toihin. Luotettavuutta voidaan arvioida laadullisessa tutkimuksessa monin eri
tavoin. Laadullisen tutkimuksen luotettavuuteen liittyva yksi ndkdkulma on yleis-
tettavyys ja siirrettavyys. (Jyvaskylan yliopisto 2014.) Luotettavuus ndkyy siina,
ettd kaikesta tekemastdmme teemme muistiinpanot, joten lopulliseen ty6hoén
voimme tehdé selostuksen eri tyévaiheista. Omaa toimintaamme punnitsemme

koko opinnaytetydprosessin ajan. Tiivistelma aikataulusta on liitteena 1.

Luotettavuus perustuu myos lahdetietoihin: kuinka vanhaa tai uutta kaytetty
lahdemateriaali on, kuinka helposti tietopohjaosuudessa paastaan alkuperaisille
lahteille, mik& on kirjoittajan tunnettavuus ja arvostettavuus. Myds lahteen us-

kottavuus seka julkaisijan arvovalta ja vastuu vaikuttavat lahdetietojen luotetta-
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vuuteen. (Hirsijarvi ym. 2013, 113 - 114.) Olemme kayttaneet l&hteitd monipuo-
lisesti ja alkuperaisia lahteitéa on kaytetty aina, kun se on ollut mahdollista. Suul-
lisia haastatteluja on myds hyoddynnetty lahteend. Lahteet ovat myés mahdolli-

simman uusia. Lahteet ovat vuosilta 2003 - 2014.

Luotettavuuteen ja eettisyyteen perustuu myos se, etta lahdetiedot ja viitteet
merkitaan huolellisesti ja oikein. Lahdetietoihin perehdyttdessa on huomioitava,
millaista ilmaisun tyylia kirjoittaja on kayttanyt. Esimerkiksi ilmaisun painotukset,
vivahteet ja sanavalinnat ilmaisevat lahteen luotettavuutta ja kayttokelpoisuutta.
Kun tietoperustaa lahdetaan rakentamaan toisilta saadusta tiedosta, on omin
sanoin referoitu teksti selkeampaa kuin sitaatit. Referoitava teksti kannattaa
muotoilla omaan ty6hon sopivaksi, jolloin luettavuus on selkeda. Referoinnit on
osoitettava selkeasti lahdeviittein ja lahteet on merkittava vaaristelematta. (Vilk-
ka & Airaksinen 2003, 73, 106 - 107.)

Haastattelu tiedonkeruumenetelmand luo joustavuutta aineiston keruuseen.
Haastattelun aikana voidaan joustavasti vaihdella kysymysten jarjestysta ja
huomioida haastateltavaa paremmin. Haastattelussa haastateltavalla on mah-
dollisuus tuoda esille asioita vapaasti ja monipuolisesti. Haastattelun aikana on
my6s mahdollista tarkentaa ja syventaa esille tulleita asioita. Ongelmana haas-
tatteluissa on se, ettéa niiden tekeminen vie aikaa. Virhel&dhteitakin voi haastatte-
luun sisaltya. Tallainen on esimerkiksi, jos haastateltava kokee tilanteen pelot-
tavana tai uhkaavana. Haastattelun luotettavuutta saattaa heikentdd se etta
haastateltavat antavat helposti sosiaalisesti suotavia vastauksia ja haastatteluti-
lanteessa saatetaan antaa toisenlaisia vastauksia kuin jossain toisessa tilan-
teessa. (Hirsjarvi ym. 2013, 204 - 207)

Haastattelun kysymykset testattiin kahdella pilottihenkildlla. Molemmilla pilotti-
haastateltavilla oli aiempaa kokemusta vapaaehtoisena tukihenkilond toimimi-
sesta. Haastattelut sovittiin etukateen, joten haastateltavat pystyivat jo etuka-
teen valmistautumaan tilanteeseen. Haastateltaville kerrottiin heidan merkityk-
sensa tutkimuksellemme. Heidan vastaustensa perusteella pystyttiin selvitta-
maan sen ovatko kysymykset yksiselitteiset ja vastaavatko ne asetettuihin tut-

kimusongelmiin. Samalla selvitettiin, kuinka paljon aikaa haastattelun tekemi-
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seen kuluu. Pilottihaastatteluissa ei kaytetty danen tallennusta, vaan muistiin-

panot tehtiin kasin paperille.

Pilottihaastattelun perusteella kysymysten sanavalinta oli onnistunut ja yksiselit-
teinen. Molemmissa pilottihaastateltavien vastauksissa tuli esille tydnohjauksen
merkitys vapaaehtoisena tukihenkiléna toimimisessa. Taman takia paadyimme
lisddmaan niin teoriaosioon kuin kysymyskaavakkeeseenkin kohta tyonohjauk-

sesta.

Ennen varsinaisia haastatteluja otimme yhteytta vapaaehtoisiin tukihenkildihin
puhelimitse ja sédhkdpostitse. Kerroimme tekevdmme opinnaytetytta aiheesta
vapaaehtoinen tukihenkil6toiminta palliatiivisessa- ja saattohoitotoiminnassa
Pohjois-Karjalassa ja tiedustelimme mahdollisuutta haastattelun tekemiseen.
Kerroimme myads, ettd kdytamme haastattelussa nauhuria. Haastateltavillemme
selvitimme, mihin haastattelun aineistoa kaytetaan ja ettéd haastattelu perustuu
vapaaehtoisuuteen seka haastattelun voi keskeyttd&d missa vaiheessa tahansa.
Liséksi kerroimme, etta haastattelut tapahtuvat taysin anonyymisti ja havitdmme

haastattelunauhoitteet kayton jalkeen.

Haastateltavan suostuessa haastattelun tekemiseen sovimme haastatteluajan
sekad paikan. Haastateltavalta kysyttiin mielipidettd haastattelupaikan valinnas-
sa. Tarkedd haastattelua tehtdaessa on haastattelutilan rauhallisuus ja se, etta
haastattelutilassa ovat vain haastateltava ja haastattelija. Nain varmistetaan,
ettd haastattelutilanne on rauhallinen ja kiireetdn. Kiireeton ja rauhallinen haas-
tattelutilanne antaa haastateltavalle kyvyn keskittya kertomaan rauhassa oma-
kohtaisia kokemuksia haastattelutilanteessa ilman ulkopuolisia hairiotekijoita.
Osa haastatteluista suoritettiin koulun kirjaston pienryhmatilassa ja osa haasta-
teltavien kotona. Haastattelutilanteessa ennen nauhoituksen alkua haastatelta-
valle kerrottiin my6s haastattelukysymykset, joita haastattelun nauhoituksessa
tullaan kysyméaéan. Nain ollen haastateltava sai tietdd, ettd haastattelukysymyk-

set liittyvat aiheeseen, josta haastattelu on sovittu tehtavaksi.

Tutkimusprosessin aikana on paljon tilanteita, joissa tutkijalla on eettisyyteen
vaikuttavia valinta- ja paatoksentekotilanteita. Tama alkaa jo tutkimuksen aihet-

ta mietittdessa: pelkka uteliaisuus aihetta kohtaan ei riita, vaan tutkimukselle on
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loydyttava perustelut tutkimattoman alueen ilmiosta. Tutkimusmenetelmien va-
linnassa on myds arvioitava sita, saadaanko haluttu tieto valituilla menetelmilla
ja ovatko menetelmat eettisesti oikeutettuja. Tutkimusaineiston hankkimisessa
etilkan perusperiaatteita ovat haitan valttdminen, ihmisoikeuksien kunnioittami-
nen, oikeudenmukaisuus seka rehellisyys, luottamus ja kunnioitus. Haitan valt-
tamisessa tutkimukseen osallistujalle on kerrottava esimerkiksi seuraavia asioi-
ta: tutkimuksen tarkoitus ja se, miten kerattya tietoa kaytetaan, tutkimukseen
osallistuva tietad, etta voi keskeyttaa tutkimuksen missa vaiheessa tahansa se-
ka se, etta tutkittava tietdd miten tutkimuksen aikana taataan hanen nimetto-

myys, yksityisyys ja luotettavuus. (Kylma & Juvakka 2007, 137, 144 - 149.)

Eettisyys korostuu erityisesti vapaaehtoisia tukihenkiloitd haastateltaessa.
Haastattelun tarkoitus tulee selvittda heille etukateen. Haastateltaville tukihenki-
I6ille selvitetaan myos se, mihin heidan antamansa tieto tulee ja mihin tieto kay-
tetdan. Samoin se, etta kaikki pysyvat anonyymeina, vaikka muutamia lauseita
saatammekin lainata suoraan esitelehtiseen. Haastateltavien henkilollisyys ei
tule esille missaan vaiheessa. Haastattelut taltioitiin, ja heti litteroinnin jalkeen
ne tuhottiin. Litterointipaperit sailytetaan viisi vuotta, jonka jalkeen ne tuhotaan
paperisilppurilla. Henkilttietolaki kuvaa niita tekijoita, jotka on otettava huomi-
oon yksityisyyden suojan ja henkil6tietojen kasittelyyn liittyen. (Henkil6tietolaki
523/1999.)

Luotettavuuteen ja eettisyyteen perustuu se, ettd haastatteluissa esiin tulleet
esimerkkitapaukset eivat tule esille opinnaytetytsséa eivatkd opaslehtisessa.
Teemoittelua tehtédessa arvioimme koko ajan, olemmeko huomioineet kaikki

tarkeat seikat, jotka tulivat esille teksteissa.

5.4 Oppimisprosessi

Opinnaytetyon tekeminen on opettanut meille monin tavoin uusia asioita. Lah-
dekirjallisuuden ja tutkimusten hakeminen ja luotettavuuden arvioiminen ovat
asioita, joita mietimme paljon tyon edistyessé. Opintojemme aikana on Kirjalli-
suutta etsitty aiemminkin, mutta opinnaytetydprosessin aikana tiedonhakemisen

taito ja hyddyntaminen on kehittynyt ja jasentynyt.
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Teemahaastattelujen tekeminen, haastattelun litteroiminen ja teemoittelu oli
molemmille tutkimuksen tekijalle taysin uutta. Tyon tekemista varten etsimme

tietoa, miten haastattelun ja teemoittelun eri vaiheissa pitaisi toimia.

Opinnaytetyon tekeminen paritydna on ollut hyvin antoisaa ja kasvattavaa. Paa-
toksista ja tyon linjauksista on voinut avoimesti keskustella ja neuvotella parin
kanssa. Yhteinen linja on aina I6ytynyt. Taméa on ollut etu esimerkiksi tilantees-
sa, jossa ty0 olisi lahtenyt liikaa “ronsyilemaan”, mika helposti tapahtuu, kun

innostuu asiasta.

Opinnaytetyon tekeminen on avannut meille uusia nakékulmia myoés tiedollises-
ti. Ennen opinnaytetyon aloittamista saattohoito ja siihen liittyva tukihenkil6toi-
minta olivat meille melko tuntemattomia ja etéisia kasitteita. Tyon edetessa kui-
tenkin ymmarsimme kuinka suuri vaikutus vapaaehtoisella tukihenkilétoiminnal-
la on hyvan saattohoidon toteutumisen kannalta ja miten merkityksellista se on

itse tuettavalle ja hanen omaisilleen.

5.5 Opinnaytetydn tulosten hydodynnettavyys ja jatkotutkimusaiheet

Opinnaytety6td voidaan hyddyntaa saatujen tutkimustulosten perusteella va-
paaehtoista tukihenkil6toimintaa kehitettaessa ja uusien vapaaehtoisten saami-
sessa mukaan toimintaan. Kolmannen sektorin toimijat voivat myods hyddyntaa
tutkimustamme suunnitellessaan esimerkiksi vapaaehtoisten tyonohjausta tai
koulutusta. Haastattelujen perusteella rakennettu opaslehtinen antaa tietoa alu-
eemme kolmannen sektorin tarjoamasta toiminnasta seka siitd, mista vapaaeh-
toisia tukihenkilditd on mahdollista saada. Opas on jatkossa kaikkien saatavilla
pdf-muodossa. Kaikkein eniten opinnaytetydmme hyddyttda omaa osaamis-
tamme ja ammatillista kasvuamme. Pystymme tyokentélla viemaan eteenpain
tietoa vapaaehtoisesta tukihenkilétoiminnasta potilaille ja heidan omaisilleen

seka tyoyhteisoille.

Jatkotutkimusaiheena voisi olla monikulttuurisuus, tyénohjaus seka lasten ja
nuorten palliatiivinen hoito ja saattohoito. Monikulttuurisuuden huomioiminen

palliatiivisessa ja saattohoidossa on aihealue, joka jatkossa tulee olemaan
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my0s Suomessa hyvin ajankohtainen, koska maahanmuuttajat ikaantyvat, ja
hekin saattavat tarvita vapaaehtoisen tukihenkilon lahelleen. Yhtena jatkotutki-
musaiheena olisi myds se, miten hoitajat saavat tukea tai tyénohjausta saatto-
hoitopotilaan hoidossa ja kohtaamisessa. Lasten ja nuorten palliatiivisen ja
saattohoidon toteutuminen olisi myos oman tutkimuksen arvoinen aihe, koska

tuen tarve on erilaista saatettavalle ja hanen omaisilleen.
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19.3. Paritapaaminen ja teoriaosion suun-
nittelua ja tyén jakamista. Omatoimista tie-
donhakua ja teoriaosion Kirjoittamista

Huhtikuu 2014

14.4. Paritapaaminen. Yhteenvetoa tehdys-
ta tydsta ja ohjauksen valmistautuminen
16.4. Ohjaus pienryhméssa
Teemahaastattelurunko ja tutkimuskysy-
mysten valmistelu. Tutkimussuunnitelman
tydstaminen ohjauksen perusteella. Yhtey-
denotot alueen yhdistyksiin ja tapaamisten
sopiminen

29.4. Saattohoitokoulutus Kuopiossa

Toukokuu 2014

6.5. Saattohoitokoulutus Kuopiossa.
Vierailut yhdistyksissa

12.5. Paritapaaminen

12.5. Srk:n diakonin tapaaminen Rantaky-
lassa

20.5. Syopayhdistyksen kanssa tapaami-
nen

21.5. Ohjaus pienryhméssa. Tutkimus-
suunnitelma valmis. Toimeksiantosopimuk-
sen allekirjoitus. Haastattelujen suunnittelu
alkaa

Kesakuu 2014

10.6. Ohjaus pienryhméssa

Heinakuu 2014

Olimme kesatoissa

Elokuu 2014

Haastattelujen esitestaus ja muutokset ky-
selyyn

14.8. Ohjaus pienryhméssa

25.8. Haastattelut, aineiston litterointi ja
analysointi

Syyskuu 2014

4.9. Pienryhmé&ohjaus
24.9. Pienryhmaohjaus, opaslehtisen teke-
minen

Lokakuu 2014

10.10. Paritapaaminen. Johdannon ja opas-
lehtisen tydstamista

20.10 Pienryhmdaohjaus, viimeistelya esitys-
ta varten

Marraskuu 2014

3.11..Pienryhmaohjaus
27.11. Esitys

Joulukuu 2014/Tammikuu 2015

Viimeiset korjaukset
Ty6 valmis
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Teemahaastattelun kysymysrunko

1. Mika teidat on saanut ryhtymaan vapaaehtoiseksi tukinenkiloksi?

2. Mitkd ovat mielestanne vapaaehtoisen tukihenkiloén tarkeat ominaisuudet
tehtavéssa toimimiseen?

3. Vapaaehtoisen tukihenkilén tehtavat kotona ja osastolla tapahtuvassa
palliatiivisessa- ja saattohoidossa. Vaikuttaako hoitopaikka tehtavanku-
vaan?

4. Mita vapaaehtoisena tukihenkilona toimiminen on antanut?

5. Mita vapaaehtoisena tukihenkiléné toimiminen on vienyt/ottanut?

6. Paljon kaytatte aikaa kuukaudessa vapaaehtoisena tukihenkiléna toimi-
miseen?

7. Oletteko tukihenkiléna saaneet riittavasti tydnohjausta tai taustatukea

tehtdvassa toimimiseen?

8. Onko mielessa muuta mita haluaisitte kertoa?
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Nayte teemoittelusta

Tehtavankuva osastolla

Kotona ollaan saatettavan omassa ymparistossa ja sairaalassa oleminen
on laitosmaisempaa

mité& tukihenkild haluaa tehda

millainen suhde on

auttamista

asennonvaihtamista

lahelld olemista,

jutustelua, istutaan ja jutellaan

omaisten kanssa keskustelua

Kuunteleminen

potilaalla kova tarve puhua, kerrataan potilaan lapsuutta

hiusten kampaus, paplareiden laitto

helppo saada apua hoitohenkilékunnalta jos jotain sattuu potilaalle
suun kostutus

hoitohenkilokunta hoitaa potilaan. Sairaalassa on hoitohenkilostd ympa-
rilld ja tukea on saatavana heti jos saatettavalle tapahtuu jotain
henkisena tukena

kivun vastaanottamisessa tukeminen

kadesta kiinni pitaminen

tuetaan viimeisessa vaiheessa, autetaan hyvaksyméaan omalla tavalla
kuolema

Tehtavankuva kotona

kotona ollaan potilaan omassa ymparistossa, kunnioittaa potilaan kotia.
Saatettavan kotiin menndan saatettavan ja saatettavan perheen ehdoilla.
Kotiin menndan kunnioittaen toisen ihmisen kotia

keskustelua, juttelua

Kuunteleminen

vierella olemista, lasna olemista, vierella olemista

pesuapua

Asiakkaan voinnin mukaan voi kayda kéavelylenkilla ja vaikka kahvilla
mité& tukihenkild valmis tekemaan

yhteys kotipalveluun

pukemisessa ja riisumisessa avustaminen

kirjojen katselu, askartelutyot

mennaan perheen ehdoilla

turvana ja seurana olemista

henkisena tukena, tuetaan viimeisessa vaiheessa, autetaan hyvaksy-
maan omalla tavalla kuolema

kivun vastaanottamisessa tukeminen

kadesta pitaminen
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Opaslehtinen (taiteltava)
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