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Hei! Ruotsin palliatiivirekisteri, Svenska palliativregistret, lahettdd taman kyselyn
sinulle, joka olet hiljattain menettanyt laheisen.

Kyselyn tarkoituksena on parantaa elaman loppuvaiheen kokonaishoitoa ja toimia
tutkimuksen perustana. Jos sinulla on mahdollisuus vastata kyselyyn, arvostamme
sita kovasti, silla kokemuksesi ja mielipiteesi ovat meille tarkeita.

Tayttamalla kyselyn hyvaksyt sen, etta vastauksiasi kaytetdan tutkimustarkoituksiin.
Sinua tai laheistasi ei voida tunnistaa, eika henkilétietojanne luovuteta ulkopuolisille.

1. Laheisesi etu- ja sukunimi:

Osastol/yksikko, jossa laheisesi kuoli:

1b. Henkilétunnus / tilapainen tunnus

Anna henkilétunnus muodossa 19121212-1212
Jos vastaus on TILAPAINEN TUNNUS, vastaa myos kohtiin 1c ja 1d.
1c. Sukupuoli

o Mies
o Nainen
o Muu

1d. k&

Ennen kuin laheisesi saapui paikkaan, jossa han kuoli:

2. Olitko sita mielta, ettd laheisesi sai tarvitsemaansa hoitoa ennen saapumistaan
osastolle/yksikk6on, jossa han kuoli?

o Kyll&, taysin
o Kylla, osittain
o Ei taysin

o Ei lainkaan

o En tieda

o Ei sovellu

Vastausvaihtoehdot “kylld” ja “ei” on porrastettu. Valitse se vaihtoehto, joka parhaiten vastaa
omaa kasitystési. Jos l&heisesi ei saanut muuta hoitoa ennen saapumistaan
osastolle/yksikkdon, jossa han kuoli, valitse vaihtoehto “ei sovellu”.

3. Saitko itse tarvitsemaasi tukea hoitohenkildkunnalta ennen kuin laheisesi saapui




osastolle/yksikkéon, jossa han kuoli?

o Kylla, taysin

o Kylla, osittain

o Ei taysin

o Ei lainkaan

o En kokenut tarvitsevani tukea
o En tieda

o Ei sovellu

Vastausvaihtoehdot “kyll&” ja "ei” on porrastettu. Valitse se vaihtoehto, joka parhaiten vastaa
omaa kasitystasi. Jos laheisesi ei saanut muuta hoitoa ennen saapumistaan
osastolle/yksikk6don, jossa hén kuoli, valitse vaihtoehto “"ej sovellu”.

Viimeiset elinpaivat:
4. Koitko, etta laheisesi oli ymmartanyt olevansa kuolemassa?

o Kylla, taysin

o Kylla, silloin talléin / osittain

o Kylla, mutta liian myéhaan

o Ei

o Ei, mutta laheiseni ei halunnut saada enempaa tietoa kuin hanelle annettiin
o Ei, laheisena en halunnut, etta hoitohenkildkunta kertoi laheiselleni

o En tieda

Vastausvaihtoehdot “kylld” ja “ei” on jaettu erilaisiin vaittdmiin. Valitse se vaihtoehto, joka
parhaiten vastaa omaa kasitystasi. Vaihtoehto “kyll&, mutta lian my6éh&én” tarkoittaa, etta
tieto saapui liian mydhaan, mika vaikutti negatiivisesti laheiseesi tai taman hoitoon.

5. Kavitko laakarin kanssa keskustelun, jossa tama kertoi tai auttoi sinua
ymmartdmaan, etta laheisesi oli kuolemassa?

o Kyll&, keskustelu oli hyva

o Kyll&, mutta keskustelu ei ollut hyva

o Ei

o Ei, vaan jonkun muun hoitohenkilokunnan jasenen kanssa

o Ei, mutta en halunnut saada enempaa tietoa kuin minulle annettiin

o En tieda

Vastausvaihtoehdot “kyllé” ja “ei” on jaettu erilaisiin vaittAmiin. Valitse se vaihtoehto, joka
parhaiten vastaa omaa kasitystasi mahdollisesta keskustelusta. Jos k&vit keskustelun,
jonka kasitit vasta jalkeenpéain koskeneen laheisesi tulevaa kuolemaa, valitse “kylld, mutta
keskustelu ei ollut hyva”.

6. Saitko hoitohenkilékunnalta tietoa mahdollisuudesta kayttaa niin sanottuja



omaishoitopaivia?

o Kylla
o Ei
o Ei sovellu

Vaikka et olisi kayttanyt omaishoitopéaivarahaa, mutta sait siité tietoa, valitse "kyllgd”. Valitse
“ei sovellu”, jos omaishoitopaivaraha ei koske sinua esimerkiksi sen vuoksi, etta et ole
palkkatydssa, olet eldkkeella tai opiskelet.

7. Tiesitkd, minka tahon puoleen kaantya, jos laheisesi tarvitsi tai olisi tarvinnut
akuuttiapua (my0ds esim. yolla tai vilkkonloppuna) viimeisen elinviikkonsa aikana?

o Kylla
o Ei

Jos olit esimerkiksi saanut puhelinnumeron yksikké6n tai osastolle, mutta et tarvinnut sita,
valitse “kylld”. Jos olit saanut yhteystiedot, mutta et saanut niista ketdaan kiinni, valitse “e/”.

8. Tiesitkd, miten ottaa yhteytta lahimmaisestasi vastuussa olevaan laakariin?

o Kylla
o Ei

Jos olit saanut puhelinnumeron, mutta et tarvinnut sita, valitse “kylld”. Jos olit saanut
yhteystiedot, mutta et saanut niista ketdan kiinni, valitse “e/”.

9. Olitko sita mieltd, etta laheisesi sai tarvitsemaansa hoitoa silla osastolla /siind
yksikdssa, jossa han kuoli?

o Kyll&, taysin
o Kylla, osittain
o Ei taysin

o Ei lainkaan

o En tieda

Vastausvaihtoehdot “kylld” ja "ei” on porrastettu. Valitse se vaihtoehto, joka parhaiten
vastaa omaa kasitystasi.

10. Saitko itse tarvitsemaasi tukea hoitohenkilékunnalta ennen kuolemaa
osastolla/yksikdssé, jossa laheisesi kuoli?

o Kyll&, taysin

o Kyll&, osittain

o Ei taysin

o Ei lainkaan

o En kokenut tarvitsevani tukea
o En tieda

Vastausvaihtoehdot “kylléd” ja “ei” on porrastettu. Valitse se vaihtoehto, joka parhaiten
vastaa omaa kasitystasi.



11. Kerro halutessasi lisahuomioita:

Tahan voit Kirjoittaa omin sanoin huomioita sinun ja laheisesi hoitokokemuksesta.

12. Kuinka paljon ennen kuolemaa laheisesi menetti kyvyn ilmaista tahtoaan ja
osallistua omaa hoitoaan koskeviin paatoksiin?

o Tunnin/tunteja

o Paivan/paivia

o Viikon/viikkoja

o Kuukauden/kuukausia

o Ei kyennyt paatoksentekoon moneen kuukauteen
o Kyky sailyi elamén loppuun asti

o En tieda

Valitse vaihtoehto, joka parhaiten vastaa omaa kasitystasi laheisesti kyvysta osallistua
paatoksentekoon ja ilmaista tahtoaan, esimerkiksi hyvaksya tai kieltdd hoitotoimenpiteita.

Huomasitko jonkin tai joitakin seuraavista oireista (13-15) laheisessasi viimeisen
elinviikon aikana?

Kysymyksilla 13—-15 kerataan tietoa siitd, miten sind havaitsit laheisesi oireet.
13a. Kipuja

o Kylla
o Ei
o En tieda

Kivut voivat ilmeta monella eri tavalla. Tassa kysymyksessa kartoitetaan sinun huomioitasi
kivusta.

13b. Jos vastaus on KYLLA:
Kipuja lievitettiin

o Kokonaan
o Osittain
o Ei lainkaan
o En tieda

14a. Ahdistusta

o Kylla
o Ei



o En tieda

Ahdistus on voimakas tunne, ja se voi ilimeta monella eri tavalla. Tassa kysymyksessa
kartoitetaan sinun huomioitasi ahdistuksesta.

14b. Jos vastaus on KYLLA:
Ahdistusta lievitettiin

o Kokonaan
o Osittain
o Ei lainkaan
o En tieda

15a. Sekavuutta

o Kylla
o Ei
o En tieda

Tassa kysymyksessé kartoitetaan sinun huomioitasi siitd, kokiko l&heisesi sekavuutta.

15b. Jos vastaus on KYLLA:
Sekavuutta lievitettiin

o Kokonaan
o Osittain
o Ei lainkaan
o En tieda

16. Oliko joku lasna kuolinhetkella?

o Kylla, mina tai muu laheinen

o Kyll&, laheinen ja henkildkunnan edustaja
o Kylla, henkilékunnan edustaja

o Ei

o En tieda

Jos laheisesi kuoli silla aikaa, kun lasnaolija nukkui, kirjoita se alla olevaan

kommenttikenttddn ja valitse sopiva “kylld”-vaihtoehto. Jos lasnéolija oli tilapaisesti
poistunut huoneesta kuolinhetkelld, kirjoita se alla olevaan kommenttikenttaan ja valitse “ei™-
vaihtoehto.

16b. Kerro halutessasi lisahuomioita tilanteesta:

Tahan voit kirjoittaa omin sanoin huomioita sinun ja laheisesi kokemuksista tilanteessa.



Kuoleman jélkeen:

17. Tarjottiinko sinulle tilaisuutta keskustella hoitohenkilokunnan kanssa kuoleman
jalkeen?

o Kylla, olen keskustellut tai tulen keskustelemaan
o Kylla, mutta kieltaydyin

o Ei

o En tieda

18. Onko sinulla ehdotuksia elaman loppuvaiheen hoidon parantamiseksi sellaisten
potilaiden kohdalla, jotka ovat samassa tilanteessa kuin laheisesi?

Tassa voit kertoa esimerkiksi sellaisesta hoitokokemuksesta, jonka toivoisit muidenkin
saavan.

19. Onko sinulla ehdotuksia laheisille annettavan tuen parantamiseksi?

Tassa voit kertoa esimerkiksi sellaisesta tuesta, jota itse arvostit ja jota toivoisit muiden
samassa tilanteessa olevien saavan, tai tuesta, jota olisit toivonut saavasi.

20. Vastaaja:

o Puoliso

o Lapsi

o Sisarus

o Muu sukulainen
o Ystava

o Edunvalvoja

o Vanhempi

21. Haluatko antaa palautetta sille osastolle/yksikolle, jossa laheisesi kuoli? (Jos
haluat jattaa henkilokohtaisia terveisia henkildkunnalle, anna oma tai laheisesi nimi,
silla muut vastaukset ovat nimettomia.)

Kiitos osallistumisesta.



