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Tervetuloa vastaamaan Laheiskyselyyn.
Svenska palliativregistret on laatinut Iaheisille suunnatun kyselyn palliatiivisen hoidon

kehittamiseksi.

Saat taman kyselyn hoitohenkilokunnalta, joka hoiti laheistasi hanen viimeisina
elinpaivinaan. Tayttamalla kyselyn annat suostumuksesi siihen, etta vastauksia
kaytetaan myods tutkimustarkoituksiin.

Sinua tai laheistasi ei voida tunnistaa, eika henkilbtietoja luovuteta.

Olisimme Kkiitollisia, jos sinulla olisi mahdollisuus vastata kyselyyn. Kokemuksesi ja
nakemyksesi ovat meille erittain arvokkaita.

1. Laheisesi etu- ja sukunimi:

Paikka, jossa laheisesi kuoli:

1b. Laheisesi henkilotunnus/varatunnus
Henkilbtunnus merkitddn muodossa 19121212—-1212.

Jos vastaus on VARATUNNUS vastaa myods kohtiin 1c ja 1d.

1c. Sukupuoli
O Mies
O Nainen
O Muu
1d. Ika

Ennen kuin laheisesi tuli siihen paikkaan, jossa han kuoli:

2. Koitko, etta laheisesi sai sen hoidon jota han tarvitsi, ennen kuin han tuli paikkaan,
jossa han kuoli?

O Kylla, taysin
O Kylla, osittain
O Ei, ei taysin
O Ei, ei lainkaan
O En tieda

O Eisovellu
Vastausvaihtoehdot “kylla” ja “ei” ovat porrastettuja. Valitse se vaihtoehto, joka parhaiten
vastaa omaa késitystasi. Jos ennen kuolinpaikkaan tuloa ei ollut muuta yhteytta hoitoon,
valitse “Ei sovellu”.



3. Koitko omaisena saavasi tarvitsemaasi tukea ennen kuin laheisesi tuli paikkaan,
jossa han kuoli?

O Kylla, taysin

Kylla, osittain

Ei, ei taysin

Ei, ei lainkaan

En kokenut tarvitsevani tukea
En tieda

O Eisovellu
Vastausvaihtoehdot “kylla” ja “ei” ovat porrastettuja. Valitse se vaihtoehto, joka parhaiten
vastaa omaa késitystési. Jos ennen kuolinpaikkaan tuloa ei ollut muuta yhteyttéa hoitoon,
valitse “Ei sovellu”.

OO O0OO0O0

Elaman viimeiset paivat:

4. Koitko, etta laheisesi ymmarsi olevansa olla kuolemaisillaan?
O Kylla, taysin
Kylla, ajoittain / osittain
Kylla, mutta liian myohaan
Ei
Ei, mutta laheiseni ei halunnut enempaa tietoa kuin mita han sai

OO O0OO0O0

Ei, mina laheisena en halunnut, etta hoitohenkildokunta informoi laheistani

O Entieda
“Kylld” ja “ei” -vaihtoehdot on jaettu véittdmiin. Valitse se vaihtoehto, joka parhaiten vastaa
sitd, miten koit tilanteen. Vaihtoehto “Kylla, mutta lian my6h&én” tarkoittaa, ettéd ymmaéarrys
tuli mielestasi liian mybhéén ja vaikutti Idheiseesi tai hoitoon kielteisesti.

5. Kaviko laakari kanssasi keskustelun, joka auttoi sinua ymmartamaan, etta
laheisesi oli elamansa loppuvaiheessa?
O Kylla, keskustelu oli hyva
Kylla, mutta keskustelu ei ollut hyva
Ei
Ei, mutta muu hoitohenkilokunta keskusteli kanssani

O O OO0

Ei, mutta en halunnut enempaa tietoa kuin sain

O En tieda
“Kylla” ja “ei” -vaihtoehdot on jaettu véittdmiin. Valitse se vaihtoehto, joka parhaiten vastaa
omaa kokemustasi mahdollisesta keskustelusta. Jos k&vit keskustelun, jonka ymmaérsit
jélkikateen kasitelleen sita, ettd laheisesi oli kuolemassa, valitse “Kylla, mutta se ei ollut hyva
keskustelu’.

6. Saitko hoitohenkildkunnalta tietoa mahdollisuudesta kayttaa niin sanottuja
l&heishoitorahapaivia (narstaendepenningdagar)?

O Kyll



O En

O Eisovellu
Vaikka et kdyttényt “ldheishoitorahaa (nédrstaendepenning)” mutta sait siité tietoa, valitse
“Kylld”. Valitse “Ei sovellu”, jos tukea “ldheishoitoraha (nérstaendepenning)” ei voitu tarjota,
esimerkiksi jos et ole palkkatydssé, olet elékelédinen tai opiskelija.

7. Tiesitko, mihin ottaa yhteytta saadaksesi kiireellista apua (myos esim.
ydaikaan/viikonloppuna) laheisellesi elaman viimeisen viikon aikana?

O Kylla, mutta en tarvinnut apua

O Kylla, ja sain apua

O Kylla, mutta en saanut riittavasti apua

O Ei, en tiennyt

8. Pystyitkd saaman laakariin, joka vastasi laheisesi hoidosta?
O Minun ei tarvinnut ottaa yhteytta
O Kylla, ja yhteyden saaminen oli helppoa
O Kylla, mutta yhteyden saaminen oli vaikeaa
O Ei, en saanut yhteytta

9. Koitko, etta laheisesi sai tarvitsemansa hoidon paikassa, jossa han kuoli?
O Kylla, taysin
O Kylla, osittain
O Ei, ei taysin
O Ei, ei lainkaan

O Entieda
Vastausvaihtoehdot “kylla” ja “ei” ovat porrastettuja. Valitse se vaihtoehto, joka parhaiten
vastaa omaa kaésitystasi.

10. Saitko tarvitsemaasi tukea terveydenhuollosta ennen kuolemantapausta silla
paikalla, jossa laheisesi kuoli?
O Kylla, taysin
Kylla, osittain
Ei, ei taysin
Ei, ei lainkaan

O O OO0

En kokenut tarvitsevani tukea

O En tieda
Vastausvaihtoehdot “kylla” ja “ei” ovat porrastettuja. Valitse se vaihtoehto, joka parhaiten
vastaa omaa késitystéasi.

11. Kirjoita halutessasi lisakommentti:

Téhén voit omin sanoin kirjoittaa kommentteja omasta ja ldheisesi kokemuksesta hoidosta.



12. Kuinka kauan ennen kuolemaa laheisesi menetti kykynsa ilmaista tahtoaan ja
osallistua paatoksiin siita, millaista hoitoa han tulisi saamaan?

O Kyky sailyi elaman loppuun asti

Tunti / tunteja

Paiva / paivia

Viikko / viikkoja

Kuukausi tai enemman / ei koskaan ollut paatoksentekokykyinen / ei ollut
paatoksentekokykyinen hoitoon tulosta lahtien

O Entieda
Valitse se vaihtoehto, joka parhaiten vastaa kasitystasi laheisesi kyvysta osallistua
péétoksiin ja ilmaista tahtoaan, esimerkiksi kyvysté hyvéksyé tai kieltdytyé hoidon
toimenpiteisté.

O O O O

13. Havaitsitko laheisellasi jonkin seuraavista oireista (13—15) jossain vaiheessa
hanen elamansa viimeisen viikon aikana?
Kysymysten 13—15 tarkoitus on saada tietoa siita, miten koit Idheisesi oireet.
13a. Kipu
O Kylla
O Ei

O Entieda
Kipu voi ilmetd monin tavoin. Tassé kysymyksesséa kysytdén sinun havaintoasi siité,
esiintyiké kipua.

13b. Jos vastasit “Kylla”:
Kipua lievitettiin
O Taysin
O Osittain, ja laheiseni oli tyytyvainen
O Osittain, mutta laheisellani oli edelleen kipuja
O Eilainkaan
O Entieda

14a. Huoli/ahdistus
O Kylla
O Ei

O Entieda
Huoli/ahdistus on voimakas ilmaus ja se voi ilmeté monin tavoin. Tassa kysymyksessé
kysytaan sinun havaintoasi siita, esiintyiké ahdistusta.

14b. Jos vastasit “Kylla”:
Huoli/ahdistus lievitettiin

O Taysin



O Osittain, ja laheiseni oli tyytyvainen

O Osittain, mutta laheisellani oli edelleen oireita
O Eilainkaan

O Entieda

15a. Hengenahdistus
O Kylla
O Ei

O Entieda
Tassa kysymyksessé kysytdan sinun havaintoasi siité, koitko laheisellasi olleen
hengenahdistusta.

15b. Jos vastasit “Kylla™:
Hengenahdistusta lievitettiin

O Taysin

O Osittain, ja laheiseni oli tyytyvainen

O Osittain, mutta laheisellani oli edelleen oireita
O Eilainkaan

O Entieda

16. Oliko joku lasna huoneessa kuolinhetkella?
O Kylla, mina tai muu laheinen
O Kylla, laheisia ja henkildkuntaa
O Kylla, vain henkildkuntaa
O Ei

O Entieda
Jos laheisesi kuoli niin, etta lasnéa ollut henkilé nukkui, kirjoita tasta mielellaén
kommenttikenttéén ja valitse sopiva “Kylléd”-vaihtoehto. Jos I&sné ollut henkilb k&vi
hetkellisesti ulkona huoneesta kuolinhetkella, kirjoita tastd mielellddn kommenttikenttdan ja
valitse “Ei’”.

16b. Kirjoita halutessasi lisakommentti tilanteesta:

Tahéan voit omin sanoin kirjoittaa kommentteja omasta ja ldheisesi kokemuksesta tilanteesta.

Kuoleman jalkeen:

17. Tarjottiinko sinulle mahdollisuutta keskusteluun hoitohenkildkunnan kanssa jonkin
ajan kuluttua kuolemasta?

O Kylla, olen saanut mahdollisuuden keskusteluun/kaynyt keskustelussa
O Kiylla, mutta kieltaydyin



O Ei
O En tieda

18. Onko sinulla ehdotuksia elaman loppuvaiheen hoidon parantamiseksi henkiléille,
jotka ovat samankaltaisessa tilanteessa kuin laheisesi?

Téhén voit esimerkiksi kirjoittaa jotakin ldheisesi kokemasta hoidosta, jonka toivoisit
useamman saavan Kayttéonsa.

19. Onko sinulla ehdotuksia sinulle laheisena tarjotun tuen parantamiseksi?

Téhan voit esimerkiksi kirjoittaa, millaista tukea arvostit ja toivoisit useamman samassa
tilanteessa olevan saavan, tai mainita jonkin tuen, jota kaipasit.

20. Tayttaja (useampi vaihtoehto mahdollinen):
O Puoliso / aviopuoliso / kumppani

Lapsi

Sisarus

Vanhempi

Muu sukulainen

OO O0OO0O0

Ystava
O Edunvalvoja (god man)

21. Haluatko antaa palautetta Iaheistasi hoitaneelle henkildkunnalle?
(Jos haluat tehdé& henkilbkohtaisen tervehdyksen henkilbkunnalle, iimoita oma nimesi
tai ldheisesi nimi, koska vastaukset ovat muilta osin anonyymeja.)

Kiitos osallistumisestasi.



