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Tiivistelmi

Kuolema on ajankohtainen aihe, yhteiskunta méarittelee suhdettaan kuolemaan
uudestaan, hyvistd kuolemasta ja kuoleman laadusta puhutaan nyky-
yhteiskunnassa. Tutkimuksessani tarkastelin eliminkaaren loppua, aikaa jota

sanotaan myos saattohoidoksi.

Tutkimukseni tarkoituksena oli selvittdd kuolevan kotihoidon merkityksid
omaishoitajien kertomusten pohjalta. Haastattelin kuutta omaishoitajaa jotka
kaikki olivat naisia ja hoitivat kuolevaa omaistaan kotona. Metodiselta
luonteeltaan tutkimus on kvalitatiivinen ja aiheen ldhestymistapa on
fenomenologinen.  Nykysuomessa ihmiset kuolevat melkein poikkeuksetta
laitoksissa, pyrin selvittimidin miten omaishoitajat kokevat odotetun
kotikuoleman. Mita he pelkéddvit eniten ja voiko kuolevan kodissa olla toivolle
sijaa. Kipua pelittiin  kokemuksena enemmin kuin Kkuolemaa. Toivoa
paranemisesta ei en#i ollut, mutta toivo kohdistui sekéd kuolevilla ettd omaisilla,
kivuttomuuteen, kotonaoloon, yhteiseen aikaan, sekd hyviddn oloon. Tarkastelin
myds kotihoidon merkitystd omaiselle, seki sitd mitd koti merkitsee kuolevalle.
Omaisen suru tuli esille viimeisena kisittelemidnini teemana. Haastateltavilleni
kokemus kotikuolemasta oli merkittivi, se oli raskas mutta antoisa kokemus.
Jalkikitten hoitaj’at tunsivat tehneensid oikean ratkaisun, kukaan ei katunut
kotihoitopaitostd. Kuolevan kotihoito on mahdollista nykyisin, kotisairaalat,
kotisairaanhoito ja kotipalvelu pystyvidt antamaan tarvittavan avun hoidossa,
sairaala voidaan siirtdd kotiin. Haastateltavani saivat piddsdintdisesti tarpeeksi

apua kotihoitoon.

Avainsanat: kuolema, omainen, omaishoitaja, kuolevan hoito, saattohoito.
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1. Johdanto

Kuolema on kiehtova aihe, se koskettaa meitd jokaista jossain vaiheessa.
Aihepiiri on vaikea, koska se kajoaa ihmisen olemassaolon perimmaisiin
kysymyksiin. Tietoisuus kuolevaisuudesta on ndhty ihmisen erityispiirteend.
Kuolema on ihmisen tietoisuuden raja, kuolema erottaa ihmiset, mutta kuolema
myOs yhdistdd. [hmisen eldmidid on usein verrattu kaareen, jonka alkupiissi ja
loppupédssd ihminen tarvitsee toisen ihmisen huolenpitoa. Kohtu ja hauta ovat
ihmisen elimin alku ja loppu. Tiassd tutkimuksessa tarkastelen eldménkaaren
loppua, sitd aikaa jolloin tietoisuus kuolemasta on jo lasnéd kodissa. Tarkastelen
aikaa, jota kutsutaan saattohoidoksi. Pyrin selvittelemidén kotihoidon merkitysté
omaisten kokemusten pohjalta. Soveltuuko koti kuolevan hoitopaikaksi ? Mitd
omaiselle merkitsi kuoleman kohtaaminen kotona. Aihe on ajankohtainen koska

yhteiskunta méirittelee uutta suhdettaan vanhuksiin ja kuolemaan.

Viime vuosina on tutkittu ammattihenkilokunnan tuntoja kuolevan hoidossa,
omaisnikékulma on jddnyt suhteellisen véhille huomiolle. Kuolemaa kisittelevi
sanasto on puutteellista ja vilttelevdd, kuoleman ldhestyessd tapahtuvaa hoitoa
on kuvattu sanoilla terminaalihoito tai saattohoito. Palliatiivinen hoito taas on
kansainvilinen termi. Kastenbaum on kisitellyt artikkelissaan Safe Death in the
Postmodern World (1988), kuolevan hoitoa kuvaavia termeji. Ne kuvaavat
Kastenbaumin mukaan tunne-etdisyyden ottoa. Etdistdvd kielenkdyttd torjuu
ahdistusta. Ti#ssd tutkimuksessa kidytdn kéasitettd kuolevan hoito, koska
kayttiméni termi kuvaa parhaiten sitd tyotd mitd haastattelemani naiset tekivit.

He hoitivat kuolevaa omaistaan kotona.

Kuolema on varmin asia ihmisen eldmin aikana. Aivan viime vuosina hyvién
kuolevan hoitoon on alettu kiinnittdd enemmén huomiota. T4std ovat esimerkki-
nd monenlaiset projektit ja myds kotisairaaloiden ja kotisairaanhoidon kehitté-
misty6. Stakesin kidynnistimdn Hyvd kuolema-projektin perusajatus oli kehittdd
kuolevien hoitoa julkisten sosiaali- ja terveyspalvelujen osa-alueena (Sinnemiki

& Simonen 1995, 15). Projektin alkukartoituksen yhteydessa tuli ilmi, ettd tyon-



tekijoistd yli puolet oli sitd mieltd, ettd kuolevien hoito on huonosti jirjestetty.
Kuolevan hoidon kehittimistd vaikeuttivat asenteet (emt., 24). Liadkintohallituk-
sen ohjeistus on hyvi tienviitta kehitettdessd kuolevien hoitoa. Ohjeissa tuodaan
esiin my0s muutamia eettisid ndkokantoja. Kuolevalla on oikeus tietdd tilaansa
liittyvit ladketieteelliset tosiasiat, ja ne on selvitettivd hénelle niin, ettd hin
my6s ymmartad kuulemansa. Nididen tietojen perusteella kuolevalla on oikeus
osallistua hoitoa koskeviin ratkaisuihin. Kuolevalla tulisi olla mahdollisuus
myos keskustella ldhestyvistd kuolemasta, mikéli hdn sitd haluaa. Hénelld tulisi
my0Os olla oikeus valita hoitopaikkansa. Kuolevan hoito on aina kokonaisuus, ki-
pu, kirsimykset ja kuoleman pelko kytkeytyvit usein toisiinsa. My0ds psyykkisen

tuki sekid hengelliset tarpeet pitiisi ottaa huomioon.

Lénsimaisen ihmisen eldmintapa on kokenut nopeita muutoksia. My®ds
kuolemisen tapa on muuttunut. Ennen kuoltiin kotona ldheisten ympirdoimina,
nyt tavallisesti kuolema kohtaa ihmisen laitoksessa. Vield sodan jilkeisini
vuosina vain noin neljinnes suomalaisista kuoli sairaaloissa. Kotikuoleman

aikaan kuolema ei ollut tabu.

Norbert Elias (1993, 10-13) on kirjoittanut kuolemanpelosta ja siihen liittyvésta
sosiaalisesta torjunnasta, mink#d takia kuoleman tutkimus h&nen mukaansa on
vasta lapsenkengissd. Kuolemanpelkoa pyritdén poistamaan eristiméilld kuolema
muusta yhteisostd. “Kuolema on yksi ihmiseldm#én suuria bio-sosiaalisia
vaaratekijoitd. Sivilisoitumisprosessin kuluessa kuolema osana eldimellistd
ihmisessd tyonnetddn sekd tapahtumana ettd mielikuvana yh# kauemmas
sosiaalisen eldmin kulissien taakse. Kuoleville timi merkitsee my6s heidin
tyontdmistddn pois ndkyvistd, heidian eristdmistddn.”(Elias 1993, 13.) Kuolemaa
koskevat asenteet ovat vahvasti sidoksissa historiaan. Erédanlainen
kuolemakeskustelun avaaja oli psykiatri Elisabeth Kubler-Ross (1969), joka
kirjoitti kuolemasta traumana. H#nen mukaansa kuolema etenee vaiheittain
kieltdimisen, vihan, kaupankdynnin ja masennuksen kautta kohti kuoleman
lopullista hyvidksymistd. Kubler-Ross kiinnitti tutkimuksessaan huomiota
kuolevien siaidlittavadn tilanteeseen. Kun hdn pyysi lupaa saada haastatella

kuolevia, hdnelle vastattiin:” Mitkd kuolevat, ei meilld ole kuolevia potilaita.”



Suomalaisen yhteiskunnan rajussa rakennemuutoksessa 1960- ja -70-luvuilla
murtuivat vanhat kuoleman kulttuurin perinteet, ja kuolemasta tuli vaiettu asia.
Kuolema-kielteisin vuosikymmen oli 70-luku, jolloin kuolinilmoituksessa saattoi
lukea, “kuoli kiidétettdesséd sairaalaan”. Kotona kuoleminen oli hipeillistd. Ehka
nykypdivdstd voi sanoa, Seriesin (1982) sanoilla, etti kuolema on tulossa
takaisin kovalla vauhdilla. Yhteiskunta osoitti sille ovea ja nyt se on tulossa
sisddn ikkunasta yhtd nopeasti kuin se joskus ldhti. Kuolemasta on jilleen alettu
puhua, yhteiskunta méérittelee suhdettaan kuolemaan uudestaan. Kotiin kuolema
tuskin palaa, mutta uutta suhtautumista kuvastavat saattokodit, joita tosin
Suomessa on vain kolme. Suomalaiset kuolevat padsddntdisesti sairaaloissa.
Kuolevan hoidon laatuun on alettu kiinnittdd entistdi enemmin huomiota.
Omaisia kannustetaan olemaan sairaan vierelld mahdollisimman paljon. Erilaiset
kokeilut ovat arkipédivdd. Kotisairaalatoiminta ja kotisairaanhoidon kehittiminen

mahdollistavat nykyisin myos kotona olemisen loppuun saakka.

Nopea asenteiden muutos nékyy esim. siind, ettd vuonna 1985 Perikyld saattoi
vield todeta: ”itse kuoleman hetki on sairaanhoitajan ammatillista tyyneytté
kaikkein pahimmin uhkaava vaihe. Téll6in on parasta olla poissa paikalta. Néin
siis viltetddn ldsndoloa kuolevan potilaan huoneessa”. Kuolevien eristdmisti on
laitoskuolemassa kritisoitu kaikkein eniten. Utriainen tutki kuolevan hoitoa
kymmenen vuotta myohemmin ja h#én toteaa: ” L#dsnidolon merkitys kiinnittyy
teksteissd konkreettiseen ja fyysiseen paikallaoloon. Kuolettajat kertovat, kuinka
kuoleva tarvitsee ldsndoloa ja kuinka kuolettaminen on juuri sitd, olemista

vierelld, ldhelld ja kdytettdvissd”. (Utriainen 1999, 75.)

Kisittelen tdsséd raportissa ensin kuolemaa tutkimuksen valossa, pddosin klas-
sikkojen tekstien pohjalta. Aries on ehké tunnetuin ja siteeratuin kuoleman tutki-
ja, hidn on tutkinut kuolemaa aina keskiajalta nykypéividn. Elias kirjoitti kuole-
man pelosta ja siiten liittyvistd sosiaalisesta torjunnasta. Luvussa kolme kisitte-
len kuoleman rituaaleja siirtymadriitteini tuonpuoleiseen. Tutkimuksen tarkoituk-
sena on selvittdd minkélainen kokemus kuolevan hoito kotona on omaishoitajal-
le. Haastattelin naisia jotka olivat hoitaneet liheisiddn kuolemaan asti kotona.

Tutkimukseni on toteutettu kvalitatiivisilla menetelmilld. Luvusta viisi alkavat



varsinaiset tutkimuksen tulokset. Olen hahmotellut omaishoitajan profiilia suo-
malaisessa yhteiskunnassa, koska haastattelemani naiset olivat omaishoitajia.
Kodin merkitystd olen kisitellyt sekd kuolevan ettd omaisen kautta. Tutkin my6s
miten sosiaaliset suhteet nayttdytyvit kodissa, jossa tietoisuus kuolemasta on
lasnd. Kisittelen myds kuoleman- ja kivun pelkoja sek#d toivon niyttdytymistd
kuoleman ldheisyydessd. Lopuksi olen pyrkinyt arvioimaan tutkimuksen tulok-

sia, eettisid ldhtokohtia, sekd tutkimuksen luotettavuutta.



2. Kuolema tutkimuksen kohteena

2.1 Elias ja Aries — kuoleman klassikot

Tanatologia tarkoittaa tieteenalaa, jonka tehtdvénd on keritd tietoa kuolemaan
Liittyvistd ilmioistd. Témén késitteen toi julkisuuteen ensimmdiisen kerran
amerikkalainen tutkija Rosewell Park vuonna 1912. Kuoleman tutkimuksessa oli
hiljaiseloa pitkdidn kunnes kuolemasta jdlleen kiinnostuttiin. Norbert Elias
(1993) on kirjoittanut kuolemanpelosta ja siihen liittyvistd sosiaalisesta
torjunnasta. Hénen mukaansa kuolemanpelkoa pyritdin poistamaan eristimilla
kuolema muusta yhteisostd. ”On tehtdva vield paljon, jotta voisimme ymmértaa
kuolevien ihmisten kokemuksen ja sen riippuvuuden heiddn elimintavastaan ja
omakuvastaan 7 (Elias 1993, 50). Kuoleman kieltimisen tendenssi vallitsee
yhteiskunnassa. Kuolema on painettu taka-alalle ja siirretty spesialeille alueille.
Ihminen kuolee yleisemmin instituutiossa, jossa perheen osallistuminen on
rajattua. Saksassa on tutkittu sikdldisten hautaustoimistojen kdyttim#d kieltd
mainoksissaan. Sanan kuolema kidytt6d viltetddn mahdollisimman pitkille,
hautausmaa on muuttunut hautaustoimistojen kielessd viheralueeksi. (emt. 1993,
29-30.)  Eliasin mukaan kuoleman luonne on kehitysvaihespesifi. Kuoleman
luonne muuttuu yhteiskunnan kehityksen myotd. Kisitykset kuolemasta ja myos
sithen liittyvét rituaalit tulevat osaksi sosialisaatiota. (emt. 1993, 7.) Elias
korosti, ettd ihmisten pitdisi pyrkid siihen, ettd kuolema ja elimisti eroaminen
tehtdisiin mahdollisimman miellyttaviksi. Ajatukset saattohoidosta ovat
syntyneet myShemmin. Elias toteaa vieli: ” Kuolema on eldvien ongelma.
Kuolleilla ei ole ongelmia”(emt. 1993, 5). Kuolema nidyttiytyy sosiaalisine
kytkoksineen selvemmin, jos ymmirrimme, ettd madradvdd ihmisten
suhtautumiselle kuolemaan ei ole biologinen prosessi, vaan aikakaudelle

ominainen kuva kuolemasta (emt. 1993, 44.)

Philippe Aries on kuoleman asenteiden tulkki. Piaiteoksessaan The Hour of our

death (1984) hén tarkastelee ldnsimaisen ihmisen asenteita kuolemaa kohtaan ai-



na keski-ajalta nykyaikaan. Keskiaikaista kuolemaa Aries kuvaa “kesytetyksi
kuolemaksi”, koska kuoleva tiesi miten hinen tdytyy loppuunsa valmistautua.
Rituaalit ja tavat sitoivat ihmisen kéyttdytymistd. Keskiajalla kuoleva oli kaiken
keskus. Kuoleva ihminen tiesi loppunsa ldhestyvdn. Kuoleva péitteli oireistaan
lopun ldhestyvién tai hén tunsi miten elimi pakeni hidnestd. Hidn kertoi asiasta 14-
heisilleen eikd pédinvastoin. Ariesin mukaa ihmiset 1dhtivit helpottuneina, ikddn
kuin vain olisivat muuttaneet toiseen maahan. Omaiset olivat paikalla kuolinhet-
kelld, samoin pappi, joka voiteli kuolevan pyhilld 6ljylld ja antoi synninpdiston
sekd ehtoollisen. Kuolema oli luonnollinen tapahtuma ja se kohdattiin omassa
vuoteessa tutussa ympéristossid. Lapset tuotiin kuolevan luokse. Myos kadulta
saattoi tulla ihmisid tervehtimiddn kuolevaa ja osoittamaan hénelle kunnioitusta.
Kuolema oli julkinen tapahtuma, joka kuului yhteistn jidsenille. Kaikki tapahtui
kuolevan ehdoilla. Akillinen kuolema vikivallan tai onnettomuuden uhrina pe-
lotti keskiaikaista ihmistd. Akkikuolemaa pidettiin poikkeuksena, jolta rukoiltiin

varjellusta.

“Kesytetty kuolema” sdilyi Euroopassa melko myodhiin, keskiajan loppupuolelle
saakka. Ariesin mukaan keski-ajan kuluessa asenteet alkoivat hitaasti muuttua,
tilalle tuli oman kuoleman pohtiminen, kuoleman perinteeseen alkoi tulla henki-
l6kohtainen leima. Uskonnolla oli myds vaikutusta ihmisten asenteisiin. Viimei-
nen tuomio odotti ihmistd ja kuolema alkoi ndyttdytyd henkilokohtaisena ja uh-
kaavana. Papit saarnasivat kuolemasta ja myds ruttoepidemiat aiheuttivat ihmis-
ten mielissd kuolemanpalkoa. 1700-luvulla alettiin kuolemaan suhtautua teatraa-

lisesti ja liioittelevasti. Kuolema oli ahne ja tuhoava.

Ariesin tulkinnan mukaan teolliseen ja taloudelliseen vallankumoukseen 1700- ja
1800- luvuilla liittyi myds “tunteiden vallankumous” (Aries 1984, 471-472.).
1800-luvun alusta ldhtien ihmiset olivat aikaisempaa tunteikkaimpia.
Voimakkaat tunteen liittyivdt nyt ydinperheeseen ja surun ilmaiseminen oli
sallittua. Kuolema sai dramaattisen ja henkilokohtaisen merkityksen. Kuolemaa
ei endd koettu yhtéd tuttavalliseksi kuin aikaisemmin. Kuolema oli nyt perheen
asia, se oli kadottanut yhteisollisté ja julkista merkitystddn. Liioiteltu sureminen

synnytti ihmisissd uuden pelon, ei oman kuoleman vaan toisen kuoleman pelon.



Viimeisenid Aries esittelee ns. kielletyn kuoleman, joka kehittyi melko nopeasti
1900-luvulla. Kehitykseen vaikutti toinen maailmansota. Tunteiden ilmaisusta
tuli kielletty asia. Myds kuolevalta itseltddn yritettiin salata hinen tilansa. Pap-
pia ei kutsuttu kuolevan luo ennen kuin siind vaiheessa, jolloin h#dn ei endi
pelistyttinyt kuolevaa. Viimeinen voitelu muutti merkitystddn, se muuttui
kuolleen voiteluksi. Kuolemasta oli tullut sopimaton ja s#ddyton vieras,
kuolemasta oli tullut ruma asia ja se piti piilottaa. Sopiva piilopaikka 16ytyikin
ja sairaalakuolema yleistyi. Sairaaloissa oli myds helpompi kieltdd vierailijoiden
kdynnit. Kuolemaa ei kohdattu perhepiirissd ja lapset erotettiin kuolevasta
kokonaan. Kuoleva myds jatettiin usein yksin. Aries sanoo: “Kuolemasta tuli
hépeillinen ja kielletty. Se oli kitkettdvd muiden silmistd”. Kuolemasta oli tullut
tabu. Ariesin kuoleman tutkimusta arvostetaan, mutta hidn on saanut myds
osakseen kritiikkid. Sanotaan, ettd Aries on kerinnyt tutkimukseensa vain hyvid
kuolemia. Nidin hidn loi ideaalisen kuvan kuolemasta, vaikka kuolema on

kohdannut ihmisen monesti myos vékivaltaisesti.

Tiivistden Aries hahmotteli eurooppalaista kuolemaa keski-ajalta nykypédivéidn
seuraavasti. Alussa kuoleva itse johti tilannetta, hin kertoi muille kuolevansa ja
sanoi mitéd tehddian. Tamén jidlkeen valta siirtyi perheelle, joka pditti miten kuo-

lema kohdataan ja viimeiseksi kuolema luovutettiin laitokseen.

2.2 Sairaalakuolema - timéin ajan kuolema

Kuolevien hoito on alkanut kiinnostaa yhteiskuntatieteellistd tutkimusta viimeis-
ten vuosikymmenten aikana (esim. Beck-Friis 1993; Hakanen 1991; Linkola
1981; Perdkyld 1985). Linkola tutki sairaalakuolemaa sosiologisesta nikokul-
masta. Kuolevan potilaan hoitoa tarkasteltiin apuhoitajien, sairaanhoitajien ja
ladkireiden antamien vastausten perusteelle. Linkola toteutti tutkimuksensa lo-
makekyselynd. Itse hin kuvaa menetelméddnsd seuraavasti: "Kyselytutkimus on
lisdksi varsin karkea menetelmid kuolemaan liittyvien syvisti inhimillisten on-
gelmien selvittelyssd” . Linkola pohti sairaalan soveltuvuutta kuolinpaikaksi.
Hién selitti henkilokunnan ndkemyksid sairaalaorganisaation kautta. Henkilokun-

ta koki kuolevien hoidon tuolloin liian aktiiviseksi. Yleensid hoitohenkilokunta



teki kaikkensa kuolinhetken siirtimiseksi. Kuolevat potilaat saivat usein myos
turhia ladkkeitd ja joutuivat kérsiméin turhista hoidoista. Hoitolinjaa ei muutettu
vaikka potilas oli leimautunut kuolevaksi. Tdméa aiheutti sen, ettd sairaalan kan-
nalta kuolevia potilaita ei ollut, sen sijaan kriittisesti sairaat potilaat kuolivat
kesken hoidon. Ladkirit kritisoivat liian aktiivista kuolevan hoitoa, eli Siis omaa
toimintaansa.(Linkola 1984, 89-91). Inhimillisesti ajateltuna kuolevan kohtalo

oli surullinen 70-luvun sairaalamaailmassa.

Linkolan mukaan henkilokunta ajatteli aktiivisen hoitolinjan vastaavan kuiten-
kin omaisten toiveita. Suomalaisista kyselyyn osallistuneista ladkireistd 64 % oli
siti mieltd, ettd vihintddn joka toiselle kuolevalle potilaalle oli annettu liikaa
ladkkeitd tai tehty liikaa toimenpiteitd. Tiedonkulku oli puutteellista, potilaat ei-
vét useinkaan tienneet tilansa vakavuutta vaan he saattoivat kuolla ” itseltdinkin
salaa”. Mikili potilas ei tiedd sairautensa laatua, hén ei voi my&skiin osallistua
hoitoaan koskevaan piaitoksen tekoon. Koska potilas on paidtoksenteon ulkopuo-
lella, hdnen hoitonsa esineellistyy, hantd kohdellaan kuin esinettd. Viestintid pai-
nottui potilaan somaattisten ongelmien pohtimiseen, henkilokohtaiset asiat jdivit
etdisiksi henkilokunnalle. Linkola pohti myds olisiko mahdollista, ettd omaisten
ahdistuneisuus kanavoituu tédllaisessa ilmapiirissd somaattiseen hoitoon. Mieles-
tdni yllattdvd tulos Linkolan tutkimuksessa oli se, ettd sairaalan henkilokunta
joutuu harvoin, tai ei koskaan tekemisiin kuolevan kanssa. Kuolevat ohjattiin tie-
tyille osastoille. Tatd pidettiin jirkevdnd ja edullisena toimintalinjana (Linkola
1984, 90,92). Linkola totesi my®s, ettd henkilokunta herkistyy kuolevan hoitoon.
Mitd useammin kuolevia hoidettiin sen ongelmallisemmaksi hoito koettiin. Jos
hoitajat pysyvit herkkind, he myos tdlloin kykenevit kritisoimaan hoitoa, mikd

taas luo pohjan kuolevan hoidon kehittymiselle. (Linkola 1984, 91-93).

Suomalaisesta kuoleman tutkimuksesta puhuttaessa en voi ohittaa Anssi Periky-
lan tutkimuksia. Peridkyld on tutkinut sairaalakuolemaa sosiologisesta nikoékul-
masta. Teoksessaan Rajalle (1985), hdn tarkasteli sairaalakuoleman ongelmia.
Hénen ldhtokohtansa oli ongelmakeskeisyys. Perdkyld nimesi sairaalakuoleman
suurimmaksi ongelmaksi vuorovaikutuksen vaikeuden. Perikyld jakoi ongelmat
neljddn luokkaan: tiedonkulun estyminen potilaan ja henkilé6kunnan vililld, tun-

neilmaisun estyminen, vallankéytté kuolevaan potilaaseen seki kuoleman moni-



muotoisuus. Perdkyld tutki kuolevan potilaan ja hoitohenkilokunnan vilistd tie-
donkulkua sek# tunneilmaisun estymistd eli vuorovaikutuksen ongelmia. Tarkas-
telun kohteena oli potilaan ja henkiloston vilinen vuorovaikutus, omaiset, ysti-

vit ja toiset potilaan oli tietoisesti jétetty tarkastelun ulkopuolelle.

Tiedonkulun ongelma tuli sairaaloissa esiin siten, ettd potilas eristettiin tiedolli-
sesti, eli hénelle ei kerrota hidnen tilanteensa vakavuutta. Henkilokunta saattoi
my0s kayttdd koodikieltd toivoen, ettd potilas ei ymmairrd mitd hinestd puhutaan.
Tiedonkulun vaikeuteen liittyi myds se, ettd kuoleman tosiasia pyrittiin peitti-
médn. Kuolema yritettiin salata potilastovereilta. Perdkyld (1985, 9) kuvaa kir-
jassaan amerikkalaisen aluesairaalan harhauttamismekanismeja seuraavasti. ”Jos
esimerkiksi potilas varotoimenpiteistd huolimatta péaidsee kuolemaan jaetussa
huoneessa, ja hoitajat huomaavat kuoleman ennen potilastovereita, voivat sai-
raanhoitaja ja sairaala-apulainen tulla nidenniisen huolettomina huoneeseen, pu-
hella kuolleelle potilaalle kuin olisivat viemisséd tidtd esimerkiksi rontgeniin...”
1970-luku oli Suomessa kuolemakielteisin vuosikymmen, seuraavalla vuosi-
kymmenell4 herittiin jo ajattelemaan, onko suhteessamme kuolemaan jotakin vi-
kaa. Laitoskuolemaa alettiin tarkastella kriittisesti. Kuolema oli siirretty sairaa-
lan teho-osastolle ja ihminen pidettiin hengissd niin kauan kuin vain suinkin oli

mahdollista. Kotona kuoleminen oli “kriminalisoitu.”

Sairaalakuoleman ongelmaksi Perdkyld tunnisti myds sen, ettd potilas jatetddn
yksin ja hédnet eristetdéin emotionaalisesti (emt. 17). Hoito rutinoituu, mikili hoi-
dettavan nihdéddn olevan vain somaattisen hoidon tarpeessa. Perdkyld pohdiske-
lee my®s, ovatko rutinoituminen ja kuolevan potilaan vilttely keinoja vilttdd
kuoleman nostattamia tunteita. Sudnow (Perdkyldn 1985, 31 mukaan) on tutkinut
potilaan sosiaalista kuolemaa. Sosiaalinen kuolema alkaa, kun (potilaan) lihes-
tyvin kuoleman instituutio menettdd kuolevaan yksilé6n ihmisend kohdistaman-
sa kiinnostuksen ja huolestuneisuuden ja kohtelee titd kuin ruumista. Sudnowin
mukaan sosiaalista kuolemaa on eriasteista. Voimakkaasta sosiaalisesta kuole-
masta tutkija antaa esimerkin. Hoitohenkilokunta ryhtyy kuolleen ruumiin vaa-
timiin toimenpiteisiin, jalkojen yhteen sitomiseen, potilaan vield eldessd. Sosiaa-
lisesti kuolleen potilaan ja hoitajien vililld ei ole tunneilmaisua eikd tiedonkul-

kua.
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Perikyld kiinnitti my6s huomiota potilaan esineellistdmiseen vallankédyton
kohteeksi. Hén totesi, ettd vallankdyttd jakautuu sairaalan henkilékunnan,
perheen ja kuolevan kesken. Merkittivintd valtaa kiyttdd kuitenkin henkilokunta.
Potilaan valta on periaatteellista, hdn voi vain kieltdytyd kokonaan
sairaalahoidosta tai luopua eldmastd itsemurhan kautta.(Perikyld 1985, 23-26.)

Kuolema on tehokkaalle lddketieteelle hiirio, josta pitdisi paistd eroon.

Perdkylda (1990) jatkoi kuoleman tutkimista lisensiaattitydssddn. Hian tutki
sairaalahenkilokunnan suhdetta kuoleviin potilaisiin osallistuvan havainnoinnin
avulla. Peridkyld my6s haastatteli sairaalan henkilokuntaa. Han pyrki
selvittdiméddn, miten potilaan ja hoitohenkilokunnan erilaiset identiteetit
vaikuttavat kuolevan hoitoon. Perdkyld tarkasteli  hoitotapahtumaa neljin
erilaisen  vuorovaikutuskehyksen kautta. Ndmid neljd  kehystd ovat:
kdytanndllinen kehys, lddketieteellinen kehys, maallikkokehys ja psykologinen
kehys. Kukin kehys nostaa potilaasta ja hoitajista esiin erilaisia identiteetteja.
Sekd henkilokunta ettd potilaat ovat vuorovaikutuksen aikana n#iden kehysten
sisilld. Esimerkiksi maallikkokehyksen ldpi potilas on tunteva ja kokeva
subjekti, joka ldhestyy omaa kuolemaansa toisten ihmisten saattamana.
Kéytinnollisen  kehyksen 1ldpi  tarkasteltuna potilas on  piivittdisten
hoitotoimenpiteiden kohde. Eri kehysten tuottamat identiteetit antavat
vuorovaikutustapahtumalle sisdllon ja laadun. Henkilokunnan identiteetti on
tietdvd, toimiva, tunteva subjekti. Potilaan identiteetti voi olla joko kohteena

oleminen tai hidn voi olla my®s tunteva ja kokeva subjekti.

My6s Jari Hakanen (1991) on pohtinut laitoskuolemaa. Hén haastatteli kuolevia
syopépotilaita kahdessa sairaalassa ja yhdessi saattohoitokodissa. Hakanen totesi
etti biolddketieteelliseen malliin perustuva praktinen toimintajéirjestelmi ottaa
huonosti huomioon kuolevien yksilolliset tarpeet. Ekspressiivinen toimintajirjes-
telmd ottaa Hakasen mukaan huomioon yksil6llisen hoidon. "Nykyisin kuoleva
on menettinyt padhenkilon osan omassa kuolemassaan ja hinen omaisensa ovat
muuttuneet vierailijoiksi. Nykyaikana todellisia esiintyjid kuoleman niyttimolla
ovat ladkirit ja hoitajat. Sivuosista vastaavat sosiaalityontekijit ja sairaalateolo-

git. Kuolevat potilaat ovat yleisod, joiden nouseminen piadosaan herittiisi kau-
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hua 7. (Hakanen 1991, 78). Nykyisin kuitenkin tutkijat ovat yksimielisii siiti,
ettd kuolevaa ei saisi jattdd yksin, vaan hin tarvitsee toisen ihmisen ldsn#oloa,

olipa kuoleman nédyttamo sitten koti tai laitos.
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3. Kuoleman rituaalit siirtymiriitteji tuonpuolei-

seen

3.1 Asenteet kuolemaa kohtaan eri aikoina

Usko tuonpuoleiseen on myds suomalaisessa kulttuurissa opittu jo varhain.
Kuolema oli siirtymistd toiseen olomuotoon. Kuolleet kuuluivat sosiaaliseen
yhteiso6n ja heitd lepyteltiin esineilld ja kéytiin tapaamassa kalmistossa.

Kuolemaa ei kammoksuttu vaan se oli luonnollinen osa elamii.

Suomalainen  yhteiskunta on  kokenut erittdin nopean  muutoksen
maatalousvaltaisesta yhteiskunnasta moderniksi kaupungistuneeksi
informaatioyhteiskunnaksi. Yhteys vanhaan perinteeseen ja tapoihin on
katkennut. Kuolemasta puhuminen on tullut nykyihmiselle vaikeaksi asiaksi.
Kuolemaan liittyvidt ajatukset pyritddn torjumaan ja kieltdmadn. Myos surun
ilmaiseminen on nykyihmiselle vaikeaa. Kuolevat on eristetty sairaaloihin pois
normaalista eldménpiiristd. Aina ei kuolema ole ollut vaikea asia suomalaiselle.
Maatalousvaltaisessa yhteiskunnassa kuolema oli osa arkipdivdd, se oli ei-
toivottu mutta tuttu vieras. Kuoleman enteitd tulkittiin ja niiden avulla pyrittiin
ennustamaan tulevaa. Pentikdisen (1990, 63-64) mukaan kuoleman enteilld on
linsisuomalaisessa perinteessd tirked osansa. Ihmiset pelkasit dkkikuolemaa, oli
toivottavaa ettd kuolemaan saattoi valmistautua. Kuolemasta ennustivat monet
asiat kuten kalmanviden nidkeminen tai kellonsoiton tai laulun kuuleminen.

Kuolemaa ennustettiin myos eldinten avulla. (Pentikdinen 1990, 62-64.)

Vainajausko on eldnyt suomalaisten keskuudessa pitkiddn. Raja-Karjalan hauta-
usmailla, saattoi ndhdd taitekattoisia pienid majoja, vainajan “tupia”, jotka oli
varustettu ikkuna-aukoilla. Myds maahan haudattujen vainajien on uskottu liik-
kuvan ihmisten ilmoilla. Eri puolilta maatamme 16ytyy tarinoita esim. kuolleiden
jumalanpalveluksista jouluna. (Harva 1948, 490-496). Vainajausko nikyy karja-

laisessa perinteessid selvisti, silli vuoden kuluttua kuolemasta katettiin viimei-
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nen ateria myos vainajalle. Vasta timé#n aterian jidlkeen vainaja poistui lopulli-

sesti eldvien yhteisdstd (Heikkild & Jokivuori 1994, 154).

Vield ennen toista maailmansotaa Suomen maaseudulla kuolema miellettiin
koko kyldyhteisod koskettavaksi asiaksi. Tavan mukaan jokaisen kuului kdydi
tervehtimidssd vainajaa viimeisen kerran. Kuolemaa omassa kodissa pidettiin
hyvénéd asiana, tavallisesti kuolevan luona valvottiin. Koska kuolema tapahtui
kotona, myds lapset joutuivat sen kanssa tekemisiin. (Heikkild & Jokivuori 1994,
149.) Kuolema oli osa arjen n#kyvad julkisuutta ja siihen piti valmistautua
huolellisesti. Syntymé ja kuolema tapahtuivat usein siind ympéristossd, jossa
ithmiset elivit arkieldméinsd. Kuolema oli jaettu kokemus, jolla oli sosiaalista

yhteisyyttd tukeva merkitys.

Seremonialliset rituaalit tarjoavat ihmisille ohjenuoran kuinka kiyttdyty4.
Rituaalit ovat tidrked osa yhteison kuolemaan sopeutumisprosessia. Jokainen
yhteis6 ndyttdd kehittdvin oman uskomusjérjestelménsd ja se taas tuottaa
jonkinlaisen selityksen kuolemalle. Sosiaaliset rituaali kehittyvdt samoin.
Rituaalit my6s vidhentdvdt ihmisten tuntemaa himmennystd kuoleman
kohdatessa. Kuolemaan liittyvien rituaalien tehtivd on eheyttdd yhteisod
kuoleman mukanaan tuoman tyhjion jilkeen. Kuolemaan liittyvit tavat ja
uskomukset antavat yhteison jédsenille mahdollisuuden kisitelld kuolemaan
liittyvid tunteita. Pentikdisen (1990, 93) mukaan rituaalit helpottavat surijoiden
siirtymistd uuteen statukseen, esimerkiksi isdttomiksi tai didittdmiksi lapseksi

tai vaikkapa leskeksi.

Kuoleman rituaalit ovat olleet ja ovat edelleenkin tarkoin sdddeltyd tapakdyttiy-
tymistd. Rituaalit kuvaavat irtautumista eldvien yhteisostd ja liittymistd uuteen.
Naisella on ollut aina tdrke# rooli perinteessid. Terhi Utriainen toteaa kuoleman
ja naisen ikiaikaisesta liitosta seuraavasti: "Kérsivin ja kuolevan ihmisen vierel-
le - ldhelle hdnen ruumistaan - asettuu aina ja kaikkialla nainen. Nainen jii, su-
ree ja itkee. . .Erityisesti ortodoksisessa Karjalassa kuoleman riitit ovat eldneet
pitkddn, naiset saattelivat vainajan itkuvirsilld tuonpuoleiseen. Myds nykykult-
tuurissamme suurin osa kuolevan hoitajista on naisia ”. Sosiaali- ja terveysminis-

terié teetti laajan tutkimuksen omaishoitajista 1998. Kyselyyn vastasi melkein
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yhdeksinkymmentd prosenttia Suomen kunnista. Sen mukaan omaishoitajista
naisia oli 78 % (Sosiaali- ja terveysministerid, 1999, s 45). Nykypéiviani suoma-

lainen kuolee melkein poikkeuksetta sairaalassa ja sielldkin hiinté hoitaa nainen.

Kuoleman rituaalit voidaan Pentikdisen (1990,94) mukaan jakaa kolmeen osaan,
kuolemis-, muistamis-, ja hautaamisrituaaleihin. Néiden rituaalien avulla sureva
voi ilmaista tunteitaan julkisesti yhteison hyvidksymilld tavalla. Seremonioiden
avulla kuollut siirretddn vainajien joukkoon, ja yhteiso organisoituu uudelleen.
Esiteollisessa kyldyhteisossd, kuoleman vaikutus yhteiso6n on ollut merkittivi,
kuoleman rituaalit ovat muodostaneet pddosan koko yhteison tasolla tapahtuvasta

vuorovaikutuksesta.

3.2 Kuoleman kulttuurit idissa ja linnessia

Suomalaisissa rituaaleissa nékyy Pentikdisen (1990, 77) mukaan idén ja linnen
kulttuurien kohtaaminen. Kuoleman kulttuurin raja voidaan vetdd vanhaan
uskontorajaan jonka itdpuolella asuvat ortodoksit ja ldnsipuolella luterilaiset.
Kuoleman seremoniat ovat erilaisia iddssé ja linnessd. Lintinen kuoleman kultti
on kirkkokeskeisempi. Iddnkirkon alueella vainajat saateltiin itkuvirsin hautaan
ja papin saattoi olla vaikea paikallistaa rooliaan tdss# seremoniassa. Idédssi
kuolema kokosi paikalle koko tienoon. Kuoleman seremonia vahvisti ihmisten
vilistd yhteyttd, kuolema oli idédsséd yhteisollisempi kuin ldnnessd. Luterilaisella
alueella hautajaiset miellettiin perhejuhlaksi, johon ei kutsumattomia vieraita
haluttu, vaikka kuolevaa olivat valvomassa myds naapurit. Pentikdinen (1990, »
80) pohdiskeli rituaalien eroja sid#ty-yhteiskunnan kautta. Lannessé talonpojan ja
koyhédn kuolema oli erilainen. Léntinen hautausmaa my6s kuvastaa
yhteiskuntahierarkiaa itdisti enemmin. Ihmisen arvostus lénnessd nikyi

hautamuistomerkin koosta ja myds siitd kuinka lahelle kirkkoa hénet haudattiin.

Molemmissa kulttuureissa kuolevan ruumiin diressi valvottiin. Iddssd hautaami-
nen tapahtui yleensd nopeammin, koska sielld noudatettiin Kristuksen kuoleman
ja hautaamisen kolmen pdivian esimerkkia. Linnessd jirjestettiin lisdksi ruumiin

valvojaiset hautausta edeltivini lauantaina. Vainajan parta ajeltiin lidntisen kult-
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tuurin vaikutusalueella, kun taas iddssd se oli ehdottomasti kielletty. (Pentikéi-

nen 1990, 80).

Samuli Paulaharju on kerdnnyt Vienan Karjalaisia tapoja ja uskomuksia, tiedot
Paulaharju kerdsi 1900-luvun alussa matkoillaan Karjalassa. Kuoleman
yhteisollisyys kuvastuu seuraavasta: "Hengenldhto on kovin térked tapahtuma.
Kun tiedetd#dn, ettd joku on Ildhtemdisilldh... kokoonnutaan koko joukoin
naapureista kuolintaloon”. Sairas nostetaan kuolentarikoille lattialle, kuolevan
alle laitetaan heinid, pdédn alle ei saanut laittaa hoyhentyynyd vaan heindsikki,
etteivit hoyhenet vaikeuta hengenldhtod. Kuolinhetkelld pitidéd ldsndolijoiden olla
hiljaa, hengenldhdon teki vaikeaksi myos se, jos kuolinvuoteen direlld itketddn.
Myos eldessd kesken jaaneet tyot ovat kuolinhetkelld haittana, ja ne poltettiin
ennen kuolemaa. Heti kun henki oli ldhtenyt, haetaan paikalle ruumiin pesijit ja
arkuntekijit. Pesijit olivat yleensd jo idkkditd ihmisid, miehet pesivit miehii ja
naiset naisia. Vainaja oli saattanut eldessdin pyytdd tuttavaansa
ruumiinpesijdksi, tdstd tehtdvistd ei voinut kieltdytyd. Likaisena ei kuollutta
saanut haudata koska: ”Silld millaisena vainaja t#d#ltd ldhetetdin Tuonelaan,

semmoisena hinen pitié sielld esiintyd”. (Paulaharju 1995, 89-92).

Karjalassa kuolinitkut aloitettiin ruumista pestdessd. Valvojaisissa itkuvirsid
laulettiin yli yon ja hautajaispdivdnid vainaja heriteltiin matkalleen itkemilld.
Kuoleman riitit tuli suorittaa oikein, koska niistd riippui vainajan turvallinen
matka tuonpuoleiseen. Itkuvirsien merkitys karjalaisessa kuoleman perinteessi
oli erittdin suuri. Itkuvirsien tutkija Unelma Konkka (Pentikdinen 1990, 79) on
todennut ”"Karjalan kylissd ilman kuolinitkuja hautaaminen olisi ollut sama kuin
nauriin kuoppaaminen... Jos vainajalta ei jidnyt naispuolisia omaisia, jotka oli-
sivat osanneet itked, itkivit naapurit ja muut kyldn naiset tultuaan hyvéstelemiin
ja saattamaan vainajaa kalmistoon.” Kuollutta pidettiin pirtissd kolme vuoro-
kautta, arkun kansi avoinna. T#én4 aikana kdvivit sukulaiset ja tuttavat katsomas-
sa vainajaa (Paulaharju 1995, 108). Vainajan ollessa kotona noudatettiin hyvin
tarkkoja kéyttdytymissadntoji. Itdiseen perinteeseen kuului ettd vainajaa ei ko-
tonaoloaikana saanut jattad yksin, ei yolld eikad paivélldkédidn, niinp4 vainajan vie-

relld valvottiin. Pelidttiin, ettd vainaja saattaa nousta ylos ja tehdd vaikka mitd
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pahaa (Paulaharju 1995, 110). Perinteisessid yhteisossd oma roolinsa oli ruu-

miinpesijoilld, arkuntekijoilld ja itkijanaisilla.

Léntisessd Suomessa yhteiskuntajédrjestys perustui vahvaan kyldyhteis66n, iddssi
vaikutti aina 1900-luvulle saakka vahvempi sukusidonnaisuus, suurperheineen.
Kuolevaa valvottiin my6s ldntisessd perinteessd. Valvomisella kunnioitettiin
kuolevaa. Kuolevan kanssa seurusteltiin, valvoja saattoi laulaa virsii, tai rukoilla
kuolevan puolesta. Itked ja surkutella ei kuolin vuoteen #irelld saanut silld se
olisi vaikeuttanut ja pitkittinyt kuolemaa. Pentikdisen (1990,66) mukaan
naapureiden kutsuminen kuolinvuoteen #drelle oli yleisti vield 1930-luvulla.
Ruumis vietiin ritheen ruumislaudalle, joka oli yleensid kyldn yhteinen. Riihessi
ruumis oli siihen saakka, ettd se tuotiin tupaan hautaamista edeltiviksi yoksi.
Ruumiinvalvojaisissa ei saanut nukkua eiké tehdi tyota. Jokaisella yhteisolld on
ollut perinteisesti omat tapansa suhtautua kuolemaan, kuolemaan liittyvit riitit
ovat olleet hyvin tarkkoja ohjeita ihmisille miten kéyttdytyd, kun kuolema

vierailee.

3.3 Kuoleman riitit nykyaikana

Kuolema ei ole endd ihmisen normaaliin eliminkaareen kuuluva asia. Kuolemaa
ei johda kuoleva, eikd my6skdin omainen. Perherakenteen muuttuessa kuolevista
on tullut ryhmi joka siirretddn syrjddn ja piilotetaan sosiaalisesta eldmisti.
Ennen perheet ja naapurusto yhteistyossd kirkon kanssa loivat yhteison, miki
auttoi ihmistd selviytymddn kuolemasta. Moderni yhteiskunta on luonut
keskuuteemme ammattiryhmis, joiden tehtdviksi kuolleiden ja kuolevien
kohtaaminen on annettu. Kuoleman ammattilainen hoitaa puolestamme prosessin
joka ennen kuului perheelle. Hautaustoimiston palvelut kattavat nykyisin kaikki
tarpeellisen. Suomalaisen yhteiskunnan periaatteeksi on tullut, ettd ammatti-

ihmiset hoitavat ikdvéat asiat kuten sairaat, vammaiset ja kuolevat.
Mutta eldavitko vanhat riitit yha ? Pentikdisen mukaan kuoleman riitit kuuluvat

edelleen keskeisesti suomalaiseen maailmankuvaan. Monet nykyajan sairaaloi-

den kiyttdytymistavat muistuttavat vanhoja riittejd ja naiset ovat kuoleman asi-
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antuntijoita. Sairaaloissa vainajan laittaminen tapahtuu késin koskematta, hoita-
jat ovat varustautuneet suojavaattein ja kdsinein, vaikka samaa potilasta on saa-
tettu hoitaa vain muutama minuutti sitten paljain kidsin. Uskommeko siis edel-
leen kalman voimiin (Vainio1998, 34-37) ? Vanhat riitit voivat my06s opettaa jo-
tain nykyihmiselle. Riitit olivat arkip#ividisid ja ne estivit kuoleman liiallisen
kunnioituksen. Mikili kuoleman ei eristetd perheestd, omaisista ja yhteisOsti,

voisimme vield oppia turvautumaan surussa toinen toisiimme.

Kuoleman kohtaaminen on tapahtuma joka ylittaa arkielamdn merkitysalueen.
Kuoleman vierailun jilkeen arki, joka tuntui merkitykselliseltd, ja jonka varaan
eldimd on rakennettu, muuttuukin yhtikkid merkityksettomiksi. Nykyaikaisella

yhteiskunnalla on vaikeuksia liittdd kuolema arkieldméan.

18



4. Tutkimuksen toteutus

4.1 Tutkimustehtivi ja tutkimuksen lihestymistapa

Tutkimukseni tarkoitus on selvittii kuolevan kotihoidon merkityksia
omaishoitajien kertomusten pohjalta. Pyrin tavoittamaan henkiloitd joiden
omainen oli kuollut ja joiden tiedettiin hoitaneen kuolevaa kotona. Hain
tutkimusluvan kahdelta terveyskeskukselta ja yhdeltd keskussairaalalta, jonka
alaisuudessa toimi kotisairaala. Tamén jidlkeen ldhetin liitteend olevia kirjeitd
kotisairaalatoiminnasta vastaavalle sek#d terveyskeskusten kotisairaanhoidosta
vastaaville hoitajille. Vastaavat hoitajat jakoivat yhteydenottopyyntdjini kotona
kuollutta hoitaneille omaisille. Lihetin samassa yhteydessd vastauskuoria, ettid
yhteydenotto olisi vaivatonta. Niin toimiessani varmistin sen, ettd tutkimukseeni
osallistuminen oli vapaaehtoista. Omaishoitaja pé#itti, osallistuuko hén vai ei.
Myds sairaaloiden kannalta yhteydenottojen tdytyi tapahtua téssi jérjestyksessi,
salassapidon takia. Yhteydenotoista kaksi jitin tutkimuksen ulkopuolelle koska
kuoleman tapauksesta oli kulunut jo useita vuosia. Aikarajana pidin kolmea

vuotta.

Tutkimusaiheeni sisdltdd merkittdvin jinnitteen. Nykysuomessa kuolema
kohdataan tietoisesti kotona vain hyvin harvoissa tapauksissa, kuitenkin itse
kuoleva haluaisi usein kohdata eldm#nsd lopun kotona. Erddn tutkimuksen
mukaan vanhuksista 90 % haluaisi kohdata kuoleman kotona, ldheisten
ympéardéimdnd. Vanhukset toivoivat kuoleman tapahtuvan arvokkaasti ja
luonnollisesti, ilman elamaé pitkittdvid hoitoja. (Achte, Malassu & Saarenheimo
1987,132.)  Yksi palliatiivisen hoidon edelldkdvijoisti on  Loviisan
kansanterveystyon sairaalan yliladkari Carl-Erik Vaenerberg. Hinen arvionsa
mukaan puolet kuolevista potilaista haluaisi tulla hoidetuksi kotona. Suomessa
kuolee yksinomaan sydpddn noin 10.000 ihmistd vuosittain. (Rusanen 1998, 12-
13.)) Koti ei ole huono paikka sairastaa ja kuolla. Kotkassa tutkittiin

kotisairaalan potilastyytyvéisyyttd (n=53). Potilaat olivat erittdin tyytyviisid
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sairaalajohtoisen kotisairaanhoidon antamaan hoitoon ja olivat valmiit
valitsemaan samanlaisen vaihtoehdon uudelleen vastaavassa tilanteessa
(Wikstrom ym. 1998, 2451). Tutkimusaiheeni on vaikea ja tunteita herdttdvé,
enkid olisi uskaltanut valita tdtd aihetta, ellen olisi henkilokohtaisesti niin tuttu

kuoleman kanssa.

Tutkimusaineisto muodostui kuudesta haastattelusta. Naisten kertomukset olivat
henkilokohtaisia ja liikuttavia. Pyrin pitdmédin mielessd, ettd kokemusten
yhtdldisyys ei valttimittd vie tutkimusta eteenpédin. Kokemus samasta ilmiosté ei
avaa tietd toisen ihmisen kokemuksiin. Tidrked on tunnistaa yhtildisyydet ja
eroavuudet. Pyrin 16ytdméddn ns. yhdistynyttd tietoa (Belenky 1997). Granfeltin
(2000, 105) mukaan ” voidaan puhua ns. yhdistyneestd tiedosta (connected
knowledge), jonka muodostamisessa empatialla on keskeinen merkitys:
lahtokohdaksi asettuu oma kokemus, jonka pohjalta pyritdin toista kuunnellen ja
omaa kokemusta hyviksi kédyttden tavoittelemaan todellisuus toisen ihmisen

tulkitsemana”.

Haastateltavani kertoivat kuolevan hoidosta, eli hoidosta kuoleman ldhestyessi.
Utriainen k#yttdd kirjassaan termid kuolettaminen, jonka hidn méidérittelee
seuraavasti: 7 Kuolettaminen on ruumiillista asettumista tilanteeseen, jossa
toinen ihminen tekee kuolemaa. Siind annetaan kuolemalle merkityksid”.
Ladkintohallituksen ohjeissa kuolevan hoito mdidritellidn oireen mukaiseksi
perushoidoksi, joka sisdltida myos ihmisarvoa kunnioittavan huolenpidon ja
ldheisten henkildiden henkisen tukemisen. Kuolevan hoidosta puhuttaessa,
voidaan kédyttdd myos seuraavia termejd jotka tarkoittavat samaa asiaa:
palliatiivinen hoito, saattohoito tai terminaalihoito. Kuolevan hoitoa voisi kuvata
my6s matkaksi, missd inhimillisyys ja huolenpito korostuvat. Usein sanotaan,
ettd kun mitdén ei ole en#4d tehtdvissd, on paljon tehtdvissi. Onko puheessa
saattohoidosta pyrkimystd, poistaa kuoleman pelkoa, kuolemaa kesytetddn”

sopivaksi nyky-yhteiskuntaan.

Metodiselta luonteeltaan tutkimus on kvalitatiivinen. Aiheen ldhestymistapa on
fenomenologinen  ja  tarkoittaa  tdssd  tutkimuksessa tietoteoreettista

perusratkaisua siten, ettd tarkoituksena on kuvata ihmisten, tdssi tapauksessa
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omaishoitaja  naisten asioille antamia merkityksii. Fenomenologinen
lahestymistapa sopii silloin kun tutkitaan ihmisen eldmismaailman ilmiditd, se
sopii myds jos tutkitaan vaikeasti méadriteltivid asioita. Fenomenologialla on
mahdoton esittdd yhtd hyvidksyttyd midritelmdd. Fenomenologiaa kuvataan
kirjallisuudessa monella eri tavalla, filosofisena suuntauksena ja myds
tutkimusotteena. Varton mukaan tutkijan pitdisi vilttdd etukiteen lukkoonlydtyji
teorioita tai kisityksid (Varto 1992, 86). Asted- Kurjen (1994, 4) mukaan
”fenomenologisessa  tutkimuksessa  pyritddn tutkimaan eldmismaailmaa
moninaisuudessaan ihmisen omasta ndkokulmasta ja ymmértdméén asioiden
sisdisid merkityksid”. Ymmirrdan tutkimuksen kohteen, kuolevaa hoitavan naisen
Lauri Rauhalan holistisen ihmiskisityksen kautta. Rauhala kuvaa ihmistd
kolmijakoisesti; tajunnallisuuden, kehollisuuden ja situationaaliisuuden kautta.
(Rauhalal1988, 194; 1989, 27 ja 1983, 25.) Rauhalan mukaan ihminen on ihminen
sen perusteella, ettd hin on tajunnallisesti olemassa. Tajunnallisuus leimaa
ihmisen koko olemassaoloa. Ihmisen muut olemassaolon tavat tulevat
ymmiérretyksi tajunnallisuuden kautta. Jhminen on olemassa myds kehollisesti,
ihmisen paikka maailmassa on aina se, missd hidn on kehona.
Situationaalisuudella Rauhala tarkoittaa asemaa, ihminen on osa monenlaisia
yhteyksii, todellistumisen muotoja ja suhteita. Ihminen voi itse vaikuttaa esim.
ammattinsa, mutta jotkut asiat ovat kohtalonomaisesti médrittyjd kuten esim.

rotu.

Tutkimukseni kohteena on kuolevaa kotona hoitanut nainen, omaishoitaja.
Kisitan tutkimuksen kohteen ainutkertaiseksi, henkiseksi, tahtovaksi, vapaaksi ja
kokevaksi olennoksi. Mitd merkityksid omaishoitaja antaa kokemuksilleen?
Merkityksid olen pyrkinyt saamaan selville ymmiértimisen ja tulkinnan avulla.
Lehtosen (1996, 19) mukaan” kaikessa inhimillisessd toiminnassa on
merkityksiin liittyvd ulottuvuutensa... Maailmamme on merkitysten maailma.”
Ihmistutkimus on aina ilmididen tutkimista, kuinka maailma on ihmiselle
merkityksind. Kaikki tutkittavani olivat halukkaita kertomaan kokemuksistaan,
koska he ottivat yhteyttd minuun. Pyrkimyksen#ni oli tavoittaa tutkittavien
kokemukset mahdollisimman alkuperidisend. Kertomusten keskiéssd on kuollut

omainen ja hiinen hoitoprosessinsa kotiolosuhteissa.
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Eettisten kysymysten pohtiminen on aina tirke#d tutkittaessa inhimillistd toimin-
taa. Tdssd tutkimuksessa pohdin eettisid kysymyksié, tutkittavan ja tutkijan suh-
teen sek# aineiston keruun ja tulosten julkaisemisen, ldhinni salassapidon kan-
nalta. Ndmé nikokohdat ovat tirkeitd tutkijan eettisessd toiminnassa (Gronfors
1985, 190-230; Vehvildinen-Julkunen 1997, 27). Tutkimus toteutettiin haastatel-
tavan kotona, timé tuo kohtaamiseen oman ulottuvuuden (Tedre 1995, 152-154).
Anni Vilkko pohdiskeli kodin merkitystd (Vilkko 2000, 213-228), koti-késitteen
latautuneisuuden ja ihanteellisuuden kautta. Kytkeekd jo sana koti ulos negatii-
viset kokemukset ? Tadmai tutkimus edellytti ihmisten luokse ja kotiin menemisti.
Naisten kertomukset olivat hyvin henkildkohtaisia. Naiset kertoivat heille tirke-

dstid eldmin taitekohdasta, liheisen kuolemaan hoitamisesta.

Jokaisessa tutkimuksessa on myds pohdittava tutkimusaiheen -eettisyytti
(Gronfors 1985, 192). Olin huolissani nostavatko kipedt muistot, haastateltavien
mielissd sellaisia asioita jotka jddvdt painamaan mieltd. Yhdessd tapauksessa
kuolemasta oli kulunut vasta nelja kuukautta, joten surun prosessointi oli vasta
alussa. Haastattelutilanteessa tunsin itseni tunkeilijaksi, vaikka olin kuuntelijan
roolissa. Eli aikaa olisi pitdnyt kulua enemmin. Onneksi timi haastateltava
kertoi haastattelun loputtua, ettd hén oli tarkkaan miettinyt pystyykd puhumaan.
Hin koki jidlkeenpdin tilanteen helpottavana, koska oli saanut kertoa

tuntemuksistaan.

Kvalitatiivinen tutkimusperinne ei ole yksi yhtendinen tutkimusperinne, se
sisdltid monenlaisia ldhestymistapoja ja tekniikoita. Siksi ei voida 16ytda
mydskddn  yhtendisid luotettavuuden arviointikriteerejd. Kvantitatiivisen
tutkimuksen validiteetti- ja reliabiliteettikysymyksid ei voida suoraan soveltaa
laadulliseen tutkimukseen (Tynjald 1991, 388; Eskola & Suoranta 1998, 212;
Mikela 1990, 47). Fenomelogisessa tutkimuksessa tutkija on itse erdiénlainen
tutkimusviline. Tutkimustulokset syntyvit tutkijan ajatustyon tuloksena keridtyn
aineiston pohjalta. Tutkimuksen toistaminen esimerkiksi toisen tutkijan

suorittamana, ei valttimittd tuota aivan samoja tuloksia. Luotettavuuden Kkriteerit
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liitetdfin usein tutkimusmenetelmidn ominaisuuksiin (Tynjdld 1991, 387.) Ei
voida sanoa, ettd jokin tutkimusmenetelmidi on luotettava, toinen taas ei ole.
Tulosten luotettavuus midrdytyy suhteessa tutkittavaan ilmiéon  (Varto 1992,
105-107.) Kvalitatiivisen tutkimuksen luotettavuutta lisdd tutkijan
perehtyneisyys tutkittavaan aiheeseen (Hirsjirvi & Hurme 1985, 125-130.)

Minua henkilokohtaisesti kuolema tutkimuskohteena on kiinnostanut jo vuosia.

Kvalitatiivisessa tutkimuksessa ei pyritd tilastollisiin yleistyksiin. Tein kuusi
haastattelua, oikeastaan ei voida puhua otannasta mieluummin niytteestd. Olen
pyrkinyt kuvaamaan omaisen kokemusta kuolevan hoidosta. Olen tulkinnut
kuolevan hoitoa kotona, olen myo6s pyrkinyt ymmaértdmédn miksi omaishoitajat
toimivat niin kuin toimivat. Kvalitatiivisen tutkimuksen luotettavuutta lisdi
mikili tutkija kykenee tavoittamaan tutkittavan ilmion sellaisena , kuin se
tutkittavalle ilmenee, eli tdrkedd on tavoittaa tulkinnoissa syvyyttdi ja

kestdvyytta.

4.2 Haastattelujen toteutus

Tutkimusluvan saatuani jdin odottamaan yhteydenottoja. Kirjeen saatuani soitin
haastateltavalleni, ja sovin tapaamisajankohdan. Varasin haastatteluille aina
riittdvdsti aikaa, ndin kohtaamistilanteet muodostuivat kiireettomiksi.
Haastattelut kestivit kolmesta tunnista yhteen ja puoleen tuntiin. Omaisia kotona
hoitaneet henkildt olivat kaikki naisia, neljd hoiti puolisoaan ja kaksi isddnsai.
Haastateltavat olivat kaikki naisia ja idltddn 45 — 66-vuotiaita. Naisista neljéd oli
hoitanut puolisoaan ja kaksi oli hoitanut isddns#, ndin ollen kaikki hoidettavat
olivat miehid. Idltddn hoidettavat olivat: 60 v, 63 v, 65 v, 72 v, 80 v ja 84v.
Kaikki hoidettavat kuolivat sydpadn, viisi hoidettavaa kuoli kotona ja yksi

sairaalassa. Kédyttdmiss#ni suorissa lainauksissa nimet on muutettu.

Tutkimukseni kohdistuu ihmisten ainutkertaisiin kokemuksiin. Pyrkimyksen#ni
oli saada sekd persoonallisesti, ettd késitteellisesti yleistd tietoa kuolevaa
omaistaan kotona hoitaneilta naisilta. Ennen haastattelujen aloittamista pohdin
pitkddn miten nidin arkaa athetta voi ldhestyi ja tulin siihen lopputulokseen, ettd

annan haastateltavieni itse vapaasti kertoa mikd heistd oli merkityksellistd ja
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tirkedd, kun he hoitivat kuolevaa. Pyrin siihen, ettd haastateltavat kertoisivat
kaikesta siitd, mikid heiddn mielestddn olisi merkityksellistd, onhan kuolevan
hoito kotona erityislaatuinen tapahtuma. Alkuun pdidsimme luontevasti sillé, ettd
pyysin kertojaa aloittamaan tarinansa niistd ajoista jolloin sairaus todettiin. Pyrin
kohtaamaan haastateltavat mahdollisimman avoimesti, tilannetta voisi kuvailla
vastavuoroiseksi. Kuuntelin mahdollisimman tarkasti mitd tutkimukseen
osallistujat kertoivat omasta arkieldmistddn. Olin itse aktiivisen kuuntelijan
roolissa. Kun purin nauhoja, himmastyin kuinka vihin itse puhuin. Minulla oli
mukanani haastattelutilanteessa paperi, johon olin merkinnyt teemat joista

halusin tietdd. Sain vastaukset ikédn kuin itsestddn, kysyttavia jdi hyvin vihén.

Toteutin haastattelut kiireettoméssd ilmapiirissd. Olin ollut yhteydessd
haastateltaviin ensin Kkirjeitse ja myShemmin puhelimitse, joten emme olleet
aivan outoja toisillemme. Sana oli kertojan hallussa, hidn méérisi mité ja kuinka
kauan kertoo. Pyrkimyksenini oli saada tilanteeseen kannustava ote, mutta
samalla pyrin siihen, ettd ldsndoloni vaikuttaisi mahdollisimman v#hin
kertomusten sisdltoon. Nauhurin kiytostd sovin jokaisen haastateltavan kanssa,
eikd se ndyttdnyt vaivaavan ketddn. Nauhurin kdyton ansiosta pystyin
keskittymaddn kuuntelemiseen. Purin haastattelut sana sanalta ja materiaalia
kertyi 82 sivua. Haastattelujen loputtua juttelimme vield vapaamuotoisesti,
kukaan haastateltavista ei kokenut tilannetta ahdistavana, vaan pikemminkin
terapeuttisena, vaikka tunteet olivat vahvasti ldsné ja purkautuivat joskus itkuna
ulos. Haastatteluista neljd voitiin toteuttaa kodissa, samassa tilassa missd
kuolevaa oli hoidettu. Yksi haastattelu toteutettiin terveyskeskuksessa, mutta
tassdkin tapauksessa kdvin haastateltavan kotona ja kdvimmepd vield yhdessi
haudallakin. Yksi haastatteluista tapahtui hoitajan kodissa, koska hoito oli
tapahtunut toisella paikkakunnalla. Mielestini on jollakin tavalla vdirin puhua
haastatteluista, mieluummin voisi puhua kertomuksista, silld niin kertojalahtoisia

kohtaamistilanteet olivat.

Kaikilla haastateltavilla tapahtumat olivat tuoreessa muistissa, koska pidin
aikarajana kolmea vuotta. Vain yksi haastateltava kertoi yli kaksi vuotta sitten
tapahtuneista asioista, muut tapaukset olivat uudempia. Erddn haastateltavani

puoliso oli kuollut helmikuussa ja tein haastattelun seuraavassa kesdkuussa.
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Tunsin huonoa omaatuntoa, Laura Aron sanoin (1996,57): "Miki oikeus minulla
ja meilld on tunkeutua tutkimuksinemme toisten ihmisten eldméén ?”. Onneksi
haastateltavani jdlkeenpidin kertoi, ettd hidn oli tarkkaan miettinyt pystyykd
puhumaan ja tehnyt sen ratkaisun ettd osallistuu. Kaikki kertomukset olivat
henkilokohtaisia, joten eettinen pohdinta oli valttdmétontd. Minulle antoi evéiitd
tyokokemukseni ja koulutukseni sosiaalityontekijand. Eettiset kysymykset on
ratkaistava jokaisessa ihmisten vilisessd kohtaamistilanteessa aina erikseen,
mutta varmaankin myds niissd asioissa auttavat rehellisyys ja arkinen

jarjenkaytto.

Haastattelutilanne  vaikuttaa  saatavan tiedon laatuun ja  mé#rédin.
Kohtaamistilanteessa vaikuttavat tutkija, tutkimustilanne sekd ilmapiiri.
Gronforsin - (1985) mukaan suotuisa tutkimustilanne on sellainen, ettéd
tutkimukseen osallistuvat voivat kuvailla juuri niitd arkieliméin kokemuksia,

jotka he liittdvit tutkijaa kiinnostavaan aiheeseen.

Nauhoitetut kertomukset purin kokonaisuudessaan ja kirjoitin puheen
tekstimuotoon. Kirjoitin myds omat kysymykseni ja kommenttini ylos tekstiin.

Kirjoitin kertomukset puhekielisind, eli juuri niin kuin ne oli puhuttu.
Pyrkimyksen#@ni oli kuvata haastattelutilanteita mahdollisimman tarkkaan,
puheen taukoja en kuitenkaan merkinnyt ylos. Kertomukset toivat vastauksen
kysymykseen, mikid oli merkityksellistd kuolevan hoidossa kotona. Haastattelut

toteutettiin kesi- ja heindkuun aikana kesilld 2000.

Esittelen yhden haastattelutilanteen, koska haluan tuoda esiin miten paljon tietoa
kohtaaminen antaa. Tutkimusmetodilla on suuri vaikutus jos tutkitaan
arkaluontoista ja ihmiselle merkityksellistd aihepiirid. Ainutlaatuisena yksilb'nﬁ
pyrin kohtaamaan toisen ainutlaatuisen yksilon. Tavoittelin tietoa joka oli
olemassa toisen ihmisen kokemuksissa. Olin kuitenkin koko ajan tietoinen, ettd
tavoitan toisen ihmisen kokemuksen merkitykset vain oman koetun maailmani
kautta. Eldminhistoriani antaa minulle ymmirrystd kohdata kuolevaa hoitanut
nainen, koska myds itse olen hoitanut kuolevan puolisoni kotona vuosia sitten.
Kokemus kuolevan hoidosta on osa eliminhistoriaani. T4td tutkimusaihetta en

myoOskddn olisi valinnut jos olisin vield nuori. Omaksuin ihmisen
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ainutlaatuisuuden tutkimukseni perustaksi, timé vaikuttaa myds tutkijan rooliini.
Ihmisen kokemuksissa esiintyy monia vivahteita, joita ei voi tavoittaa ilman
tutkijan eldytyvad ldsnioloa tutkimustilanteessa. Kohdatessani haastateltavani
tulin osaksi tutkittavaa todellisuutta. Mikili olisin tulkinnut vain tekstejd, en
olisi tullut samalla tavalla ymmirtineeksi haastateltavieni kokemusten
merkityksid. Kuulemani kertomukset olivat hyvin liikuttavia ja tunteita

herattivii.

Leenan haastattelutilanne: Olin sopinut haastattelun kesdiselle iltapédiville. Ajoin
toiden jilkeen maalle, 16ysin sovitun osoitteen melko helposti, kylldkin
mutkaisen soratien takaa. Pihalla mies leikkasi parhaillaan ruohoa ja tarkistin
hianeltd olenko oikeassa paikassa. Midrdnpéddni oli vanha kaunis maalaistalo,
kukat kukkivat pihalla ja vastaleikattu ruoho tuoksui. Sisdlld talossa kohtasin
vanhan naisen joka oli Leenan #iti, hdn oli menettdnyt puolisonsa edellisend
syksynd. Minulle tarjoiltiin kahvia ja vaihdoimme muutaman sanan. Nainen
kertoi raskaasta talvesta ilman puolisoaan. Kahvit juotuamme siirryimme Leenan
kanssa kamariin tekemiin haastattelua. Poydilla oli isdan kuva Kkynttildt
molemmin puolin. Haastattelun aikana Leena kertoi isdstddn ja #didistdédn, jotka
olivat olleet naimisissa 60 vuotta ”ja aina hirvidn ldheisid toisilleen”. Leena
kertoi myo6s, ettd isd oli koko eliminsd asunut tdssd talossa. Tdmin kodin
merkitys Leenan isidlle oli arvaamattoman suuri, olihan timéi paikka my®s vanha
sukutila. Niin tuvan, jossa Leenan isd oli kuollut ja n#in talon jossa pariskunta
oli lapsensa kasvattanut ja maailmalle saattanut. T#ssé tilassa Leena oli saattanut
isansid kuolemaan "se oli isin toivomus, silloin kun hin sai tietdd mikid oli, ettd
hian sais kotia kuolla”. Tdssi huoneessa ymmirsin isédn toivomuksen. Tdami
paikka oli ollut isdlle enemmén kuin koti, timi oli ollut hdnen sukutilansa ja
my6s tydpaikkansa. Haastattelun loppupuolella alkoi sataa, ukkoskuuro tuli
ylldttden ja pimensi huoneen jossa istuimme. Isdn elimidnmuodon  yhteys
luontoon tuli esille, kun Leena kertoi lopuksi iséns# viimeisistd elinviikoista:
”Sitten me kuunneltiin musiikkia ja iséki tykkds kuunnella, ja kysyttiin jaksatko,
ja hin ihan mielellddn kuunteli ja yhden siskon kans me luettiin runoja. Sitten
me k#ytiin paljon tuolla jarvenrannassa istumassa, me kéytiin aina v&ha
hengidhtimissd, joutsenia kéytiin tuolla aina ihailemassa. Mutta seki oli aika

janna, ettd joutsenet oli hirvedn tirkeitd kun niitd tuossa oli, ja mepé aina sitten
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kerrottiin kuinka monta sielld aina on, ja sind pdivind kun isd kuoli niin

joutsenet lahti. Ettd jotenki se oli timmonen symbolinen..”

4.3 Analyysimenetelmé

Pyrin tdssd tutkimuksessa saamaan tietoa omaishoitajien yksilokohtaisista
kokemuksista, kun he hoitivat kuolevaa kotona. Pyrin muuttamaan saamani
yksilokohtaisen tiedon yleiseksi seuraavan prosessin avulla. Kuuntelin
nauhoitukset ldpi kahdesti, sen jilkeen kirjoitin puheen tekstimuotoon. Tdmién
jilkeen aloitin avoimen lukemisen eli luin tekstit monta kertaa ldpi jotta olisin
hahmottanut kokonaisuuden. Seuraavaksi poimin tekstistd merkityksid siséltdvid
yksikkdjid joita voi kutsua myds teemoiksi. Témin jilkeen muunsin kerddmini
tiedon yleisiksi merkityksiksi. Analyysin pyrkimyksend oli tavoittaa
kisitteellisesti yleistd tietoa tutkittavasta ilmidstd. Laadullisessa tutkimuksessa
metodin konkreettisen muodon miirad tutkittavan ilmion perusluonne. Metodi

on toissijaisessa asemassa tutkittavaan ilmioon nihden.

Jokainen meisti joutuu midrittelemddn lahimmin omaisen  mikili
kirjoittaudumme potilaaksi sairaalaan. Omaisella tarkoitetaan yleensd oman
perheen jdsentd tai ldhisukulaista. Omaiskisite kattaa laajimmiltaan my0s paljon
muuta, oma perhe, sukulaiset ja ldheiset ystivit. Tédssd tutkimuksessa omainen
on se henkilo, joka otti pddvastuun kuolevan hoidosta kotona. Omaisella
tarkoitetaan tdssd yhteydessd joko vaimoa tai tytdrtd. Vaimot asuivat samassa
taloudessa kuolevan kanssa. Molemmat isdinsd hoitaneet tyttdret viettivit

viimeisen elinkuukauden isénsid luona.
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5. Omaishoitajan profiili suomalaisessa

yhteiskunnassa

Omaisten ja muiden ldheisten tekem# hoivatyd on merkittdvdd kaikkialla
Euroopassa niin my6s Suomessa. Oli sattumaa, ettd kaikki haastattelemani naiset
olivat omaishoitajia, yhteydenottopyynndssd omaishoitajuus ei ollut kriteerini.
Tosin yhden haastateltavan mies ehti kuolla ennekuin tuki tuli maksuun. Aloitan
tutkimustulosten esittelyn kisittelemilld omaishoitajuutta. Omaishoitajuus ei
ollut haastateltavilleni tirkes asia, se tuli esiin kun keskustelimme taloudellisista
tukimuodoista. Haastateltavat olivat hakeneet kunnalta omaishoidontukea. Nelja
oli kuullut mahdollisuudesta tuttavan kautta, yksi tiesi tukimuodosta ammattinsa
kautta ja vain yhdelle haastateltavista tieto oli tullut kunnan taholta.
Sosiaalietuuksista tiedottamisen viahyys ndkyy vastauksissa. Omaishoitajat
tekevit taloudellisesti ja inhimillisesti tdrkedd tyotd. Omaishoidontuella
tarkoitetaan vanhuksen, vammaisen tai sairaan henkilon kotona tapahtuvan
hoidon tai muun huolenpidon turvaamiseksi annettavaa hoitopalkkiota ja
palveluita (SosiaalihuoltoL § 27 a). Omaishoidon tukijérjestelmd on luotu

tukemaan hoivatyotéd kotona.

Keitd nimi hoivaajat ovat ? Suurin osa 77,9 % hoitajista on naisia. Puolisoita
hoitajista oli runsas kolmannes ja muita omaisia oli 59 %. Omaishoidon tuella
annettu hoito on omaisten liheisilleen antamaa hoitoa. Vierashoitajia oli néin
ollen vain noin viisi prosenttia. Enemmistd omaishoitajista oli tydikiisid, vajaa

puolet hoitajista oli elikeldisid. (Vaarama ym. 1998, 45-48.)

Omaishoitajuus ei ollut hoitajille tidrked asia, se mainittiin kun Kkysyin.
Omaishoitajan tyd kuolevan hoitajana on lihtokohdiltaan aivan erilaista, mikéli
sitd verrataan “normaaliin” omaishoitajuuteen. Hoitajat tiesivit, ettd kuolema on
lihelld. Hoitojaksot olivat myds lyhyitd, muutama kuukausi, vain yhden omaisen

hoito kesti vuosia. Sipild on tutkinut omaishoitajuutta tulkitsemalla oma-
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apuryhmin keskusteluja. Hin totesi, ettd omaishoitajat ovat yksindisid olentoja,
omaishoitaja on jitetty yksin hoidettavan kanssa. Hoitosuhde tuottaa
riippuvuutta ja syyllisyytta. (Sipild 1995, 14-17.) Kuulemistani kertomuksista ei
l6ytynyt syyllisyydentuntoja. Haastattelemani hoitajat eividt olleet yksindisii,
apua tuli paljon eri tahoilta. Sisarukset hoitivat isdi yhdessd, puolisoaan
hoitaneet naiset saivat kaikki apua lapsiltaan. Koteihin saatiin myds
kotisairaanhoidon ja kotisairaalan palveluita, myds kodinhoitoapua saatiin

tarvittaessa. Myos ystdvit ja tuttavat auttoivat joissain tapauksissa.

Kaija: “jos ei olis ollu ystdvid, niin sairaanhoitajia ja tienny etti
aamulla tulee joku ei olis jaksannu. Mutta joka pdivd kdvi jotain
vdked...ja tuli joskus kunnantoimistoltaki miehet, ettd Kaija lihtee nyt

lenkille, ettd kdy asioilla, se oli kylld hienoa”.

Kuoleva oli riippuvainen hoitajastaan, mutta titd ei koettu negatiivisena asiana.

Liisa kertoi miten hidn yhden ainoa kerran teki pihalla toitd, viimeisend keséné:

Liisa:”Yhen ainoan kerran tein pihalla jotakin ja kdvin aina ikkunan
takana kurkkimassa, ettd nukkuuko hdn...niin kauhee hdtd, hin hakkas
kepilld ja mdd en kuule. Niin sitd sitte jdlkeenpdin ajatteli, ettd miksei
sitd laittanu jotain vauvahdlyytind. Meilld olis molemmilla ollu

parempi ja turvallisempi olo”.

Gothoni (1991)  pohti tutkimuksessaan kysymystd, miten omaishoitajaksi
valikoidutaan. Hinen mukaansa avun antaminen oli usein alkanut akuutista avun
tarpeesta, omainen oli huomannut sitoutumisensa vasta myshemmin. Auttaminen
oli lisdéntynyt avuntarpeen myo6ti. Omaiset olivat Gotgonin mukaan ajautuneet
hoitajiksi, hoitaminen oli luonnollinen osa eldménkaarta. Omaiset auttoivat siksi,
ettd ldheinen tarvitsi apua. (Gothoni 1991, 13.) Hoitajaksi ryhtyneelld oli ollut
ldheinen suhde hoidettavaan usein jo ennen varsinaisen hoidon tarvetta. Hoitajat
saattoivat kokea hoidon sopivan hyvin eldmintilanteeseensa, tai he kokivat
hoitamisen velvollisuudekseen. Gothonin (1991, 27) mukaan suosituin hoitaja on

aviopuoliso. Myo6s miehet hoitavat tarvittaessa vaimojaan. Lihelld asuvilta
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pojilta ja tyttédriltd odotettiin myds apua, odotukset kohdistuivat voimakkaammin

tyttiriin.

Omaishoidontuki luetaan sosiaalipalveluihin ja sosiaalipalveluiden jirjestiminen
on kunnille pakollista. Suomessa on yleisesti hyviksytty periaate, jonka mukaan
sosiaalipalveluita kehitettdessd, avuhuolto olisi ensisijainen kehitystyon kohde.
Palvelurakennemuutoksen tarkoituksena on tukea viestdn omatoimisuutta ja
itsendistd selviytymistd kotona. Omaishoidontukeen panostamalla voidaan
vihentdd laitoshoidon tarvetta. Julkinen sektori hakee tédlld toimintastrategialla
kustannussaist6ji.  Kunnissa  omaishoidontuki on osa  vanhus- ja
vammaispolitiikkaa. Lainsdddéntd ei kuitenkaan normita omaishoidontukea,

kunnan padtintidvaltaan jid kuinka paljon ja kenelle tukea maksetaan.

Suomalaisessa yhteiskunnassa uskottiin jossain vaiheessa, ettd julkinen sektori
voi huolehtia suurimman osan kansalaisten avun ja huolenpidon tarpeista.
Yhteiskunta on kuitenkin edelleen riippuvainen naisten tekeméstid epivirallisesta
hoivaty6std. Suurin osa vammaisten, lasten ja vanhusten hoivasta ei ole
palkkatyotd, se on sukupuolisidonnaista naistyotd, jota leimaa yhteiskunnan
aliarvostus. Naiset tekevdt ldhes kaiken hoitotydn pohjoismaissa, ja samalla

naisista noin 80 % kiy t6issd kodin ulkopuolella (Gothoni 1991, 20).

5.1 Nainen, hoitaminen, kuolema

Naiset ovat monissa kulttuureissa kuolevien hoitajia, he ovat ruumiillisessa
kosketuksessa kuolevaan. Niin on mydskin kehittyneessd nyky-Suomessa. Terhi
Utriainen (1999) kysyy tutkimuksessaan, Ldsnd Riisuttu Puhdas, onko kuolevien
hoitamisen kéytdnndssd jotain sellaista, mikd valaisisi naisen erityisasemaan
kuolevan hoitajana. Utriaisen tutkimus on uskontoantropologinen tutkimus
naisista kuolevan vierelld. Utriainen kyselee, millaista kuolevan hoitaminen on ?
Mitd se merkitsee niille jotka sitd tekevdt ?. Tutkimuksen pédaineiston
muodostivat Hyvd kuolema-projektin kirjoitukset, joista 422 oli naisen
kirjoittamaa. Kuolevien hoitajat kertovat, etti ennen muuta hoitamisessa on
kysymys ldsnédolosta. Kirsti kertoi minulle, lisndolosta isénsd vierelld

seuraavasti:
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Kirsti: ”Olin lomautettuna sen kuukauden, niin mimusta oli joka
aamu, sen kuukauden ajan, niin ihanaa olla sielld. Vaikka se oli niitd
isdn viimesid aikoja. Mulle tuli sellanen Ldhteenkorvan runo eritdin
rakkaaksi , semmonen ko vihred oksa, ja se kuvas kevdttikin mutta
siind oli jotain tdmmostdkin ettd olet olemassa rakasihminen. Eldmd
kaunis on, ja siind sanottiin, ei tehdd mitddn, ei olla mitddn. Olla kuin
maa joka hiljaisuudessa saa...Isd on vield olemassa rakas ihminen

eldmd siind...”

Lasndolo tarkoittaa fyysistd paikallaoloa ja kuolevan ihmisen tarpeisiin
vastaamista. Utriainen puhuu ”vain olemisesta”, jolla hin tarkoittaa -tekemisen
vastakohtaa, jossain mielessd passiivista olemista. Tutkimus keskittyy paljolti
lasndolon ideaan. Lisniolo nidyttdytyy hyvin monimerkityksisend. Nainen on

lasna toiselle, kuoleman ldhestyessi.

Keskusteltaessa naisesta ja hoivasta, en voi ohittaa naisndkokulmaa, se nousee
vikisinkin esiin. Naistutkimus on pyrkinyt tekemidin nidkyvidksi hoivan
sukupuolittuneisuuden, timi nikokulma on laaja ja kietoutuu koko yhteiskunnan
kehitykseen. Pohjoismainen feministitukijoiden mielenkiinto on kohdistunut
palkattuun huolenpitoty6hon ja etenkin palkatun hoitotydén ammatillistumiseen.
Anttosen mukaan hoivan kisite kattaa kotona tehtdvian palkattoman tydn ja myos
palkatun huolenpitotydn esim. sairaalassa. Tdmi hoivan kisite on huomattavasti
laajempi kuin brittildisen tutkimuksen “caring” kisite. (Anttonen 1997, 130-
131.) Hoiva on moneen suuntaan aukeava kisite. Tedre médrittelee hoivan
seuraavasti “Hoivassa kohtaaminen muodostuu konkreettisesta tekemisesti,
katseista, tavoista, puheista, kosketuksesta, hajuista, hiljaisuuksista,
kohtaamisista ja viistelyistd” (1999, 44). Naisten kertomuksissa hoiva oli juuri
tatd “vaikka md jouduin ulostuksen ihan kdsin kaivamaan, niin ei se mitddn kun

vain sain helpotusta hdnelle” .

Julkusen  mukaan huolenpitoa tutkitaan sosiaalipolitiikassa usein perheen
nikokulmasta, perheet huolehtivat lapsista ja vanhuksista (1993, 339).

Naistutkimuksen tavoite on ollut selvittdd mitd perheiden huolehtiminen todella
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on. Usein kadytdnnossd perheessd huolenpitotydtd tekee nainen. Naistutkimus on

pyrkinyt tekemiin naisten tekemén hoivatydn nakyviksi.

Kansainvilisissd vertailuissa pohjoismaista hyvinvointimallia on pidetty
naisystivillisend. Takaahan pohjoismainen hyvinvointivaltio monella tapaa
naisten ansiotyon. Julkusen mukaan pohjoismainen hyvinvointiyhteiskunta
rakentuu sukupuolten yhtildisyyttd tavoittelevalle tasa-arvosopimukselle. Tille
sukupuolisopimukselle on tyypillistd, ettd naiset yksiloidddn taloudellisen
riippumattomuuden ja palkkatyon avulla. Tdméi malli tuo mukanaan myos hoivan

valtiollistumisen ja ammatillistumisen. (Julkunen 1991, 53-58.)

5.2 Taloudellinen tuki kotihoitoon meilld ja muualla

Tutkimuksessani mukana olleet kuusi naista olivat kaikki omaishoitajia, miki
tarkoittaa kidytdnnossd sitd, ettd he olivat toimeksiantosuhteessa kuntaan.
Omaishoidontuella tapahtuva hoito on omaisten ldheisilleen antamaa hoitoa.
Enemmistd omaishoitajista on tyoikdisid, kuuluen ikdryhm&dn 50-64-vuotiaat.
Yli 65-vuotiaita oli hoitajista yli kolmannes ja joka kymmenes hoitaja oli yli 75-
vuotias. (STM 1999, s 45-47). Niayttaisi siltd ettd omaishoidontuella toteutettu
kotihoito vaatii taustalle tunnesiteen, muuten tihin huonopalkkaiseen ja
vaativaan tehtdvddn on vaikea ryhtyd. Keskimidrdinen hoitopalkkio hoitajaa
kohti oli 1998, 1.727 mk/kk, eli yksi laitoshoito  vuorokausi
erikoissairaanhoidossa maksaa enemmin kuin kuukauden kotihoito.
Hoitopalkkio on veronalaista tuloa ja jos hoitajalla on muita tuloja

ennakonpidatys suoritetaan lisiprosentin mukaan.

Kotihoidon taloudellinen tukeminen julkisen vallan toimista, ei suinkaan ole
yksiselitteinen asia. Ratkaisut muodostuvat eri kulttuureissa erilaisiksi.
Kehittynein ja laajin kotihoidontukijirjestelmd on Ruotsissa, Suomessa ja
Norjassa, jossa taloudellista tukea on maksettu myods aviovaimolle. Britaniassa
aviovaimot p#dsivit edunsaajiksi vasta Euroopan oikeuden puututtua asiaan.
Norjassa ja Ruotsissa omaishoitaja otetaan tydsuhteeseen, meilld Suomessa

toimeksiantosuhteeseen. Britanniassa ja Irlannissa jédrjestelmé on rajoittuneempi,
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koska etuudet ovat tulosidonnaisia ja elidkeldiset on suljettu systeemin
ulkopuolelle. (Sipild 1994, 19.) Britanniassa vapaaehtoisty6lld on vahvat
perinteet ja se niakyy myos kotihoidontuki jarjestelméssd. Leatin ja Ungersonin
mukaan (Sipild 1994, 16-17) kotihoitoa voidaan Britanniassa kuvata sanoilla.
sekaannus ja epidjohdonmukaisuus. Tukea jaetaan toisinaan organisaatioille,
toisinaan hoidettaville tai hoitajille. Tukimuotojen kirjo on suuri, lisdksi eroja

10ytyy verotuksessa ja toimeentuloturvan yhteensovittamisessa.

Omaishoidontuki voidaan julkisena tukena jakaa kolmeen osaan: taloudellinen
tuki, aineellinen palvelu ja immateriaalinen tuki. Aineellisella palvelulla
tarkoitan, kotiin annettavaa arkista hoiva-apua kodinhoitajan tydpanoksen
muodossa. Julkinen apu voi olla myds tukipalveluja, kuten ateria- pyykki- tai
vaikkapa turvapuhelin palveluja. Yksi haastattelemistani naisista otti kunnan
tarjoaman avun vastaan kodinhoitajan palveluina, koska katsoi, ettd nédin hén saa

enemmén apua hoitoty6hon.

Kuntien kédyttimédt omaishoidontukipalkkiot, taloudellisena tukena, vaihtelevat
kunnittain erittdin voimakkaasti. Samoin vaihtelee tuen saajien mi#rd. Yhdessi
kunnassa omaishoitotukea maksettiin tuhatta asukasta kohti 0.3:lle ja vastaava
suurin suhdeluku oli 17 (Rintala 1999,16). Sosiaali- ja terveysministerié on
laatinut selvityksen omaishoidontuen kéytostd Suomen kunnissa (STM.
selvityksida  1999:6), selvitys oli kattava, vastausprosentti oli 89,5%.
Omaishoidontuella tapahtuva hoito on p#édasiassa omaisten ldheisilleen antamaa
hoitoa. Omaiset tekevit yhteiskunnallisesti erittdin raskasta ja vaativaa tyotd,
pienelld hoitopalkkiolla. Tyd on sitovaé, laki takaa hoitajalle nykyisin yhden
vapaapiivin kuukaudessa (Asetus omaishoidontuesta n:o 318/1993), mikili hoito

katsotaan sitovaksi, mutta tdmé#kin jai usein kdyttimatta.

Omaishoidontukilaki ei takaa hoitajalle subjektiivista oikeutta tukeen, miki
tarkoittaa kidytdnnossd sitd, ettdi kunnan budjetti sanelee ehdot tuelle.
Omaishoidontuella hoidettavat ovat suurimmaksi osaksi yli 65-vuotiata. Sosiaali-
ja terveysministerion selvityksen mukaan maassamme hoidettiin 1998 yhteensi
14.677 henkil6d omaishoidontuella. Kuntien arvioiden mukaan niistd

hoidettavista olisi laitoshoidossa ollut 9.900 henkilod ilman omaishoitajaa.
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Laskennallinen nettosdédstd laitoshoidonkuluissa oli 1,3 miljardia markkaa

vuonna 1998.

Omaishoidontukeen on aina liittynyt periaatteellinen keskustelu siitd, pitdadako
perheelle maksaa omaisen hoitamisesta, vai onko perheen velvollisuus huolehtia
jasenistddn ilman yhteiskunnan apua. Tdm# kysymys tulee esiin varsinkin
puolison toimiessa omaishoitajana, koska avioliittolaki siséltdd puolisoiden
keskindisen elatusvelvollisuuden (Avioliittolaki 4 L, 46 §). Pohjoismaissa ei
yleensd n#hdid ristiriitaa puolisolle maksettavan rahallisen tuen ja avioliiton
tuoman elatusvelvollisuuden vélilld. Sen sijaan esim. USA:ssa sosiaalipalvelut
ovat julkisen sektorin tehtdvid vain harvoin, kotihoidon tukemista voidaan
hyviksyd jos se on vaihtoehto laitoshoidolle. Rahamuotoista tukea ei kuitenkaan

myonnetd puolisolle. (Sipild 1994, 20.)

Julkinen keskustelu nostaa usein esiin kotihoivan ja siitd maksamisen moraalisen
merkityksen. Sipild (1992, 48-49) tuo esiin kaksi vastakkaista ndkokulmaa
omaishoivaan ns. traditionaalisen ja modernistisen suhtautumistavan. Suomessa
vallitsee modernistinen kanta, joka sallii rahallisen tuen. Sipildin mukaan
traditionaalisten mielestd hoivaamisen perheessd pitdisi perustua, rakkauteen ja
kiintymykseen sek#d velvollisuuden tunteeseen, eikd julkisen vallan maksama
rahakorvaus ole tarpeen. Modernistien mukaan myds hoivatyostd kotona on
saatava sille kuuluva rahallinen korvaus Suomessa yhteiskunnallinen kehitys on
johtanut siihen, ettd nykypdivinid omaishoivasta maksaminen myds puolisolle on
hyviksyttyd, kotihoidontuki on luonnollinen asia. Hartikka 10ysi kuitenkin
ennakkoluuloja haastatellessaan kuntien luottamushenkilditd ja viranhaltijoita,
varsinkin puolisolle maksettavaa kotihoidontukea kohtaan. Haastatellut
suhtautuivat tukeen varauksellisesti ja katsoivat, ettd tyotd tulisi tukea muuten ei
rahan avulla. Nidin vidhid méirdrahoja séityisi muille, aviopuolisoilla katsottiin

olevan moraalinen velvollisuus huolehtia toinen toisistaan. (Hartikka 1994, 108.)
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5.3 Omaishoitajien tyon merkittivyys

Tekemissdni haastatteluissa tuli ilmi, ettd hoitajat tiesivét tekevénsid arvokasta
tyotd, niin omaisen kannalta kuin myds yhteiskunnallisestikin. Tyd vaatii
sitoutumista, ilman vahvaa tunnesidettd hoidettavaan tdman tuskin on
mahdollista. Erds haastateltavani vertasi antamaansa kotihoitoa ja sairaalahoitoa

seuraavasti:

”Sairaalassa ei oltu ko ehkd 12 pdivdd koko vuoden aikana, se on
vahd. Se kylld minimoitiin niin vdhiin, ko aina meni takapakkia ko oli
sairaalassa. Md sanon ndin heti suoriks, ko ei sielld jouda vaikka mdd
olin pdivit mukana. Sielld ei kuitenkaan vaikka lddkdrit oli ihan
mydotdmielisid ja sain tehd mitd halusin, mutta se mieliala Matilla oli
niin matala, se jo laski sen ettd ei haluttu sairaalassa olla. Lihettiinki

heti pois ko pysty”

Edelld Kaija kertoo omasta osuudestaan puolisonsa hoidossa hénen viimeisena

elinvuotenaan. Kaija hoiti syop#i sairastavaa mistdin kotona monta vuotta.

Omaishoitajuutta ovat Suomessa tutkineet mm. Salokangas, Stengédrd, Perild
(1991), Hervonen, Arponen, Jylhd (1994), Antikainen, Vaarama (1995), Jylhi,
Salonen, Miki, Hervonen (1996). Salokangas ym. tutkivat omaishoitajia, jotka
hoitivat  psyykkisesti sairasta kotona. Omaishoitaja kokee emotionaalista,
fyysista ja myds taloudellista rasitusta hoitaessaan psyykkisesti sairasta
perheenjidsentd. Psykiatristen omaishoidettavien maidrd on Suomessa erittdin
pieni. Salokankaan ym. mukaan hoitajien jaksamista helpottivat ystdvyyssuhteet,
joita psykiatristen potilaiden omaisilla oli enemmin kuin samanikiiselld
viestolla keskim#drin. Voimanlihteekseen omaiset mainitsivat myds uskonnon ja

omat luonteenpiirteensa.

Hervonen ym. (1994) ovat tutkineet dementiapotilaiden omaisten kokemuksia.

Omaisten kertomuksista vilittyy raskas vastuu, kun he yrittivit jaksaa hoitaa
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ympirivuorokauden sairasta ldheistddn. Tutkijat selittivdt omaisten jaksamista
kolmella sanalla: usko, toivo ja rakkaus. Tutkimuksen mukaan omaiset hoitivat
laheistddn yli voimavarojensa, vidsymisen tunnistamiseen tarvittiin usein
ulkopuolista apua. (Hervonen ym. 1994, 235-237.) Eniten apua hoitajat kokivat
saavansa oma-apu ryhmistd ja dementiayhdistyksen kautta. Viralliseen
palvelujirjestelmiidn hoitajat suhtautuivat ristiriitaisesti. Osa hoitajista kiitteli

saamaansa tukea osa tunsi joutuvansa taistelemaan palvelujérjestelmié vastaan.

Antikainen ja Vaarama (1995) tekivit laajan selvityksen omaishoidontuen tilasta
Suomessa 1994. Tutkimuksen mukaan omaishoidontuen myontimisperusteet ja
omaishoitajien asema vaihtelivat suuresti. Tutkimuksen mukaan hoitajien asema
vaihteli eniten maaseutukunnissa, joissa palkkiot olivat alhaisia ja muuta tukea
hoitajille tarjottiin v#hédn. (emt 65). Hoitopalkkion suuruuteen vaikutti eniten
hoidettavan avuntarve ja toiseksi eniten hoidon sitovuus. Suurimpia palkkioita
maksettiin kaupungeissa ja pienimpid maalla. (emt. 51-55). Kuntien mukaan
suurimpia ongelmia olivat hoitajan vésymys, hoidon raskaus, hoitajan
haluttomuus pitdd vapaata ja jattdd hoidettava toisten hoitoon, seki

hoitopalkkioiden pienuus. (emt. 65.)

Jylhdi ym (1996) etsivdt vastausta siihen, kuinka dementiapotilaan omaista
voitaisiin tukea paremmin. Tutkimuksessa kisiteltiin kolmea aihepiiria: omaisten
yhteistyotd ladkdrien ja terveydenhuollon ammattilaisten kanssa, kokemuksia
laitos- ja intervallihoidosta sekd dementiapotilaiden aviopuolisoiden tunteita ja
kokemuksia. Tutkimus tehtiin omaisten kirjoitusten perusteella. Tutkijat
valitsivat tarkempaan analyysiin 159 kirjettd. (Jylhd ym.1996 23-24.)
Tutkimuksessa pyrittiin my06s selvittimédn niitd ongelmia joita hoitava omainen
kohtaa tyossddn. Lyhytaikaiseen laitoshoitoon suhtauduttiin ristiriitaisesti, hoito
kodin ulkopuolella koettiin hoitovelvollisuuden laiminlyontinéd, vaikka toisaalta
lyhytkin laitosjakso olisi auttanut omaista jaksamaan paremmin. Laitoshoidossa
omaiset kritisoivat eniten laitoksessa = annettua lddkitystd. Dementiakotien
antamaan hoitoon suhteuduttiin myonteisesti. (Jylhda ym. 1996, 53-67). Hoitavat
puolisot kokivat dementian raskaana, mutta ilon aiheitakin l6ytyi. Eldmiai
dementiapotilaan kanssa ei koettu pelkistddn kielteisend, “jokaisesta péivistd

16ytyy ilon aiheitakin”. (emt. 70).
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STM:n selvityksessd (1999, 49) todettiin yhteenvetona, ettd tdlld hetkelld
julkinen palvelujirjestelmd ei tue omaishoitajia riittdvésti. ‘Omaishoitajat

kokevat tyonsd merkittdvaksi, mutta kaipaavat enemmén yhteiskunnan tukea.
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6. Liian sairas kotiin — oikeus kuolla kotona

Kotona tapahtuvassa saattohoidossa ei ole kysymys yhteiskunnallisesti pienestd
asiasta. Tilastokeskuksen mukaan, 95 % syopikuolemista Suomessa tapahtuu
sairaaloissa. Vertailun vuoksi voisi todeta ettd Englannissa jo 1980-luvulla 37 %
syopidpotilaista kuoli kotona (Vainio 1993, s 10). Sydvidn hoitoon kiytetyistd
sairaaloiden hoitopdivistd 27 % kéytetdin saattohoitoon (Vuorinen & Saario
1997, 2699). Tutkimusten mukaan kotona tapahtuva saattohoito on laitoshoitoa
edullisempaa. Ruotsissa tehdyn selvityksen mukaan kotihoito maksoi noin
kolmasosan laitoshoitoon verrattuna (Vuorinen & Saario 1997, 2699). Vain
hyvin harvoissa tapauksissa kotona annettava hoito saattaa olla laitoshoitoa
kalliimpaa, ldhinné silloin jos hoitavan omaisen tydpanos puuttuu ja hoidettava

tarvitsee apua monta kertaa vuorokaudessa.

Suomessa on aloitettu useilla paikkakunnilla Kkotisairaalatoimintaa. Ndistd
tunnetuimpia  kokeiluja ovat ns. Tammisaaren- ja Kotkan mallit.
Yksinkertaistettuna kotisairaala tarkoittaa sitd, ettd sairaala siirtyy Kkotiin.
Hyvinkin vaativat hoitotoimenpiteet ovat mahdollisia my&s kotona. Molemmissa
malleissa laskettiin myds hoitopdivdan hinta, kustannukset eivdat ole
vertailukelpoisia, koska Kotkan malli perustuu perusterveydenhuollon antamaan
kotisairaanhoitoon ja Tammisaaren kokeilu erikoissairaanhoidon osaamiseen.
Suuntaa antavia luvut kylldkin ovat. Kotkassa hoitovuorokauden hinnaksi saatiin
149 mk ja viimeisen elinviikon aikana hoitovuorokausi maksoi 164 mk
(Vuorinen & Saario 1997, 5.2700). Tammisaaressa hoitopdivikustannus
kotisairaanhoidossa oli 1.308 markkaa, ladkekulut mukaan lukien ja 1000
markkaa ilman lddkekuluja. Tammisaaressa sairaalan hoitopdivd maksoi 2.062
markkaa, kun hinnassa ovat liikekulut mukana (Wikstrom ym 1998, 2451).
Tammisaaressa tutkittiin myds potilas tyytyviisyyttd 98 %  valitsisi

sairaalajohtoisen kotisairaanhoidon uudestaan.

Valtaosa syopdkuolemista tapahtuu sairaaloissa. Kotona jirjestetty kuolevan

hoito on kuitenkin yksi vaihtoehto. Kuuntelemieni kertomusten nojalla, niille

38



naisille kuolevan hoito kotona oli merkittdvd tapahtuma. Vaikka se oli raskas
ajanjakso, oli se silti myds antoisa eliméntapahtuma. Kukaan ei tuonut ilmi etti
olisi katunut paitostdin hoitaa omaista kotona. Asenteet kuolevan kotihoitoa
kohtaan saattavat olla kielteisid niin sairaanhoidon kuin sukulaistenkin taholta.
Kaksi haastateltavaani tormési ndihin asenne-esteisiin. Elina kertoi sukulaisten

asennoitumisesta seuraavasti.

Elina: "Ei kaikki vélttamdttd ymmdrtdnny sitd, ne vaan kysy onko se
sairaalassa ja jos kysyttiin vointia, onko sairaalassa. Jos mind yritin
sanoa missd kunnossa se on, ja on kotona, niin en mind vdlttimdttd
saanut hyvdksyntdd, ettd sairasta ihmistd pietddn kotona. Ne ei joko
uskoneet, ettd se on niin huono, taikka en mind tiid, luuliko ne, ettd
mind oon niin saita, ettd en vie sairaalaan. Jotaki semmosta tunnetta
tuli, ettd mikset sind nyt et vie sitd sairaalaan. Ehkd semmonenki
tunne tai luulo, ettd ei tule kotona hoijettua, ettd se jdd huonolle
hoijolle... ehkd sitten jdlkeenpdin vasta kun kaikki kuuli ja ymmdrsi
sen ettd hidn ei halunnut mennd sairaalaan, niin ehkd sitte vasta ne

ymmdrsi”.

Kotisairaalan ja Elinan kisitykset oikeasta hoitopaikasta menivit myds ristiin.

Elina:” Kylld mdd esimerkiks tille Jarille sille kotisairaalan Jarille,
sillonko mdd ensimmdisen kerran sielld kdvin, sielld kotisairaalassa,
kun hdn kuuli tietysti mikd on tilanne, niin hdn piti pdivinselvind
asiana, ettd no tuokaa tdnne sairaalalle, ja tuota ettd, otetaan tuohon
sairaalan puolelle kun on niin sairas, minun piti kylld sanoa sille
Jarille monta kertaa, jos haluat niin kysdse hdneltd. Mind sanoin
aivan tiukasti ettd asia ei oo niin, ettd nyt ei oo siitd kyse ettd, Antti
otetaan sairaan, vaan siitd ettd miten hoidetaan kotona, miten
saahaan kotia apua. Ja sitte se vasta sano ettd nojoo nyt hdn
ymmdrtdd, te ootte nyt tosissaan, ettd nyt hoijetaan kottiin. Ettd se ei
hédnkddn tahtonu uskoa sitd ettd, hoijetaan kottiin”.

Piaivi: ”Sehdin se koko kotisairaalan idea on ettd hoidetaan kotona”.
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Elina: ”Niin mutta ehkd se on niin ettd kun on niin vakavassa
pisteessd se tauti, ettd ehkd hoijetaan vain niitd jotka on vihemmdn
sairaita, joilla on jotain kipsijuttuja tai sokeritautia tai jotain
sellasta. Jos ne ajattelee ettd vastuuta ei oteta kotona ndin sairaasta

ihmisestd, ettd ehkd kaikki ihmiset ei uskalla ottaa’.

Ilmeisesti kauheinta mitd kotihoidossa voi tapahtua on, etti potilas kuolee,
vaikka se hin tekee joka tapauksessa! Ladkintohallituksen terminalihoito-
ohjeisiin on kirjattu jo 1982 seuraavat periaatteet: ” Terminaalihoitovaiheessa
oleville potilaille ja heidin ldhiomaisilleen tulisi selvittid kotona kuolemisen
luonnollisuus, kotihoidon mahdollisuudet sekd sen erilaiset toteuttamistavat.
Omaisten tarvitsema tuki hoidon toteuttamisessa kotona jirjestetdédn
terveyskeskuksen  kotisairaanhoidon  toimesta  tarvittaessa  yhteistydssd

sairaanhoitolaitoksen kanssa. ”

Kirsti hoiti idkidsts isadnsé sisarusten avustamana. Lé#dkéri olisi halunnut sijoittaa
isidn terveyskeskukseen, mutta sisarukset veivit isdn kotiin. Kirsti kohtasi myds

»

vaikeuksia saattohoitopditoksen teossa. Hén oli kysynyt ladkirilta ettd: ” onko
kysymyksesséi timménen ihminen joka loppuu ?7”. Ladkiri oli vastannut ettd ei
missddn tapauksessa. Kirsti koki kiusallisena sen, ettd kun hidn haki kunnalta
omaishoidontukea, hineltd kysyttiin onko kysymyksesséd terminaalihoitopotilas ?
Hin oli vastannut ettd on, mutta hidn koki epdvarmuutta, koska joutui tekeméin
arvion kuoleman ldhestymisestd itse. Vasta kun kuoleva ihminen nimetdin ja

tunnustetaan kuolevaksi, voidaan hineen myos alkaa suhtautua kuolevana.

Omaishoitaja toimi neuvottelija asemassa, neuvottelijan rooli nékyy Elinan ja
Kirstin puheenvuoroissa. Elina "piti puoliaan™ ja “vddnsi kdttd” instituutioita
vastaan “kylld me saahaan piettyd puolemme” hién totesi. Kirsti neuvotteli isdnsa
oikeasta hoitopaikasta terveyskeskuslddkidrin kanssa "mutta kun isd itkee eiki
halua sinne”. Hyvin konkreettisesti neuvottelu tulee ilmi myds Liisan puheessa,
leikkaava ladkérin ja Liisan vilisessd mielipide-erossa ” hdn oli niinku leikkaava
lddkédri, hdn sano sillon kun todettiin, ettd mitddn ei voi tehdd, ettdi no
terveyskeskukseen vaan ei susta endd kotia oo. Silld hetkelld md pddtin, ettd

sindhdn et sitd mddrdd, se on vaan nyt sairaalasdngystd kiinni”. Omaishoitajat
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toimivat neuvottelijoin myos sukulaisiin péin, kuoleva ei endd jaksanut “pitdd

puoliaan” ldheinen astui uuteen rooliin.

Elina hoiti puolisoaan kaupunkiasunnossa, johon he olivat juuri muuttaneet.
Elina ei ”antanut” puolisoaan sairaalaan vaan h#én neuvotteli ldikirin kanssa ja
vasta kolmannella kerralla lddkédri uskoi, ettd hoito jatkuu kotona eiki
sairaalassa. Elinan puoliso sairasti keuhkosyopdd, syopd oli jo laajalle levinnyt.

Syksyisen sairaalajakson jélkeen Elina kertoo:

Elina: "Ja sitte se halus pois sieltd sairaalasta... Sitte me kittd
vddnnettiin siittd sairaalaan ldhostd. Se vdhdn kieltdyty, hdn ei ldhe
hdn on jo niin paljo sielld ollu, eikd ne mitddn voi tehd. Sitte me tyton
kanssa houkuteltiin ettd ldhetddn kdymddn pdivystyksessd, ettd ei me
heitetd sua sinne. Kylld me saahaan piettyd puolemme, ei sielld mitddn
tapahu. Niin sitte mentiin sairaalan pdivystyspuolelle, ja sitten tota ,
ja sielldi me tosiaanki sen pdivystivin lddkdrin kanssa kdttd
vddnnettiin..., ensin lddkdri tutki ja sano ettd, joo ettd otetaan kokeet
ja otetaan osastolle. Mind sitte sanoin, ettd ei me oo sitd, varten tultu,
ettd tulimme vain apua saamaan, ettd jos sais tiputuksen tai
nestehoijon ja sitte mentds kottiin. No se ldhti pois, ei oikein sanonnu
sithen mittddn ja sitte se tuli toisen kerran. Sano taas samalla lailla
ettd kunhan saahaan kokkeet kaikki otettua, niin sitte, hoitaja tulee
hakemaan ,niin hakemaan sitte osastolle. Sitte mind sanoin jo vdhdn
isommasti ettd me ei sitte ldhetd osastolle, niin ettd nyt vain pitds
saaha se hoito ja sitte myo mennddn kottiin: Lddkdri ldhti taas pois ja
kun se tuli kolmannen kerran niin sitte siind olikin jo eri ihminen.
Noniin pannaan tiputukset ja ne kestdd noin viis ja puoli tuntia, ja

sitte katotaan kaikki muu.

Yhtd lukuun ottamatta kuolema tapahtui kotona. Yksi hoidettava oli viimeisen
vuorokauden sairaalassa. Puoliso oli nimenomaan halunnut, ettd hoitohenkildsto

kertoo jos mahdollista milloin kuolema on ldhelld ettd siirto sairaalaan ehditddn
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tehdd. Kotikuolema néyttdytyi tdssd tutkimuksessa hyvin erilaisena eri kodeissa,

se saattoi olla rauhallinen poisnukkuminen tai:

Liisa:” kylld mdd oisin halunnu, ettd se olis ollu semmonen, ettd olis
saannu nukkua rauhassa pois, mutta se oli hirvedd taistelua. Kylld me
koettiin se kauheana, se kesti niin kauan, hdn sano monta kertaa, ettd

hdn menee nyt, ja sitten se vaan jatku ja jatku”.

Olen yrittdnyt pohtia miki teki tdstd kuolemasta niin vaikean. Taustalla vaikuttaa
ainakin se ettd kivun lievitys ei onnistunut viimeisen elinvuorokauden aikana.
Suonet eivit kestdneet endd tiputusta ja anestesia 1adkérid ei saatu kotikdynnille.
Toisena tekiji on kuoleman vieraus Liisalla, hdn kertoi ettd oli ndhnyt isénsa

kuolleena, mutta muutoin kuolema tapahtumana oli vieras asia.

6.2 Hospice - saattohoitoliike

Hospice saattohoitoliikkeen tavoitteena on mahdollisimman arvokas ja hyvi
kuolema. Potilas saa itse vaikuttaa kuolinprosessiin toivomuksillaan. Hoidon
pyrkimyksen# on saavuttaa oireettomuus ja kivuttomuus. Kuolemaa ei kiirehditi,
mutta Hospice hoito pyrkii siihen, ettd sairas eldisi mahdollisimman rikasta

elamai loppuun asti. Hoitohenkilokunta tukee hintd, ndissd pyrkimyksissa.

Saattohoidon juuret 16ytyvit Isosta-Britaniasta 1960 luvulta. Saattohoito ottaa
mukaansa kuolevan, omaiset, hoitajat ja my0s vapaaehtoiset lahimmiiset.
Liikkeen perustajana pidetddn Cicely Saundersia. Liike on lainannut nimeksi
“Hospice” jolla tarkoitettiin keskiajalla lepoon ja virkistykseen tarkoitettua
taloa. Hospice hoitoideologian mukaista hoitoa annetaan maassamme olevissa
kolmessa saattohoitokodissa, sekd myos yksittidisissd sairaaloissa. Tavoitteena on
jarjestdd kuolevalle ihmiselle inhimillinen ja arvokas kuolema. Saundersin

”»

kuolevan potilaan hoidon perustan voi Kkiteyttdd ajatukseen ” Valvokaa minun

kanssani”. Saunders korosti lisndoloa kuolevan vierelld. (Pinomaa 2000, 41).
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Suomessa Hospice hoidosta kiytetddn termid Saattohoito. Jolla tarkoitetaan
kuolevan hoitoa, siind vaiheessa kun parantavaa hoitoa ei endid 16ydy.
Saattohoito sisdltdd hoidon kuoleman ldhestyessd, siithen kuuluvat myds itse
kuolintapahtumaan liittyvit hoitotoimenpiteet. Saattohoito pitdd myds sisdlldédn
kuolemaa seuraavat rituaalit sekd surutyon. Saattohoito voisi kuvata myds
yhteiseksi matkaksi eldmédnkaaren lopulla. (Lindqvist 2000, 19). Kirstin
kertomuksessa tulee esiin konkreettinen ldsndolo, kun h#én puhuu isénsé

viimeisestd yosti.

Kirsti: 7 ei semmosta vatsakipua ollu muutako sillon viimesend yond,
ja seki kipu meni silld ko mdd menin istumaan héinen sdnkynsd viereen
ja sanoin ettd huomen aamuna sanotaan Marjalle, ettd nyt pitdd saaja
kovempaa kipu- lddkettd. Niin sitte kumminkiko mdd olin vieressd ja
mdd silitin pddstd ja mdd silitin kddestd ja ndin. Niin sitte sitd kivun
valittamista ei ollu, niin sitte, jos mdd menin omaan sdnkyyn kun
ndytti ettd hdn rauhottu, niin taas alko se valittaminen, ja kun mdd
sitte menin viereen, niin mdd pddtin, mdd siind sitte onn, koska se on
paras kipulddke ko mdd oon vieresssd ja koska rauhottu selvisti ja oli
hyvd olla. Niin mdd istuin sitte viitdtoista vaille viiteen siind

sdngynvierelld, juttelin katoin ja vililld kokeilin itekki pulssia.

Hospice-hoidon periaatteet ovat Vainion (1993, 31) mukaan seuraavat:” hoidon
kohteena on koko perhe, ei pelkidstddan kuoleva potilas; korkeatasoinen
oireenmukainen hoito; hoidon jatkuvuuden turvaaminen; kodikas ympéristd on
osa eldam#nlaatua; kotihoito mahdollisimman pitkéddn; perhe osallistuu hoitoon
hospicessa; tyomuotona monialainen ryhmityd; korkeatasoinen tyopaikka
koulutus; asiantuntijapalvelut; joustavuus sddnndoissd; sairaala teknologian
minimoiminen; tutkimustyd”. Saattohoito keskittyy kuuntelemaan kuolevan
sanallisia ja sanattomia viestejd. Kuolevan fyysiset -, psyykkiset -, hengelliset —
ja sosiaaliset tarpeet pyritddn huomaamaan ja niihin my6s vastaamaan (Fried
1988, 10). Voisi myds pohtia miksi meille Suomeen on tuotu Hospice- malli, jota
on alettu kutsua saattohoidoksi. Saattokoteja on Suomessa kolme: Kaarinakoti
Tu.russa, Pirkanmaan hoitokoti Tampereella ja Terhokoti Helsingissi.

Saattokodeissa annettava kuolevan hoito on varmasti erinomaista, mutta vain
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hyvin harva suomalainen on etuoikeutettu ndihin palveluihin. Jack Kamermanin
mukaan, saattohoitoliike jonka piddmédrind on humanisoida institutionaalista
kuolemaa, on yksi selvimmistd merkeistd kohti kuoleman hyviksyntid
(Kamerman 1988, 30). Joka tapauksessa myos saattohoitokoti on laitos, vaikka

se pyrkiikin kaikin keinoin eroon laitoksen leimasta.

Suomalaisesta perinteestd 10ytyy malli kohdata kuolema kotona suomalaisilla
ehdoilla, rehellisesti ja vihéeleisesti:

” Erddnd aamuna isoisd ei noussut vuoteesta. Kun minid kysyi hineltd, miki
hédnelld oli, hin vastasi. "Ei mikidn.” — ”"Miksi et sitten nouse?, minid kysyi
edelleen. Rupean kuolemaan”, isoisd vastasi. "Kuinkas sinéd kuolet, kun sinussa
ei ole mitddn vikaa?” ”Sittenpidhin nidet.” "Mutta kuka sitten laittaa koreja niisté
vitsaksista, jotka sini toit eilen metsdstd?” ”Vitsakset”, isoisd sanoi ja oli hiljaa
 vidhén aikaa. Sitten hén jatkoi:” Pankaa vitsakset minulle arkkuun.” ”Et kai sind
endd haudassa halua punoa koreja?, minid hymihti. ”Kai sinullekin sitten
viimein olisi lepo tarpeen”, minid sanoi nousi tuolilta ja ldhti ulos niin kuin
hénelld oli jokin kiireellinen asia toimitettavanaan. Hetken kuluttua astui sisdén
kuuden-seitsemédn vanha Uku ja sanoi: ”Isoisd, rupeatko sind tosissasi
kuolemaan?” “Aitiké kertoi?”, isoisi kysyi vastaan. Aiti kertoi isdlle, mind
kuulin ja tulin katsomaan. "Ettikod kuinka mind kuolen, niink6?” ”Niin, isoisi”.
Etkd sind pelkdd kuolemaa?” “Mitd mind sitd pelkidisin, eihdn se minun

kimppuuni tule.” (Tammsaare 1978, Siltalan 1987, 221-222. mukaan.)

6.3 Kuolevan hoito kotona

Kotiolossa jirjestetty kuolevan hoito on Suomessa vield hyvin harvinaista.
Ensimmdiinen ldhtokohta mikéli aletaan pohtia kotihoitoa on luonnollisesti
sairaan halu olla kotona. Hoitavalta omaiselta vaaditaan sitoutumista ja
rohkeutta. Kaytinndssd pitdisi kiinnittdd huomiota moneen seikkaan. Kotiin
pitdisi saada riittdvasti apua kotisairaanhoidosta ja kotipalvelusta, nykyisin
uutena vaihtoehtona on myos kotisairaalatoiminta. Haastattelemani naiset saivat
apua kotiin padsaintoisesti riittdvasti, Kaija olisi ottanut kodinhoitajan palveluita
enemmaén jos olisi saanut ja Leena olisi odottanut ettd "olis niiku kaivannu ettd

kotisairaanhoito olis pikkusen enemmdn kdynny”. Ilmeisesti kotisairaanhoidossa
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luotettiin Leenan ammattitaitoon erikoissairaanhoitajana ja kotikdynnit olivat
siksi vahiisid. Aviopuolisojaan hoitaneet naiset saivat kaikki paljon apua
lapsiltaan ja sisarukset hoitivat isdd yhteistyossd. Kotisairaanhoitoa ja myos

kotisairaalan toimintaa pidettiin erinomaisena asiana.

Aili:” joo kotisairaanhoitoo mdd voin kylld kiittdd, mdad oon ajatellu
aina, ettd se on kylli maaliman paras, se kotisairaanhoito,

timmosessd tilanteessa.

Kaksi haastateltavaani kritisoi lddkirien toimintaa, sairaanhoitajien apuun olivat
kaikki omaishoitajat  tyytyviisid. Kotoa tulisi olla puhelinyhteys kaikkina
vuorokaudenaikoina johonkin tahoon, joka osaisi antaa kédytinndén neuvoja
hoitotyossd.  Naisista kolme kertoi sairaanhoitajan antaneen oman
puhelinnumeronsa, koska virallista paivystystd ei ollut ybaikana. Kotiin tarvitaan

myds hyvin monenlaisia apuvilineitd. Kaija kuvaili kotiaan.

Kaija: “ja tuli sdnky tdstd terveyskeskuksesta, kepit, tuolit meilld oli

koko sairaala, kaikki huoneet oli tdynnd vilineitd.”

Apuvilineitd ja hoitotarvikkeita kotisairaanhoito ja kotisairaala toimittivat
koteihin nopeasti ja tarpeeksi. Hoitajan taloudellinen toimeentulo pitdisi olla
turvattu hoidon aikana. Haastateltavistani kolme oli vield tydeldmissd. Kirsti oli
lomautettuna iséns# viimeisen elinkuukauden ja hénelld oli lomautuksen ansiosta

aikaa.

Kirsti:” ettd ei ollu stressid ei tarvinnu jakaantua mun ei tarvinnu
sillon viimesen kuukauden aikana jakaantua kaikki mies tiesi missd
mdd oon... se oli levollista aikaa. Md oon monesti ajatettu ettd ko
vauva tulee perheeseen niin silloin on ditysloma ja ndin nyt pitdis
ajatella tdd kuolema samalla tavalla, meiddn pitdis kyetd ajattelemaan
ettd se on joku aika niiko syntyminen ja kuoleminen ettd se on joku
aika eldmdssd ja sillon pitds jos on mahollisuus saada virkavapaata...
ditiys loma on pakollinen vauva ei pdrjad ilman, mutta sitteko

>

ajatellaan ettd vanhemmat ei pdrjdd ilman...”.
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Leena koki raskaaksi ajan jarjestimisen isdnsd hoitoon.

Leena: ”se mikdi mua ainakin hirvidsti rasitti oli se ettd kun diti soitti
ettd isd on nyt huonossa kunnoosa, md soitin heti tyopaikalle, ja
meilld kylld oma lddkdri heti sano ettd, hdn kirjottaa ilman muuta
sulle lomaa. Hin kirjotti muutaman pdivdn, mutta eihdn tdmmdsissd
tilanteissa koskaan tiid sanoa ettd kauanko se vie aikaa. Ja tuotaniin
sitten multa rupes loma loppumaan tuli semmonen ettd mitds nyt ko
tilanne on edelleenkin kesken. Niin mun piti soitaa taas tydpaikalle ja
sitte lddkdri sano ettd ei ei sulle enempdd kirjoteta. Ja sitten mulle tuli
niinku hdtd ettd kauheeta mitd mind nyt en mind voi jdttdd tétd asiaa
ndin.Ja ettd sillon jos mun pitdd toihin niin isd ei pdrjdd...Se on
hirviin raskas asia se epdvarmuus, miten kun mun loma taas loppuu ja

taas loppuu.”

Potilaalla pitdisi aina olla mahdollisuus p#istd laitoshoitoon niin halutessaan.
Kiytdnnossd myos kodin tilojen ja varustetason tdytyy olla riittdvin hyvé hoitoa
varten. Varsinaisen hoitotyon oppiminen ei ollut haastateltavilleni ongelmallista,
he osasivat esim. valvoa tiputuksen ja kipupumpun toiminnan. Elina kertoi miten

sairaanhoitaja oli sanonut ettd "kylld me pystytddn sinuun luottamaan”.

Hengellisen hoidon tarve tuli myos ilmi haastatteluissa, kaikki naiset kertoivat
papin vierailuista kodissa. Ulla Qvarnstrom Hietasen (1998, 180) mukaan on

todennut ettd, neljd potilasta viidestitoista odotti ja koki helpotusta uskon avulla.

Omainen tuntee ldheisensd ja hinen mielihalunsa, kodeissa pyrittiin toteuttamaan
kuolevan mielihalut, se saattoi olla korppumaitoa myohéén illalla tai puuroa aamulla.
Kaikki hoidettavat olivat sybpipotilaita ja ruokahalun puuttuminen koettiin suureksi

ongelmaksi.
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6.4 Saattohoitopiitos

Saattohoitoon siirtyminen edellyttad eettistd padidtoksentekoa. LiAdkérilld on
pddvastuu, kun potilas maiiritellddn kuolevaksi. Kuuppelomiki haastatteli 191
sairaanhoitajaa, terveyskeskuksessa, keskussairaalassa ja sddehoitoklinikalla.
Tutkimuksessa todettiin ettd omaisten ja myds potilaan osallistuminen
saattohoitopéitoksentekoon oli vidhdistd. Puolet sairaanhoitajista oli sitd mieltd,
ettd saattohoitopditds tehdddn melko usein, eli paidtdstd ei ldheskéddn aina tehdi.
Kuuppelomiki totesi myds, ettd sairaanhoitajat olisivat olleet halukkaita
osallistumaan paitdksentekoon. (Kuuppelomiki 1991, 118-124.)
Lidkintohallituksen ohjeiden mukaan p#itoksenteon tulisi tapahtua yhteistydssé
potilaan, omaisten, henkilokunnan ja ladkdrin kanssa. Kuuppelomien mukaan
saattohoitopditoksestd sai tietdd terveyskeskuksissa ja keskussairaaloissa vain
alle puolet potilaista. Haastattelemistani naisista kukaan ei puhunut varsinaisesta
saattohoitopiitoksenteosta. He olivat kylla tietoisia hoidettavansa ldhestyvista
kuolemasta, koska aktiivisesta hoidosta oli luovuttu, ja kodeissa keskityttiin

saattohoitoon. Piitoksenteon vaikeus tuli hyvin esiin Kirstin haastattelussa.

Kirsti: “mdd halusin tietdd, ettd onko kysymyksessd tosiaan niinko
saattohoito, niinko onko kysymyksessd timmonen ihminen joka loppuu,
niin lddkdri sanoi, ettd ei missddn tapauksessa. Joutui itte tekemddn

semmosia ratkaisuja..”

Saattohoidon arvostus on suomalaisessa terveydenhuollossa mielestini matala.
Saattohoito on Suomessa sekavasti jirjestetty, yhtenidistd valtakunnallista
suunnitelmaa ei ole. Hyvi saattohoito ei ole kallista hoitoa, se on perushoitoa,
joka ottaa kuolevan erityistarpeet huomioon. Kuoleva potilas on véirdssi
paikassa jos hintd hoidetaan erikoissairaanhoidossa, hyvddn kuolevan hoitoon

riittdéd perusterveydenhuollon osaaminen.

Saattohoidon tarpeellisuudesta tai tarpeettomuudesta keskustellaan runsaasti.

Ihmisten elinikd on pidentynyt ja elimidnkaaren loppuvaiheessa tarvitaan usein
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pitkdaikaista hoitoa. Ladketiede kehittyy jatkuvasti, sairaus voidaan usein
parantaa tai ainakin hidastaa sen kulkua. Yh# useammin tulee mietittdviksi,
mitkd hoidot ovat kuolevan kannalta tarkoituksenmukaisia. Ihmiset myos
kuolevat erilaisessa sosiaalisessa kentdssd, suvut ovat hajallaan. Asunnot on
suunniteltu aktiivielam#d viettdaville ihmisille, sairaus ja kuolema yritetdin
tyontdd mahdollisimman kauaksi arkipdivastd. Hyvin jirjestetty saattohoito,
pitdisi olla jokaisen suomalaisen oikeus. Saattohoidon taso kuvaa hyvin
yhteiskunnassa vallitsevia arvoja. Pidetdanko sairaiden ja kuolevien hyvinvointia

tarkeind asiana.
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7. Kotihoidon merkitys ja sosiaaliset suhteet

Kuolevan hoidon perusta pitdisi olla se, ettdi kuolevaa kuunnellaan ja hinen
toivomuksensa otetaan huomioon. Kaikissa tutkimissani tapauksissa sairas itse
toivoi saavansa olla eldménsid viimehetket kotona. Kaikki kuolemat olivat ns.
odotettuja kuolemia; p#itds parantavan hoidon lopettamisesta oli tehty. Kuolema
antoi aavistaa itsestdén sairauden myotd, ndissd tapauksissa sairaus oli syopa.
Martti Lindqvistin mukaan (1978) on mahdollista ettd ihminen kokee kolme
erilaista kuolemaa: psyykkisen kuoleman, jolloin sédrkyy kdsitys omasta
minuudesta, sosiaalisen kuoleman, jolloin ihmissuhdeverkko hiviaa seki
viimeisend fyysisen kuoleman. Esim. nykyisin lisdintyvd dementia vie eldvén
ithmisen henkisesti. Tutkimissani tapauksissa ei sosiaalista tai psyykkista
kuolemaa tapahtunut. Sosiaaliset suhteet sdilyivit, samoin psyykkinen kunto.
Omainen sai kontaktin kuolevaan vield viimeisen elinvuorokauden kuluessa.
Witzelin  tutkimuksessa 1975 haastateltiinl10  potilasta  viimeisen
elinvuorokauden aikana, sekd 250 potilasta viimeisien elinviikkojen aikana.
Haastatelluista 60 % oli hyvin orientoituneita aikaan ja paikkaan viimeisen

elinvuorokauden aikana ja 26 % vield viisitoista minuuttia ennen kuolemaa.

Ennen oli luonnollista kuolla kotona, mutta asenteet ovat muuttuneet nopeasti.
Kotona kuoleminen vaatii paikalle viranomaisia, vaikka kuolema olisi
odotettukin tapahtuma. Kuolevan hoitoon yleensd on alettu kiinnittdd 90-luvulla
huomiota, yh&d enenevdssid madrin. Jotta ihminen tulisi hoidettua
saattohoitovaiheen aikana kotona, hoidon toteutumiseen kotona tarvitaan
ulkopuolista apua, omaisten rooli kuolevan hoidossa on myds merkittava.
Kuolevan hoito vaatii paljon aikaa ja myds sitoutumista hoitamaan. Kuuden
haastatteluni perusteella voin sanoa, ettd nédissd tapauksissa kuolevan omaisen
hoito perustui vahvaan tunnesiteeseen puolisoiden tai lasten ja vanhempien
vililld. Tulos on samansuuntainen Gothonin (1991) tutkimuksen kanssa.
Gothonin mukaan, omaisista 83 % sanoi auttavansa siksi, ettd liheinen tarvitsee

apua. Omaishoitajat eivit olleet nykyisilla ehdoilla valmiita auttamaan ketéén
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muuta. Auttamishaluun vaikuttivat tunnesiteet, kuten rakkaus ja kiitollisuus.
Vastavuoroisuus korostui mikali hoitaja ja hoidettava olivat asuneet kauan

yhdessid. (Gothoni 1991, 30-31.)

Yhdessi tapauksessa puoliso oli sitd mielts, ettd hinen miehensi kunto huononee
selvidsti aina sairaalassa, vaikka hidn on itsekin sielld péivisin. Laitoshoito

vaikutti hinen miehensi mielialaan.

Onko kaikista kuolevan hoitajiksi ? Laheisen kotona hoitaminen loppuun saakka
vaatii omaiselta kykyjd ja rohkeutta. Haastattelemillani naisilla kahdella oli
terveydenhuoltoalan koulutus. Kahdelle naiselle hoitotaitoja oli kertynyt

puolison pitkillisen sairastamisen myota.

7.1 Kotona tapahtuvan kuolevan hoidon merkitys omaiselle

Kuolevan hoito kotona oli omaiselle merkittivi tapahtuma. Se oli kokemuksena
ainutkertainen. Tiivistien voisi kotihoidon merkitystd voisi kuvata sanoilla:
arvokas, rikas, mutta raskas kokemus. Hyvidna koettiin, ettd saatiin vield olla
yhdessd, myos tunne siitd, ettd on tehnyt kaikkensa antoi mielenrauhaa.
Miettinen ym (1996) tutkivat omaisten saamaa tukea ja tietoa geriatrisen
sairaalan kotisairaanhoidossa. Puolet omaisista (n=139) oli saanut tukea ja noin
kahta kolmasosaa oli informoitu hyvin potilaan hoidosta. Yli puolet omaisista oli
sitd mieltd ettd heidin osuutensa hoitoon oli suuri, kotihoidossa suurempi kuin
laitoksessa. Hoitoilmapiirid omaiset kuvasivat limpiméksi useammin kotona.
Haastattelemani puolisoitaan hoitaneet naiset saivat riittdvisti henkistd tukea

hoitajilta.

Kaija: "kylldhdn ne sai jadhd monesti minua lohuttamaan”.

Liisa:  “kotisairaala oli aivan ihana, tdytyy sanoa, ettd

kotisairaanhoitajia md kiitdn”...” sitd luotti niinku kiveen Kirsiin”.
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Elina: "Kylld me saatiin kaikki tdmmonen apu, me saatiin apua aina

kun tavittiin, ja tuota heijin kanssa kylld pysty puhumaan”.

Aili: 7 se oli niin, ettd sitd aina ootti ettd voi nyt tulee sairaanhoitaja,
se oli niinku semmonen ilosanoma”... "kylld mind ainaki luotan siihen

apuun”.

Tampereella haastateltiin henkilditd, joiden ldhiomainen oli kuollut sydpéin.
Tdmén tutkimuksen mukaan 60 % omaisista koki erityisesti kotihoitojakson
aikana samansa henkisen tuen riittaméttoméksi. Omaisten mielestd henkisen tuen
saanti kotikdynneilld oli yhtd tirked kuin apu hoitotoimenpiteissd. Valtaosa
tutkimukseen osallistuneista omaisista koki kotihoidon myonteisend asiana.
(Leino ym. 1998, 187-190.) Miettisen ym (1996) mukaan kuolevien potilaiden,
hoitohenkiloston ja omaisten vilinen kommunikointi onnistui parhaiten
kotihoidossa ja huonoiten sairaalassa. Useimmat tutkimukset tukevat sitéd
nikokulmaa, ettd kommunikointi on kotona helpompaa ja avoimempaa. Liisan ja

Kaijan puheessa korostuu yhdessi olemisen tirkeys elimén lopulla.

Liisa: ”Ja sitten se oli hyvd puoli kans, ko mulla ei ollu mitddn hdtdd
mennd mihinkddn. Jos hdn olis ollu sairaalassa niin, niin mulla olis
ollu koko ajan hdtd etd mun pitdd olla sielld. Tadlla meilld oli se

mddrdtty pdivdrytmi”.

Kaija: 7 Sitte itelle tunne ettd mind jaksoin hoitaa, eli nyt jdlkeenpdin
aattelee, ettd yhtddn mikddn ei jddny kalvahan mieltd, ettd oisin tehny
jonkin asian toisella lailla, ettd se oli suurin palkinto mitd mind olen
saanut koskaan eldmdssdni, ihmisten myotdeldminen ja kiitoksen sana,
kylli se ne oli parhaita. Kylld kun ndin ldheistd hoitaa kotona niin
tulee ensimmdisend se mieleen, ettd saahan olla yhessd ja se ei oo
varmasti huono jos sitd hoitaa. Ettd tuli semmonen tunne, ettd mdd
oon todella tehny sen mitd mdd onn pystyny, ja sitd ei ollu vaikea

luovurtaa.
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Paitostd hoitaa kuolevaa kotona ei kaduttu, Elinan puheessa tuli selviasti ilmi,
ettd hin tunsi tehneensid oikean ratkaisin antaessaan Antille mahdollisuuden
kuolla kotona. Kirsti kertoi, ettd sisarukset olivat kaikki tyytyviisid kotihoito

paitokseen. Leena kertoi, ettd hinelle jdi hyvd mieli kotihoidosta.

Elina:” Ainakin sen tunne ettd md oon tehny niin paljoko mdd oon
pystynny, ettd Antilla oli mahollisuus kuolla kotona, kylld mind ainaki
tunnen niin ettd md oon tehny oikein. Ettd jos mdd oisin vdkisin,
vienny sairaalaan, ja enkd olis yrittiny hoitaa kotona, niin sitd

honompi olo olis.

Kirsti: ” Kaiken kaikkijaan, kaikki meijdn sisaruksista ovat valmiita
alleviivaamaan, ettd oli tosi hieno juttu, ku saatiin voimavaroja ja
saatiin ymmdrrystd. Ettd saatiin toteuttaa se isdn toive, joka oli isdn
toive. Se on auttannu ja kantanu meitd siind surutydssd ja tdssd eron

surussa.

Leena: ” Isd ei ollut fyysisesti raskas hoidettava, mutta se ettd se on
niinku henkisesti raskas asia. Siind on niin isoista asioista kysymys.

Mutta nyt sitten jilkeenpdin ajatellen on sellanen hyvd mieli ”.

Aili hoiti puolisoaan erittdin viahidisen ulkopuolisen avun turvin, kodinhoitajia ei
kdaynyt, kotisairaanhoito kévi kerran viikossa. Vain viimeisen elinviikon aikana
apua tarvittiin enemmin. Ailin puheessa tulee ilmi pitkdn avioliiton tuoma

sitoutuminen toiseen ihmiseen.

Aili:” Niin mind sanoin, ettd kylld me mennddn yhtd matkaa, ettd sbitc'i
vaan tulee sitd voimaa kun on tarpeen. Ettd en mind voi millddn lihtee
viemddn vdkisin sairaalaan. Minkdlainen olo mulla olis ollu kotona.
Mulle olis varmaan tullu huono olo ja oisin menny sairaalaan ja
esittanny ettd kylld mind voin sen hoitaa kotona, ja miten mind olisin

voinnu mennd sinne kattomaan”.
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7.2 Kodin merkitys hoitopaikkana kuolevalle

Monille meistd sana koti merkitsee paljon, meilld on mielikuva kodista. Sana
koti herdttdd monenlaisia tunteita ja mielikuvia. Granfelt maddirittelee kodin ja
asunnon eron siten, ettd asunto on fyysinen tila, spatiaalinen kisite. Koti on
tunnelatautunut kisite, se on koettu ja eletty tila. (Granfelt 1998, 103.) Granfeldt
kiasittelee kotia kolmitasoisena konstruktiona. Ensimmaéinen taso on ruumiillinen
ja elamyksellinen kokemus tilasta. Toinen taso muodostuu ihmisen ja hinelle
rakkaan toiminnan ja sitd symboloivan spatiaalisen tilan vilille. Koti mairittyy
henkilon identiteetin ja spatiaalisen tilan vuorovaikutuksessa. Kodin kolmas taso
on subjektiivinen kokemus, sisdinen koti tai mielen koti. Sisdinen koti
mahdollistaa sisdisten mielikuvien tuottamisen, ja se luo myds kyvyn

puolustautua minuuden rajojen loukkauksilta. (Granfeldt 1998, 103-105.)

Gaston Bachelard (1969) on sanonut etti muistomme ankkuroituvat johonkin
tilaan tai paikkaan. Tuo tila voidaan ymméirtid myods mielen maisemaksi, joka
vaihtuu elamintilanteiden mukaan. (Bachelard 1969 Vilkon 1997,168 mukaan.)
Koti viittaa paikkana, sekid konkreettiseen asumiseen ettid eksistentiaalisempaan
olemiseen ja kokemiseen. Kodilla on myds eldménhistoriallinen merkitys, kodin
seinien sisdlle sijoittuvat kokemukset arjesta ja juhlasta. Kodin voi mdiritelld
my0s keskioksi josta ihminen toimii. Koti on myds ldheisten ihmissuhteiden
paikka, suoja ja tulisija. (Vilkko 1997, 172-173.) Kodin merkitykset vaihtelevat,
haastattelemistani naisista Leena ja Kirsti hoitivat isddnsé kotona. Molempien
tapahtumien ympdéristé on maalla, vanhalla sukutilalla. Maanviljelijoille koko
tila metsineen ja maineen on koti, jota on muokattu sukupolvien ajan. Silvasti
(2000, 231-233) on tutkinut perinteistd talonpoikaista eldméntapaa ja hin toteaa
”Viljelijit muokkaavat ja jérjestivdt omin késin, omalla tydllddn tilaansa ,
kotiansa”. Vilkon maiirittelemd “vaihtuvien kotien vaihe” puuttuu seuraavista

kertomuksista, sukutilalla elettiin koko eldmi.

Kirsti: ”Sielld ylldttden tuli tieto ettd maksassa on syopd. Se niinko
todettiin sielld, isd oli ehdottomasti sitd mieltd, ettd hin haluaa kotia.

Hdn ei halunnu terveyskeskuskeen, eikd hdn halunnu vanhainkotiin.
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Liéidikéiri oli ehdottomasti siti mieltd ettd terveyskeskukseen, ja siitd oli
niiku omat ongelmansa. Mdd keskustelin lddkdrin kans ja hdn tiukkas,
mitd minulla on terveyskeskusta vastaan. Mind sanoin ettd ei mulla oo
mitdiin terveyskeskusta vastaan, muttako isd itkee ja ei halua sinne,
niin me ei ndhd muuta vaihtoehtoa kuin mennd kotia. Sitte tosiaan
lihettin kotia. Se niinko ylldtti ertd ei saanu sellasta tukea sieltd
sairaalasta. Isilld oli paljo lapsia ja se oli ajatellu, ettd ne joskus
héiintd jeleppiviit. Eiké vanha kansa ajatellu niin, ettd tehdin paljo
lapsia niin ne vanhana huolehtii. Hianen oma ditinsdki oli kuollu
kotona, hin oli omassa lapsuudessaan tottunu ndkemddn ettd vanhus
kuolee kotona, ei héintd viid mihinkddn.”

Pidivi: ”se aika ei ole kaukana.”

Kirsti:” Niin ettd isin oma diti oli kuollu kotona ja isdn oma isd oli
kuollu kotona. Vain isin jotku samanikdiset miehet ja naapurit jotku, ei
ollu tottunu, ei ollu paljo ollu sairauksia, ei ollu tottunu olemaan
sairaalassa. Niin varmaan se oli pajon pelottavampi asia, olla jossain

terveyskeskuksessa tai sairaalassa.

Leena: ”Se oli iséin toivomus, sillon kun hdn sai tietdd mikd oli, ettd
héin sais kuolla kotona ”

Paivi:” Eli hdn toivo sitd ?”

Leena: ” Hdn toivo sitd, niin ja kun timd on isdn sukutila, ettd hdin on

koko eldmdnsd tdssd asunnu ja timd on tdrked paikka.

Liisa hoiti puolisoaan kotona, kun sairauden laatu selvisi Liisa kertoo

paluumatkastaan sairaalasta:

Liisa: "Mdid talutin tuolla pyordd, oli hirvee lumipyry, itkin tullessani
koko ajan ja ennekuin pddsin kotiin hdn tuli taksilla kotiin”.
My6hemmin hin kertoo miehensd sanoneen: ” Koko ajan hin vaan

sano ettd kun vain sais olla kotona, se oli maailman tdrkein asia”.
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Aili kertoo puolisonsa mietteitd, kodin tdrkeys paikkana tulee hyvin esiin:

Aili:”Mutta ndin me mentiin yks pdivd kerrallaan. Hdn sano aina ,
ettd dld oo vihanen, ettd saahan hdn olla kotona”.

Piivi:: ”Hdn halus ?

Aili: ”Niin hdn halus, kylld se on vaikee sillon sanoa ettd kylld meijdn
on pakko mennd. Hdn oli aivan toimella viimeiseen pdivddn. Paitsi se
viimeinen pdivd, sillon hdn ei endd paljon puhunu, katto vaan kun me

laitettiin.

Koti muokkautuu elimiankulun mukaan. Lapsuudessa koti voi olla oma paikka,
vahintddn oma nurkkaus, joka myohemmin laajenee koko kodiksi ja vanhuudessa
koti supistuu makuutilaan omaan vuoteeseen. (Vilkko 2000, 215.) Kaikki
haastateltavieni hoidettavat olivat sairauden loppuvaiheessa tdysin sdnkyyn
hoidettavia. Aili kertoi miten hidnen puolisonsa istui nojatuolissa piivit, se oli

ainut hyvéa paikka ja kun voimat lopulta hiipuivat:

Aili: ja sitteko hdn sanoi, ettd kylld hdnen nyt tdytyy mennd sdnkyyn,
niin than ko hdn olis sanonu, ettd hdn ei nyt eld kauan, ettd nyt ollaan
sitte sdngyssd ja se oli kylld se ratkaiseva viikonvaihe. Ettd se sano

ettd nyt kai hdnen on mentdvd sdnkyyn ja sen koomin se ei noussut.

Kirsti kertoi miten rakas paikka oma sinky oli h#énen isélleen. Sisaruksilla oli
tarkoitus vaihtaa isdn oma sidnky sairaalasédnkyyn, koska hoitaminen olisi ollut

ndin helpompaa. Isdn autonomia oli supistunut omaan sénkyyn.
Kirsit: ”sitte hdn sanoi, dlkdd vaihtako hdnelle sdnkyd, se oli tdrked

se oma sdnky...isdn kohalla se oli se, ettd se pyysi ettd dlkdd vaihtako

sdnkyd, onhan sekin rakas paikka se oma sdnky.”
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7.3 Kuoleva sosiaalisena toimijana

Kuolevan rooli kotona on toinen kuin laitoksessa. Hdn on edelleen perheensd
jasen. Kuoleva ei ole omassa kodissaan toisten mdadrdysvallan alla, vaikka
voimavarat hiipuvatkin. Koti tukee osallistumista, kuoleva on eldméissdin
osallisena hinelle ominaisella tavalla. Elina kertoi miten hdnen puolisonsa oli
jarjestanyt tyokalut autotallissa, h#ntd varten ennen Kkuolemaansa, “omista
tyokaluistaan kaikkia sarjoja, niin se laitto mulle valamiiksi... hdn ei puhunnu
siittd, mutta nyt talaven jilkeen, sielld on ollu kaikki hirveen hyvissd
jérjestyksessd mua varten”. Sairaan rooli ei ole niin hallitseva kuin laitoksessa,

vaikka sairaus on kokemuksena lisnéd koko ajan.

Haastateltavistani Kaija ja Elina kertoivat joulupaivéllisestd, joka oli viimeinen
mihin heiddn puolisonsa jaksoivat osallistua, perheen yhteiset hetket olivat
merkittdvid. Kuoleva perheenjisen eldd mukana perheen juhlissa ja mydskin
arjessa. Jari Hakanen tutki laitoskuolemaa sosiaalipsykologisesti. Hakanen
(1991) nosti seuraavat tekijit potilaan kannalta tdrkeiksi tavoitteiksi kuoleman
ldhestyessd: Mahdollisuus eldd tayttd eldamdd loppuun saakka, mindkuvan
sdilyminen, sosiaaliset suhteet, tuen saanti ja inhimillinen kodinomainen
ympéristd. Hakanen totesi ettd ndmd em. asiat toteutuivat paremmin
saattohoitokodissa kuin esim. terveyskeskuksessa. Kaikki haastateltavani
kertoivat jonkin tapahtuman, joka osoittaa, miten kotona sairaan rooli ei ole se
hallitsevin rooli. Kaijan puoliso neuvoi “keskimmdiselle tytolle kaikki
maapalstat, silld lailla ei mikddn jddnyt puolitiehen.” Aili kertoi miten hénen

miehensi kivi viimeisen kerran ulkona ik#in kuin jatti hyvistit kotipiirille.

Kulttuurisesta nidkokulmasta kuolevia potilaita tutkinut hoitotieteilija Marie
Gates (1988), hin tutki potilaiden hoitamiseen liittyvid merkityksid sairaalassa ja
saattohoitokodissa. Keskeinen teema tissi tutkimuksessa oli se, ettd miten eldi,
kun tietds kuolevansa. Tirkeit4 asioita laitoksessa kuoleville olivat: yhdessi olo
muiden kanssa, mahdollisuus avoimeen kommunikaatioon, mahdollisuus
sosiaaliseen osallistumiseen sekd huolenpito. Peridkyld (1990) tutki sairaala

kuolemaa, hin totesi ettd kuoleva potilas liitetddn henkilokunnan keskusteluissa
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tiiviisti yhteen toisten ihmisten kanssa. Henkilokunta suhtautui erilailla
kuoleviin ja niihin potilaisiin joiden ei oletettu kuolevan. Kuoleva potilas
miiriteltiin aina perheensi vilitykselld. Ne potilaat joiden ei oletettu kuolevan
sijoitettiin perhesuhteisiin vain poikkeustapauksissa. Perdkyldn johtop#itss oli
ettd potilas on sairaalan jisen, mutta kuoleva on sekd sairaalan ettd perheen
jasen. Perdikylin mukaan: “kuolema on meididn yhteiskunnasamme organisoitu
paljolti perheinstituution varaan... kuolema ilman perhettd on miltei

mahdottomuus.” (Perdkyld 1990, 48-57.)

Perheyhteison suhteille on ominaista vastavuoroisuus ja vaihto. Kuoleman
lihelld tulee punnittavaksi ihmisten vilisten suhteiden laatu ja rakkauden
kestdvyys. Sairas saa perheessi osakseen huolenpitoa, mutta hin kantaa myds
huolta muiden jaksamisesta. Huoli omaisista tulee selvésti esiin seuraavissa

repliikeissi.

Elina: ”Niin se sano lapsille ettd pitdkdad ditistd huolta”.

Kaija: “Hdn pelkds ittekkin, ettd mind en jaksa ja anto tunnustusta

tyolle”.

Aili: ”Alkuun kun hin ei vield ollu niin huono, hdn oli pannu mulle
tiskikoneen pddlle. Eli hdn halus ndyttdd, ettd hdn auttaa ja varmisti

sitd ettd mind jaksan hdntd”.

Liisa: "Meilld oli tdssd sairaalasdnky ja md kannoin patjan tdhén
lattialle ja nukuin tuossa vieressd ja hdn sanoi, meilld on ollu hyvi

pdivd tdnddn”.

Leena: “Ensimmdinen huoli oli se kauhia hdtd, miten diti tulee
pdrjddmddn. Ei niinkddn huoli itestd vaan pietddnhdn ditistd sitte

huolta”.

Vaikka kuolema ldhestyy biologisesti, elamé kotona jatkuu mahdollisuuksien

mukaan, mahdollisimman “normaalina”.
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Kaija: , se oli juhannus hdn kahto keittion ikkunasta , sdnky vietiin
keittioon. Ko mind tein toitd, niin kdn sai olla siind ldsnd. Niin hdn
luki lehtid ja neuvo poikia pihalle, ettd miten teette pihatyo. Minusta
se oli niin eldvdd ikkuna auki ja siitd hdn neuvo. miten teette pihatyot.
Mind pesin ikkunoita siind ja niin voin seurata sitd siind. Ulukonanaki
jos tein jotain mind panin sen ikkunanviereen sdngyn kans ja siind sai
aika hyvin istumaa. Niin siittd hdn kahto ulos, mukavaa tuommosia

mukavia hetkid tuli usein.

Muurinen ja Raatikainen (1999, 136-146) tutkivat kommunikaation sisiltod
kuolevan potilaan hoitotyosséd. He totesivat, ettd koti on mydnteisempi ympiristo

kokonaisvaltaiselle keskustelulle potilaan kanssa.

Sosiaaliset suhteet eivédt sidrkyneet sairauden loppuvaiheen aikana. Molemmat
isainsd hoitaneista naisista kertovat sisarusten vilisistd uusista suhteista, myds
naapureita  ja sukulaisia k#vi vierailuilla, lisiksi kotona vierailivat vield
sairaanhoidon edustajat ja joissakin tapauksissa kodinhoitajat. Jokaisessa kodissa
kidvijoitd oli enemmin kuin “normaali” aikoina. Kirsti hoiti idkastd isdinsa

kuuden sisaruksensa avustuksella.

Kirsti: ”Loppujen lopuksi koko se hoitoaika mitd kotona oltiin, se oli
hirveen tasapainosta ja tavallista eldmdd. Isd oli kuitenki
pyordtuolissa kunto oli menny heikoks. Kdytiin joutsenia katomassa
siind metsdn laidalla, ja sitten mun veli ajelutti illalla autolla ja
kdvivit hirvid kattomassa. Se oli kumminki semmosta tosi tavallista
elamdd, siind kotona, niinko semmosta hiljaiseloa, mitd isdlld oli jo

pitkdn aikaa ollu.
”Viimenenki ilta ko me laitettiin isdd nukkumaan, niin siind oli minid,

joka hiero isdn kdsid Kaks ihmistd jotka yritti tyrkyttdd ruokaa, tai

jotain jos nyt jokin pala menis, jos nestettikddn vois ottaa, tai jotain
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timmdstd. Sitte oli joku toinen joka korjas asentoa, ettd oisko ndin

parempi vai ndin, ja sitte muut ldhtivit ja mind jdin.”
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8. Pelon ja toivon tunteet

8.1 Kivun pelko

Kaikenlainen kipu on todellista, kipu on epidmiellyttivd aistimus, johon liittyy
kdrsimyksen tunne (Laitinen 1988, 23). Kivun hoito on Suomessa kaukana
kansainvilisestd tasosta. Ongelma on asenteellinen ja osittain my0s
resurssipulasta johtuva. Suomessa kiytetddn vahvoja kipuldidkkeitd eli opiaatteja
huomattavasti vihemmain kuin muissa pohjoismaissa. Kansainvilinen tutkimus
paljastaa karun totuuden. Vuosina 1992-1996 annettiin morfiinia ja muita
opioideja miljoonaa asukasta kohti, pdivdannoksiksi muunnettuna, seuraavasti:
Suomi 550, Ruotsi 3. 439, Tanska 6.431 (Korkala 2000, 20-21). Niiden lukujen
valossa voisi olettaa, ettd suomalaiset kestdvat kipua paremmin kuin muut. Nami

luvut kuitenkin todistavat, ettid kivunhoidossa on Suomessa parantamisen varaa.

Kipuun ja sen hoitoon liittyy turhia pelkoja ja viadrdd tietoa. Monet potilaat
luulevat, ettd jos vahvoja kipuladkkeitd alkaa kidyttdmaidn liian varhain, ei
myshemmin ole keinoja hoitaa pahenevia kipuja. Kivut eivit kuitenkaan aina
lisddnny taudin edetessd. "Tavallisilla” kipulddkkeilld on rajansa sivuvaikutusten
takia, mutta morfiinilla ei yldrajaa ole. Toinen turha pelonaihe on
ladkeriippuvuus. (Scheinin 1988, 46). Kuolevalla on elinaikaa vain vihin,
ladkeriippuvuuden kehittyminen ei ole edes mahdollista Haastattelemani naiset
eivit ilmaisseet kuoleman pelkoa, sen sijaan kipua pelattiin. Haastateltavista
viisi ilmaisi pelkadvinsd ettd hoidettava kirsii kipuja. Monista sairauteen ja
kuolemaan liittyvistd fyysisistd ongelmista kipu on kaikkein pelottavin asia

(Sailo, 1992, 30).

Kivun hoito kotona onnistui. Neljdlld hoidettavalla oli kipupumppu ja kaksi sai
kipuladkitystd pistoksina. Kuolevat myos joutuivat kédrsim#dn kipua tarpeetto-
masti. Leena oli ammatiltaan erikoissairaanhoitaja ja hén kertoi isidnsi kipulaiki-

tyksestd seuraavasti:
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Leena:” lddkdri antoi reseptin morfiinista, ja mind pistin ihan
sddnndollisesti ja heti alkuun ihan hyvdlld annoksella. Siitd mdd oon
kylld erittdin tyytyvdinen ettd kivunhoito onnistui erittdin hyvin. ettd
misddn vaiheessa ei tarvinnut olla kipid. Ettd mind voisin sanoa ettd
onnistu paremmin kuin monesti sairaalassa. Ettd ei tarvinut kerjdtd
lddkariltd kipulddkertd, se riitti heti. Hddn luotti siihen ettd nyt
tarvitaan. Mdd oon sen kokenut tyossdni ettd, kivun hoito on vield
hirvedn puutteellista. ”

Piivi: “joo siitd paljon puhutaan”.

Leena: “kylld, ettd niin paljon kun me hoitajat sanotaan, ettd ei tarvi

kiirsid kipuja, niin se ei kuitenkaan ole se todellisuus. Monta kertaa,

jos kipu pddsee pdidlle se on paljon vaikeampi hoitaa”.

Kipuna voidaan pitdd mitd tahansa sellaista kokemusta, jonka ihminen
miirittelee kivuksi (McCaffery, Hirkosen 1989, 90 mukaan). Kivun aistimista
on vaikea selittid. Jokainen meistd tietdd mitd kipu on, jokainen on sen
henkil6kohtaisesti kokenut, mutta pystymmekoé midrittelemidn, miten toinen
kivun kokee. Kivun ja muiden aistien ero 16ytyy kivun emotionaalisuudesta
(Hérkonen 1989,91). Kipu on myds subjektiivinen ja tunnepohjainen aistimus.
Kipu on niin kova, kuin potilas sanoo sen olevan. Kipu voi olla fyysistd,
psyykkistd, sosiaalista tai hengellistd tuskaa (Hanratty & Higginson 1997, 57).
Tutkijat tarkoittavat tdlld voimakkaan fyysisen kivun vaikutuksia ihmiseen, kipu
vaikuttaa ihmiseen kokonaisvaltaisesti. Kipu voidaan jakaa myods akuutiksi ja
krooniseksi. Kuolevalla kipu on usein pitkédkestoista ja pysyvidd. Krooninen kipu

saattaa heikentdd kuolevan suhdetta ulkomaailmaan. (H#rkonen 1989, 93.).

Kuuppelomiki (1997, 60,61) tutki sydpéai sairastavien karsimyskokemuksia. Ha-
nelle syntyi haastattelujen aikana sellainen kuva, ettd jos potilaalla on kipuja,
hinen elidminséd keskittyy tdysin kivun ympérille. Kuuppeloméen haastateltavat
myo6s pelkisivit kipua kaikkein eniten. Mikili kipua esiintyy se on hallitseva oi-

re ja erittdin merkityksellinen potilaalle. Kipua esiintyi noin kahdella kolman-
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neksella potilasta (n=32). Kuuppelomiki haastatteli myos lddkéreitd ja hoitajia,

kivunhoidon heikko taso tuli ilmi myds téssd tutkimuksessa.

Kivun hoito onnistui hyvin neljdssd tutkimassani tapauksessa, mutta kaksi
kuolevaa joutui kivuista kédrsim#in. Hoidettavista viisi pelk#dsi kipua. Liisa

kertoo puolisonsa viimeisestd elinvuorokaudesta seuraavasti.

Liisa: Mut sind viimeisend vuorokautena yritettiin sada anestesia
lidikdri tinne, kun suonet meni rikki, ettd ei voitu niihin laittaa. Niin
ladkdari vaan tdykeesti, ettd hdn ei pddse tulemaan tdnne, ettd tuokaa
potilas tinne. Marko teki pddtoksen, ettd hdn ei ldhde mihinkddn. ..

Niin sitte kun Kirsi ldhti niin ne kivut ylty ihan hirveiks. Ja md sanoin,
ettd huuda vaan sd et oo valittanu. Md olin tddlld vajaa pari tuntia
yksin. Oli se meille semmonen kokemus, ettd ihmettelen miten me

jaksettiin.

Kivunhoito on yksi kuolevan hoidon tirkeimmistd osatekijoistd, Kotkassa
huomattiin, etti kuolevien potilaiden hoito ei onnistu ns.
omaldskirijirjestelméssi. Potilaita on oltava vuosittain vdhintédén viisitoista, ettéd
hoitoon tulisi tietty rutiini. Hoito vaatii my0s riittivdd koulutusta. Suomessa
puhutaan paljon huonosta kivunlievityksesti. Myds Kotkassa huomattiin
mielenkiintoinen ero. Kotona hoidetut potilaat saivat kipulédékitystd morfiiniksi
muutettuna 106 mg/vrk ja keskussairaalassa syopddn kuolleet saivat 43 mg/vrk.
Keskussairaalan potilailla vain 36 %:lla oli sid#nndllinen opiaattiladkitys.

(Vuorinen, Saario 1997, 2699-2702.)

Kuolevan hoito kotona on perusteltu hoitomuoto silloin, kun hoidettava tité

toivoo. Selvii on kuitenkin, ettd ilman resursseja kotihoito ei onnistu.

8.2 Kuoleman pelko

Lainaan aluksi Elina Gronlundin suomennosta teoksesta N. McNicholas, Death —

a Friendly Companion.(1992):
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” Vanha legenda kertoo kauniista sulttaanin pojasta, joka ryntdsi
erddnd pdivdnd isdnsd palatsiin Damaskoksessa huutaen, ettd hdnen
on ldhdettidvd heti Bagdadiin. Kun sulttaani kysyi, miksi pojalla on
niin kova kiire, poika vastasi: 7 Ndin juuri kuoleman seisovan palatsin
puutarhassa. Kun se ndki minut, se levitti kdsivartensa kuin

uhkaillakseen minua. Minun on ldhdettdvd heti pakoon.”

Sulttaani oli samaa mieltd pojan kanssa ja antoi tdlle nopeimman
hevosensa. Kun poika oli ldhtenyt, sulttaani meni puutarhaan ja vaati
kuolemaa kertomaan, kuinka se uskalsi pelotella sulttaanin poikaa.
Kuolema kuunteli hdmmdstyneend ja vastasi: ~Vakuutan, etten
uhkaillut poikaasi. Levitin vain kdteni hdmmdstyksestd ndhdessdni

hdnet tdadlld, silld meilld on tdnd iltana tapaaminen Bagdadissa.”

Jokainen ihminen tietdd kuolevansa jonakin pédivind, eikd tiede anna meille vas-
tauksia siithen mita kuoleman jilkeen tapahtuu. Kuoleman pelkoa on tutkittu sekd
omaisen ettd varsinkin sydpédpotilaan kannalta. Sydpépotilaiden kuolemanpelkoa
koskevat tutkimustulokset ovat antaneet kesken&din ristiriitaista tietoa. Toisissa
tutkimuksissa syopdd sairastavat ihmiset eivit tunteneet lainkaan kuolemanpel-
koa (Krause 1986, Corney ym. 1992). Merja Kuuppeloméki on tutkinut kuole-
man pelkoa kahdessa keskussairaalassa ja neljissé terveyskeskuksessa. Hén tote-
si, ettd valtaosa tutkimukseen osallistuneista henkil6istd ei peldnnyt kuolemaa
(82 %). Ammattiauttajat pelkdsivat kuolemaan hieman useammin kuin potilaat
ja omaiset. Tutkimukseen osallistui 32 parantumatonta sy0pédd sairastavaa poti-
lasta, 13 omaista, 13 sairaanhoitajaa ja 13 lddkiria (Kuupelomiki 1996/5, 234-
235). Seuraavat tutkijat taas ovat tulleet siihen tulokseen ettd syopépotilaat pel-
kddviat kuolemaa, (mm. Kubler-Ross 1969, Higglund 1991 ja Nissild 1993).
Hiagglund totesi ettd kuoleman pelko kuoleman uhatessa on yleisesti todettu ja
tunnustettu ilmié psykoanalyyttisessid tutkimuksessa (Higglund 1991, 12). Wit-
zelin (1975, 81-82) tutkimuksessa haastateltiin kuolevia potilaita ja vertailuryh-
m#nd haastateltiin potilaita, jotka olivat sairaita mutta eivit kuolevia. Witzel
16ysi tilastollisesti merkittavin eron ryhmien vililtda (P<0.005). Kuolevista

(n=250) vain pieni osa 2 — 7% pelkisi kuolemaa ja pelko oli paljon yleisempiai
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vertailuryhmissd. Haastateltavistani kukaan ei tuonut esille, ettd hoidettava olisi

pelédnnyt kuolemaa.

Haastattelemani naiset hoitivat kuolevaa kotona, jolloin asetelma on toinen kuin
laitosmaisissa olosuhteissa. Harriet Copperman on kirjassaan Dying at home
tutkinut pelkoja, joita omainen kokee hoitaessaan kuolevaa kotona. Copperman
16ysi hyvin monenlaisia asioita joita omainen pelk#déd: yksindisyyden pelko
kuoleman jilkeen; pelko siitd, ettd tekee viddrin jos hoitaa kuolevaa kotona;
karsimyksen pelko, siind mielessd ettd ei huomaa omaisen kérsimysti,
satuttamisen pelko hoitotilanteessa. Taloudellisten ongelmien pelko sen takia
ettd jad kotiin hoitamaan omaistaan, myds vastuu perheestd yksin pelotti.
Omaiset kokivat pelkoa myds kuolemantapahtumaa kohtaan, etteivit he huomaa
kuolemaa. My6s hoidettavan tilan huononeminen pelotti, omaiset pelkésivit ettd
eivdit huomaa kunnon huonontumista. Coppermanin tutkimus toteutettiin
kahdeksankymmentd luvulla. Liidketiede on ottanut monta edistysaskelta tdmén

jalkeen myds kotihoidossa.

Leming ja Dickinson ovat loytineet neljd erilaista pelon kohdetta: omaisen
kuolema, kuolemisen tapahtuma, kuolleena olemisen tila ja oma kuolema.
Haastattelemani naiset eivdt peldnneet kuolemaa (toisen kuolema). Kaksi
isddnsd hoitanutta, oli nuoremman sukupolven edustajia, Leena oli 45-vuotias ja
Kirsti 50 v. Leenalle kuolema oli tuttu tapahtuma tyon kautta, koska hén oli
ammatiltaan erikoissairaanhoitaja. Kirsti oli lzhihoitaja ja myds hin oli ollut
lisnd kuoleman hetkelld. Kuoleman pelkojen on todettu védhenevén, mikéli

henkild1ld on omakohtaisia kokemuksia kuolemasta.

Leena:” En mdd sillai voi sanoa ettd mdd pelkdisin, tottakai se on
semmonen tuntematon asia, mutta ei mulla oo mitddn semmosta
kauhua, ei silld tavalla pelkoa. Vaikka mdkin oon tydssdni ndhnyt
kuolemaa paljon, niin voin sanoa, ettd ei oo kahta samanlaista

kuolemaa. niin kuin ei ole kahta samanlaista eldmddkddn’.

Kirsti kertoo isinsi kuolemasta:
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7 Ja sitte yks kaks isd oli kuollu, ditiltd poistu kuoleman pelko, hiin ei
ndhny mitdd kauhistusta, ei mitddn jdrkyttdvdd, hdneltd poistu ihan

tdysin kuoleman pelko”.
Kysyin Kirstilti :

”Onko sinulla itelld kuoleman pelkoa ?”. "En mdd tidd mulla ei oo,
kylld jos mdd aattelen omaa kuolemaa niin kylld mdd uskon ettd mdd
pelkdisin. Mutta ei musta siind ollu mitddn rumaa eikd kauheeta. Ei
mitddn, mdd ithmettelin niitd voimavaroja joita mulla on ollu, ko mdd

kolme kuolemaa ndiin vuoden sisdlld”.

Aili, Kaija, Liisa ja Elina olivat i&dltddn 56v-65v- vuotiaita, Liisaa lukuun

ottamatta muille kuolema oli tuttu tapahtuma lapsuudesta.

Liisa: 7 En mind pelkdd kuolemaa, mutta se ihmisen hauraus ja
heikkous, tavallaan pitdisi eldd niin, ettd tdmd on mun viimeinen

pdiva’”.

Aili: 7 No ei, ei mua pelottanu, joo siihen niinku mukautuu tavallaan,
ettd se vie pelon pois. Sind mukaudut ja ajattelet ettd tdmd on nyt tdtd.
Niin ei siind voinnu peldtd, vaikka mdd olin kahestaan, niin ei siind

voinnu peldtd. Tavallaan ikdvddhdn se oli, mutta en peldnny”.

Kaija: "Hyvd kuolema oli Matin kannalta se, ettd ei tarvinnu pitkddn
kdrsid sitd viimestd tuskaa. Hengitys oli tietenki vaikiaa, hdn silld
tavalla, koska kuume oli korkialla. Sairaanhoitajat sanoi etti ei se
endd reagoi silld tavalla, osa ihmisestd oli jo menny. Mutta tillaa
ulkopuolisen kannalta katottuna, mind sanoisin etti se on just se ettd
saa rauhassa nukahtaa, tulee autuas olo jokaiselle joka on ldsnd, ja
vaikka tdssd tapauksessa mdd en osannu itkidkkddn”.

Piivi: "Muuttuko sun oma suhtautuminen kuolemaan? ”

Kaija: Kylld, on tuntunnu tdhdn asti ettd kaikkien pitdis ndhd kuolema.

Olin ndhny Matin didin kuoleman, niin ldheltd, ettd varmaan kymme-
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nen minuuttia, sen jdlkeen. Aika ldheltd Matin isdn kuoleman, ja mon-
ta muuta, ei sitd silld tavalla endd, se on osa eldmdid. Sen osaa ottaa
rauhallisesti ja hyviksyd. Ko noinkin liheisen ndkee, en md sitd pel-
kéid. Sitte ko omalle kohalle tulee niin hypin seinille. Ilmeisesti mdd
hyviksyisin senkin. Ei sitd pelkdd muutako kipua, se oli ainaki mulle
semmonen helpottunu olotila. Mitddn katkeruutta ei jddnny, ei mitdd

vaikiaa, ei mitdd syyttelyd.

Haastattelemani naiset suhtautuivat kuolemaan pelottomasti. Tdmai oli ilmeisesti

erds taustatekiji paitokselle hoitaa kuolevaa omaista kotona.

8.3 Toivo — kuoleman lihestyessi

Toivo on keskeinen asia ihmisen eldmissd. Monet tieteenalojen edustajat
olemuksen keskeisend ilmionid. Viktor Frankl totesi keskitysleiriolosuhteissa,
(Kuuppelomden 1997, 33-34 mukaan), ettd jos ihminen menetti toivonsa, hén
kuoli melko pian. Kylmén mukaan toivo on perimmiltidn ihmisen syvintd
olemusta ja eliamin keskeinen ulottuvuus, toivo on myds merkittivid asia
selviytymisen kannalta (Kylma 1996, 11). Toivoa ja toivottomuutta pidetidén
usein toistensa vastakohtina, vaikka tunnetiloina ne eivit aina sulje pois toisiaan.
Kylméd (1996, 41) on pohtinut toivoa ja epitoivoa, hén toteaa, ettd toivo voidaan
maiiritelld hoitotieteissd myos toivottomuuden ja epitoivon puuttumisena, eli

toivoa ldhestytddn negaation kautta.

Tutkimuksissa on osoitettu, ettd laheisten ihmissuhteiden merkitys on yksi toivoa
yllapitdvd voima. Myds sosiaalinen tuki ylldpitdd sekd omaisten, ettd potilaan
toivoa. Eldmin loppuvaiheessa ilmenevdd toivoa kuvaa hyvin Liisan puolison
sanat: "Meilld on ollu hyvd pdivd tdnddn” . Koska kodeissa ei ollut enédd toivoa
paranemisesta, toivo kohdistui kuolevilla ja omaisilla kivuttomuuteen, ko-
tonaoloon, yhteiseen aikaan elimin lopulla ja hyvddn oloon. IThmiselld on kyky
toivoa vaikeissakin olosuhteissa, toivo keskittyi kodeissa nykyhetkeen. Tulevai-

suutta ei vield ole eikd mennyttd endd ole. Ainoa miki on ldsnd on tdmé paivi.
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Menettiko Liisa toivonsa silloin kun hin huomasi, ettd eldmé ei voi jatkua néin:
"Tddllad meilld oli se mddrdtty pdivdrytmi. Jossakin vaiheessa md havahduin
niin, ettd md olin jo tuudittautunnu siihen, ettd se on nyt tdmmostd tdd meidin
eldmd, mutta sitten mdd ymmdrsin, ettd eihdn tdd voi jatkua ndin, kun koko aika
huononi ja huononi.” Linddvall (1997, 92 ) Golemanin mukaan totesi, ettd ”
Mahdollisuus jakaa kokemuksia, ilmaista tunteita, toisen ihmisen ldsniolo ja ak-
tiivinen kuunteleminen tukevat toivon sdilymistd. Yksindisyyttd pidetdin vaka-

vana uhkana sydpéi sairastava toivon sdilymiselle.”

Toivo voi ilmentyi realistisena tai myds epirealistisena. Epérealistinen toivo on
puolustusmekanismi kuolemaa vastaan. Se ilmenee asian kieltimiseni, ja se voi
olla myds haluttomuutta omaksua kuolevan rooli. Epérealistinen toivo voi myos
johtua sosiaalisesta paineesta. (Kuuppelomidki 1997, 34). Vain yksi

haastateltavistani kertoi puolisonsa epirealistisesta toivosta.

Kaija: ”silld oli aina toivo, ettd hdn paranee hdn vield paranee. Hin
lihtee syksykesdlld kalastahan ja suunnitteleli ja tietenki hdn tajus
ettd hdin ei parane, mutta kuitenki suunnitteli pojan kans, tyton pojan
kans vaikka mitd. Niin se oli niinko jdnnd kuunnella ettd oli noin
ihiminen eldmdnhalunen, ettd se oli niin hassua ettd kylld hdn tdstd
vield paranee. No sillon juhannuksena vield sano ettd hddn lihtee
syksylld Kuusamoon kalaan, se piristi ihtiddn, vaikka tiesi mihin oltiin
menosssa. Kaikki oltiin sitten vain mielisimme ettd tottakai hdn
pddsee. Niinko monella tapaa, hin oli niin ilonen, oli hyvi olla, en

kellekkddin sanonu koskaan, ettd hdn ei parane jos joku kéavi.”

Lindvall (1997) on tutkinut syopédin sairastuneen kokemuksia toivosta ja toivot-
tomuudesta, hidnen tutkimuksensa tulokset tukevat omia havaintojani. Lindvall
haastatteli syop#idn sairastuneita henkiloitd. Hén totesi, ettd toivo ei syOpédan sai-
rastuneelle aina tarkoita paranemista ja fyysistd kuntoutumista. Toivo voi Lind-
vallin mukaan kohdistua myd&s kivuttomuuteen ja hyvididn oloon tai hoidon jat-
kumiseen ja ldheisten kanssa vietettyyn aikaan. Toivo ja toivottomuus vaihtelivat

syOpdd sairastavan arkieldmissd. Lindvall eritteli toivoa rakentavat ja toivoa uh-
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kaavat tekijat. Hinen mukaansa toivoa rakentavat:” myonteinen elimin asenne;
elimin tarkoitus; omat sisdiset voimavarat; usko korkeampaan voimaan; perheen
ja ldaheisten tuki; toiminnallisuus; tulevaisuuden toiveet; hoito hoidon jatkumi-
nen; tieto hoidon tehokkuudesta; tieto hoito vaihtoehdoista; kivuttomuus; toivon
ylldpitdminen; liikuntakyvyn ja kunnon sidilyminen; selviytymisen kokemukset;
vuorovaikutus henkilékunnan kanssa.” (Lindvall 1997, 82.) Perdkyli 16ysi toivon
leukemiaosastolta. Hién totesi, ettd osastolla vallitsee optimistinen toivon ilma-
piiri, jota pidetddn ylld keskustelun avulla, toivon ylldpitiminen oli vuorovaiku-
tus prosessi. Toivon ylldpitamiseen osallistuivat, omainen hoitohenkilokunta ja
potilas itse. (Perdkyld 1990, 67-71.) Kuuppelomiden mukaan toivossa on mah-
dollista erottaa useita eri dimensioita. Sydpédpotilaiden toivoon liittyy tulevaisuu-
teen kohdistuvia hyvidn odotuksia, eli toivolla on jokin kohde. Dufault ja Mar-
tocchio (Kuuppeloméen 1997, 34 mukaan) tulivat tutkimuksessaan siihen tulok-

seen, ettd on olemassa myds yleinen toivo joka ei kohdistu selkedsti mihinkéén.

Lindvallin mukaan toivoa uhkaavat: ” tieto sairaudesta; muutokset arkieldmissi;
masennuksen tunteet; pelko taudin levidmisestd; epdvarmuus tulevaisuudesta;
hoidon sivuvaikutukset; tiedon puute tutkimuksista ja hoidoista; toimintakyvyn
menetys; tieto hoidon tehottomuudesta; toisten ithmisten kdyttdytyminen; hoidon
antajien ymmértimiton kiyttdytyminen; luopuminen tehtdvistd; vdsymys voinnin
huononeminen, kipujen lisddntyminen”. (Lindvall 1997, 81-82.) Lindvall on
todennut myds, ettd toivo ja pelko liitetddn dialektisesti yhteen niin, ettd
voimakas pelko voi karkottaa toivon kokonaan ja muuttua toivottomuudeksi
(Lindvall, 1997, 93). Ihminen eld4 aina jonkinlaisessa suhteessa ympiristoonsi,
ja tdm#d vuorovaikutus on yhteydessd toivoon. Kylma ( 1995, 22) on
Kierkegaardin mukaan todennut, ettd tulevaisuutta varten ei voi olla valmista
tietd, vaan ainoastaan rohkeutta menné kohti tuntematonta. Toivon ja rohkeuden
vilinen suhde on vuorovaikutteinen, koska rohkeus antaa toivolle voimaa. Vanha
viisaus kuvaa hyvin toivon dynamiikkaa. Missé on toivoa sielld on eldméii, ilman

toivoa ei ole eldmia.
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9. Omaisen surusta

Léheisen kuoleman jélkeen maailma ei palaudu entiselleen. Yksi sen osanen on
poissa. Ajan kanssa suru voi jalostua myds voimaa antavaksi kokemukseksi.
Vastikdin menetyksen kokenut tuskin ajattelee surua eldmid uudistavaksi
voimaksi. Ensimmiinen reaktio kun kuulemme rakkaamme kuolemasta on aina
jarkytys, shokki. Winfieldin (1987,19) mukaan kuolema tulee aina ylldtykseni,
myo6s silloin kun se on seuraus pitkéllisestd sairaudesta. Shokin aiheuttama
lamaannus saattaa johtaa harhaan, ympdirilld olijat saattavat kuvitella kuulijan
olevan tyyni ja rauhallinen. Reagointi voi kuitenkin olla seurausta siitd, ettd
kuulija ei pysty sulattamaan tietoa (Boston 1988, 120). Ovatko suru ja masennus
samanlaisia tiloja, jotka hévidviat ajan kanssa itsestddn ? Masennus on
luonnollinen reaktio, silloin kun ihminen kohtaa vastoinkdymisid ja menetyksid.
Surua ja masennusta on vaikea erottaa toisistaan. Suru on luonnollinen reaktio
menetyksiin. Surulla on kuitenkin selvi tarkoitus ihmiseldmissi, koska se auttaa
sopeutumaan kipeddn menetykseen, kuten liheisen kuolemaan. Worden (1988,
28) on tutkinut kliinistd masennusta sekd surusta aiheutuvaa masennusta.
Molemmissa masennustyypeissd on havaittavissa masennuksen klassisia oireita
kuten univaikeuksia ja ruokahaluttomuutta. Wordenin mukaan ero 1dytyi siité,
ettd suruun kuuluvaan masennukseen ei liity itsearvostuksen laskua. Elina kertoo

miehensd kuoleman jalkeisestd ajasta néin:

”Veihdn se kaks viikkoo sen kuoleman jilkeen, ettd mind vain nukuin
sen puolitoista tuntia ja taas herdsin ja sdikdhin, ettd mikd on tilanne.
Ja sitte vasta sen kahen viikon jilkeen rupes menemddn joku
kolmekkin tuntia yhteen kyytiin... Mind koitan nyt vaan vaan omalla
jdrelld pddstd tdmdn asian ldpi, kun mulla ei oo kiire mihinkddn, ettd
oli se yo minkdlainen hyvdnsd, niin mind ajattelin ettd mind en ota

siitd stressid.”
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Ihmissuhde jatkuu kuoleman jilkeen, vaimo kaipaa kuollutta puolisoaan joulu-
na, isdnpdivini, vield ehkd vuosienkin jilkeen. Amerikkalainen professori Nancy
Hogan on tutkinut surua pitkdin. Hogan kumoaa usein toistetun vditteen, ettéd
parantumattomasti sairaan kuolema olisi surtu jo ennen kuin ihminen kuolee. Su-
ru tarvitsee aina kohteen, kuolemaan voi valmistautua mutta suruun ei. Liisa oli

haastateltavistani ainut joka kertoi ettd hdn ei osannut valmistautua kuolemaan:

i

Liisa:” Se mun tdytyy sanoo ettd mdkin luulin ettd sithen voi
valmistautua. Ja ko tietdd ettd se tulee, muttako sitd on ihminen niin
polja ettdi ei usko kuitenkaan. Kai mdd olisin jollainlailla
valmistautunnu, mutta ei siihen voi valmistautua. Sitd ei tiid miltd se
tuntuu. Mutta siitd oon kiitollinen ettd oli kotona. Mutta ehkd
kuitenkin sellainen jdi, ettd mdd haluan vaihtaa, koska tdmd oli meijdn

elamdd, ja tdd on nyt mun eldmdd, mdd muutan tdssd

paikkakunnalla.”

Jokapiivdisessd kielenkdytdssd puhutaan surutyostd. Lihestymiskulmaa téhén
prosessiin antavat Achte, Higglund ja Kybler-Ross. Suru nidhdididn tunteiden
tyostdmisend, elim#d pyritddn jatkamaan ilman kuollutta ldheistd. Kuolema
perheessd aiheuttaa kriisin, koska perhe systeemi hajoaa. Suru on aina
henkilokohtainen kokemus, parannuskeinoa on vaikea 16ytdd. Anneli Vainio
(1998, 192-196.) on kisitellyt artikkelissaan, surevien omaisten avuntarpeen
arviointi, surusta toipumisen pitkdd tietd. Vainion mukaan kyky suruun, luo
psykologiset edellytykset myos iloon. IThmiset ovat erilaisia surun ja iloitsemisen
kyvyssdin. Thmiselle on suotu se ominaisuus, ettd hdn voi sitoutua toiseen
ihmiseen. Mielikuva toisesta ihmisesti on sekd rakkauden ettd surun edellytys.
Kukaan haastattelemistani naisista ei kohdannut dkkikuolemaa, silti surun kanssa
tyoskentely saattoi olla vaikeaa. Liisa kertoo puolisonsa kuoleman jilkeisestd

surustaan seuraavasti:

”"Mullahan tippu paino 18 kiloo, olihan mulla varaa tippuakin, ettd ei
sen puoleen. Mutta sitten md huomasin, ettd tukka rupes limpissd lih-

teen, niin md ajattelin ettd ei tuu mitddn. Mun on ajateltava itteeni,
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tamd on elettyd. Rupesin litkkumaan ja ottamaan yhteyttd vanhoihin
kavereihin, ja nyt on jo aika hyvd olla.” ... ” Oli niin ahdistava olo, se
oli varmaan puoli vuotta tddltd vaan puristi, ja tuntu ettd miksei se
koskaan hellitd se puristus.”... ”Sen mdd huomasin, ettd sitd litkaa

toiseen ithmiseen sitoutuu”.

Haastateltavistani juuri Liisa oli kokenut, kuoleman jilkeisen ajan raskaaksi hén
kertoi myds peloistaan: "Md en oo koskaan peldnnyt ja nyt mdd oon tullu niin
araksikin. Musta tuntuu aina ettd joku katsoo tuolta kadulta, tuntuu ettd verhot
pitdd olla kiinni.” Liisa oli padttinyt muuttaa pois yhteisten muistojen
ympirdivistd kodista, jo oli jo aloittanut pakkaamisen kun tapasimme. Suru on
monisyinen prosessi jonka jokainen kokee yksilollisesti. Surutyd sisiltdd,
fyysisid tuntemuksia, ajatuksia, havaintoja  ja kiayttdytymisreaktioita sekd
tunteita (Harkonen-Helle, 1992, 130). Vainio kuvaa surutyotd psyykkiseksi

tyoksi, jonka avulla menetyksestd selviydytédén.

Vainion mukaan surusta voidaan erottaa myos ns. normaalin surun ja patologisen
surun piirteitd. Patologista surua Vainio kuvaa kokonaan suremattomaksi suruksi
joka on samalla viivistynyttd tai pitkittynyttd. Sureva ei hyvéksy tapahtunutta tai
surureaktio saattaa olla epitavallisen voimakas. Faulkner ja Maguire (1999, 157-
163) puhuvat poikkeavasta surusta, he loysivdt surulle erilaisia tyypittelyja:
estynyt suru, viivdastynyt suru, aaltoileva suru, purkauksellinen suru. Suru on
poikkeavaa, kun ihminen ei voi hyvidksyd ldheisen kuolemaa todeksi.
Kieltimisen ddrimmiinen muoto voi johtaa siihen ettd surija kdyttdytyy aivan
kuin kuolemaa ei olisi ollutkaan. Esimerkiksi vainajan huone ja tavarat
sdilytetddn juuri niin kuin ne olivat h#nen eldissédén. Wordenin mukaan
tukahdutettu tai kielletty suru voi aiheuttaa fyysisid oireita tai se voi nikyd myos

jonkinasteisena héiriintyneend kaytdksend.

Surulla on monet kasvot ja on erilaista menettdd idkids isd kuin puoliso, jolla
eldmii olisi voinut olla edessd vield vuosikymmenid. Vaikea sairaus myds vai-
kutti taustalla. Kuolevaa ei aina ollut yhtd vaikea ”luovuttaa”, kuin edelld kerro-
tussa Liisan tapauksessa. Kirsti ja Leena hoitivat molemmat isdinsi, toinen nai-

sista oli erikoissairaanhoitaja ja toinen ldhihoitaja. Leena joka hoiti isdénsid kah-
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den sisaruksensa avustuksella, kertoi isinsi kahdesta viimeisestd elinviikosta

seuraavasti:

“En tiid onko se vddrin sanoa, mutta vdlilld oli ihan hauskaakin,
justiin siind kun muisteltiin. Ettd ei sillai ollu mikddn ankia ja
painostava tunnelma. Et ihan semmonen mydnteinen. Isd oli meille
kaikille tdrked, hin oli aina semmonen hyvdn luontonen ja tottakai se

luopuminen on vaikiaa.”

Leena kertoi myos ettd hin oli osannut valmistautua isdn kuolemaan, kun ladkéri

oli kertonut etti etdispesike on aivoissa.

Surevalle on turha tarjota pikaista helpotusta, koska suru on vain kéytdvi lipi, ja
se voi kestdd kauan. Surija tarvitsee lasndoloa ja myotituntoa, kuten myds
kuuntelijaa. Surua on mahdoton teeskennelld, eikd surematta kannata yrittidi olla
jos surettaa. Onneksi myods suruun kuuluu uudelleen suuntautuminen, sureva
sopeutuu jossain vaiheessa eldméin ilman kuollutta. Sureminen ei johda siihen
ettd surija unohtaisi vainajan, mutta suru ei en4é ole niin héiritsevd ettd se estiisi
uusien ihmissuhteiden luomisen (Kubler-Ross 1984, 114-137). Wordenin (1988,
15) mukaan viimeinen vaihe surussa on emotionaalinen vetdytyminen kuolleesta,
energia voidaan tdssd vaiheessa jo suunnata uuden ihmissuhteen luomiseen.
Nelja haastattelemaani lesked eivdt vield olleet piddsseet surussaan

emotionaalisen vetdytymisen vaiheeseen.
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10. Johtopaatokset

Omaiset kertovat tdssd tutkimuksessa kuolevan kotihoidosta, joka on
nykysuomessa harvinainen tapahtumasarja. Kdytdnnossid rauhallinen ja arvokas
kuolema voi tapahtua kotona tai sairaalassa. Mikili kuolema kohdataan kotona,
suurimman osan hoitotydstid tekevit omaiset jotka myos tarvitsevat hoitamiseen
paljon ulkopuolista apua. Kuolema on ihmisarvoinen silloin kun siihen ei liity

irrallisuutta ldheisistd ihmissuhteista tai fyysistd epimukavuutta.

Haastatteluissa omaiset saivat vapaasti kertoa heille tdrkeistd asioista.
Haastattelutilanteessa mukanani ollut lista teemoista ja tutkimusraporttini sisilto
eroavat melkoisesti toisistaan, koska pyrin analysoimaan haastatteluissa esille
tulleita, hoitajille tirkeitd asioita. Haastateltavilla oli jalkeenpdin mahdollisuus
jasentdd kokemustaan itselleen ja myos tutkijalle, naiset kertoivat miten he olivat
saattaneet kuolevan omaisensa rajan tuolle puolen. Kidytin tutkimusraportissani
tietoisesti paljon suoria lainauksia, koska halusin tuoda kertojieni kokemuksia

tdalld tavoin esille.

Kuolevan hoito kotona oli hoitajalle fyysisesti ja henkisesti erittdin uuvuttava
kokemus. Se oli kuitenkin myds hyvd kokemus, yksikiddn haastateltavistani ei
katunut péaatostddn hoitaa laheistddn kotona, hoitajat tunsivat ettd he olivat teh-

»

neet viimeisen palveluksen kuolevalle. Kaija kuvasi hoitoa jilkeenpdin ” se oli
suurin palkinto mitd mind olen koskaan saanut eldmdssdni, ihmisten myotdeld-
minen ja kiitoksen sana... md oon todella tehny sen mitd mdd oon pystynny”.
Kokemusta kuvattiin raskaaksi mutta antoisaksi, eris haastateltavani sanoi, etti
jokaisen ihmisen pitdisi ndhdéd kuolema niin ldheltd. Laheisen kuolemasta puhu-
minen oli valilla hyvinkin raskasta, mutta kuolemasta puhumista pidettiin myds
tarkednd. Haasteltavat puhuivat kokemuksistaan avoimesti ja mielelldin. Eetti-

sesti aiheeni oli arka, mutta mielestdni haastattelutilanteet olivat aitoja kohtaa-

mistilanteita, joista jai molemmille osapuolille arvokas muisto. Ndin henkil6koh-
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taista aihetta tutkittacssa eettiset kysymykset tulevat ratkaistaviksi jokaisessa

kohtaamistilanteessa aina uudestaan.

Oli sattuma, ettd kaikki haastateltavani olivat omaishoitajia. Omaishoitajuus
nayttaytyy tdssd tutkimuksessa erilaisena, tutkijoiden kuvaamaa yksindistd ja
uupunutta olentoa en 1oytidnyt. Hoitojaksot olivat yhtd lukuun ottamatta lyhyitd
ja hoitajat saivat kotiin monenlaista apua. Omaishoitajuus ei ollut
haastateltavilleni tdrkea asia se tuli ilmi kun puhuimme taloudellisista
tukimuodoista. Lahestyvd kuolema muutti hoitajuutta. Hoitajat eivét katuneet
sitoutumistaan raskaaseen hoitotyohon, 10ysin yllattdvin vdhdn negatiivisia
tunteita. Varsinkin viimeisten viikkojen aikana kuolevan hoito vaatii paljon
voimavaroja. Sairas tarvitsee hoitoa ja huolenpitoa jatkuvasti, univaje ei ollut
harvinaista, yksi hoitaja sanoi nukkuneensa korkeintaan kaksi ja puolituntia
kerrallaan. Mistd hoitajat saivat voimia ndin raskaaseen ty6hon? Vastauksissa
kuvastui ihmissuhteiden vastavuoroisuus, hoitajat saivat voimia hoidettavalta.
“sitd vaan tuli”, “hdneltd itteltddn sai voimaa”, ”sitd vaan jostain tulee kun

tarvitaan”.

Kotihoitoa leimasi ihmissuhteiden vastavuoroisuus ja vaihto, kuoleva oli
perheenjisen joka kantoi huolta omaisen jaksamisesta ja voinnista. Hoidettava ei
ollut pelkidstddan avunsaajan roolissa, vaan hidn myOs omalta osaltaan tuki
hoitajan jaksamista. Kertomusten keskiosséd oli kuoleva omainen, jota hoidettiin
kotona. Hoitajat kohtasivat kielteisid asenteita kotikuolemaa kohtaan sukulaisten
ja yllityksend myos ladkireiden ja kotisairaalan henkilokunnan taholta.
Kuolevan hoitaja toimi neuvottelijan roolissa, hdn ”piti hoidettavan puolia”
instituutiota vastaan, hin neuvotteli oikean hoitopaikan “mutta kun isd itkee eikd

halua sinne”.

Kuoleva voi kotona sdilyttdd elim#nsd sosiaalisesti rikkaana, vaikka fyysiset
voimat hiipuvat. Sosiaalisten suhteiden sdilyminen kodeissa tuli selviésti ilmi
naisten kertomuksissa. Jokaiselle meille sana koti merkitsee jotakin, se on paik-
ka johon sijoittuvat elimén arki ja juhla, haastateltavieni kertomuksissa kotiin

sijoittui myos kiarsimys ja kuolema, osa eldméi nekin.
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Kotihoidon taustalla olivat tutkimissani tapauksissa toimivat perhesiteet,
aviopuolisoa ei jitetty sairauden kohdatessa, takana oli pitkd yhteinen eldmi.
Lapset halusivat toteuttaa isdnsd toivomuksen kotikuolemasta, hoito toteutettiin

perheessid yhteisvoimin.

Kuoleman pelkoa hoitajat eivit tunteneet, mikili ajatus kuolemasta kohdistui
toisen kuolemaan. Liaheisen kirsimyksen ja sairauden seuraaminen ldheltd
kypsyttdd ihmistd kuoleman kohtaamiseen. Jos kuoleva rukoilee “voi diti kun
hakisit poikas pois” , ei rakastakaan ihmistd ole vaikea luovuttaa. Naiset eivit
myOskdin kertoneet, ettd hoidettavat olisivat peldnneet kuolemaa. Pelkoa
kodeista 1oytyi, se kohdistui kipuun, suomalaisen kipuhoidon heikko taso
heijastui myos tdssd tutkimuksessa. Nykytekniikan avulla potilas voidaan hoitaa
kivuttomaksi myds kotona, kipupumpun kiytté onnistuu hyvin kotioloissa. Kipu
vaikuttaa ihmiseen kokonaisvaltaisesti ja jos ihmiselld on kipuja, hénen
elimidnsid keskittyy kivun ympérille. Loysin kuolevien kodeista myds toivoa,
vaikka toivoa paranemisesta ei endd ollut toivo kohdistui, yhdessidoloon,
kivattomuuteen ja hyviddn oloon. Eldmidn jatkumisen kannalta toivo on
olennainen asia, toivo on ihmisen eldmin perimméisid asioita, toivon avulla
ihminen voi selviytyd hyvinkin vaikeissa olosuhteissa, missd on toivoa sielld on

myds eldmai.

Surulla ja suremisella on tidrked osuus ihmisen eldméssd, suru auttaa meitd
sopeutumaan uudelleen menetyksen jidlkeen. Suru voi myds muodostua voimaa
antavaksi kokemukseksi. Kyky surra luo psykologiset edellytykset myds iloon,
ihmiselle on luotu kyky sitoutua emotionaalisesti toiseen ihmiseen.
Haastateltavistani isddnsd hoitaneet tyttdret olivat jo tehneet surutyonsi, sen
sijaan puolisonsa menettineet naiset surivat edelleen. Jokainen ihminen suree

omalla tavallaan, suru vaatii aina oman aikansa.

Yritin pitdd mielessd tutkimusta tehdessini, ettd parempi on kirjoittaa paljon vi-
histd, kuin vahidn paljosta. En tidssd kuitenkaan onnistunut, naisten kertomuksis-
ta nousi esiin niin monenlaisia asioita, ettd ensinnikin oli vaikea paattda mité ja-

tan pois ja toisaalta kisiteltdvid teemoja tuli mukaan liikaa. Yritin 16ytdd naisten
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kertomuksista heille tirkedt asiat ja tuoda ne esille. Omaishoitajuus oli naisille
toisarvoinen asia, jos aloittaisin tyoni alusta jittdisin koko teeman kisittelemait-

ta.

Kotona jirjestetty kuolevan hoito on Suomessa harvinaista, muissa
pohjoismaissa ja myods esim. Britanniassa, kuolevia hoidetaan paljon enemmin
kotioloissa. Yhteiskunnallisesti on kysymys suuresta asiasta, koska Suomessa
syopipotilaiden sairaalahoitopidivistd 27 % kohdistuu saattohoitoon. Hoito
kotona on yhteiskunnalle edullisempaa, mikéli hoidossa on mukana omaisen
tyopanos. Tutkimukseni perusteella koti ei ole huono paikka sairastaa ja kuolla.
Kodissa siilyvit sosiaaliset suhteet, psyykkistd tai sosiaalista kuolemaa ei
tapahtunut ennen fyysistd kuolemaa. Kuolevan rooli ei kodissa ole pelkistiin
sairaan rooli, hin on edelleen perheenjisen oikeuksineen ja velvollisuuksineen.

Vaikka hoitavan omaisen tyd on raskasta se my0s antaa paljon.

Tutkiessani kuolevien hoitoa nykysuomessa huomasin, ettd saattohoito on
maassamme sekavasti jarjestetty, yhten#istd toimintalinjaa ei 18ydy, myos selked
ohjeistus puuttuu. Ladkintohallitus antoi ohjeet kuolevan hoitoon 1982, myos
nimid kohta kaksikymmentd vuotta sitten annetut ohjeet Kkaipaisivat
uudistamista. Kuolevien hoidon laatu vaihtelee maassamme, suomalaiset ovat
my0s eriarvoisessa asemassa asuinpaikasta riippuen. Hyvin jérjestetty
saattohoito kertoo paljon yhteiskunnasta, saattohoito pitdisi olla kaikkien
ulottuvilla. Yhteiskunnan arvo mitataan pitkdlti silld, miten sairaista ja

kuolevista huolehditaan.

Todellisuuden ja tulosten mahdollisimman hyvi vastaavuus tulisi olla tavoittee-
na jokaisessa tutkimuksessa. En olisi tavoittanut etsimiéni tietoa muulla mene-
telmilld, esim. kyselykaavake olisi ollut kompelo tapa keritd tietoa kuolevan
hoidosta kotona. Teemahaastattelu ei kuvaa oikein menetelmééni, en haluaisi
puhua haastatteluista, mieluummin kertomuksista. Naiset kertoivat minulle heil-
le tirkedstd elamintapahtumasta kuolevan hoitoprosessista kotona. Naisten ker-
tomukset tekivit oikeutta tutkimani ilmién moninaisuudelle. Otoskoko oli pieni,
mutta tilldi menetelmilld keritty aineisto on runsasta. Kvalitatiivisen aineiston

riittdvyyttd arvioitaessa mittarina kdytetdin kyllddntymistd eli saturaatiota. Ai-
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neistoa on tarpeeksi kun uudet tapaukset eivét tuo olennaisesti uutta tietoa. Ai-
neistoni oli pieni mutta kaikki tapaukset olivat samankaltaisia. Hoitajat olivat
naisia ja hoidettavat miehid. Asetelma olisi ollut aivan erilainen jos kertojien
joukossa olisi ollut mieshoitajia, tai kuoleva perheessi olisi ollut lapsi. Koke-
muksena kuolevan hoitotapahtuma ilmeni kertomuksissa hdmmaistyttdvdn sa-
mankaltaisena. Jokaisen tutkimuksen yhteydessd pitdisi pohtia myds tulosten
yleistettivyyttd. Kvalitatiivisen tutkimuksen yhteydessd voidaan puhua olemuk-
sellisesta tai teoreettisesta yleistettivyydestd. Kvalitatiivinen tutkimus on ta-
paustutkimusta eikd siind pyritd samalla tavalla tekemién yleistyksid kuin kvan-
titatiivisessa tutkimuksessa. Pyrin ymmirtdméin omaishoitajien toimintaa, tar-
koitukseni oli selvittdd kuolevan kotihoidon merkityksid omaishoitajien kerto-
musten pohjalta. Tiivistettynd yhteen lauseeseen, kuolevan kotihoito oli omais-

hoitajalle arvokas ja raskas kokemus.

Kotikuolema on nykysuomessa vihin tutkittu aihe, Hyvd kuolema projektin
yhteydessi on omaisia haastateltu, mutta tdmikin otanta oli suppea.
Hoitotieteellinen kirjallisuus on kovin laitospainotteista, muutama tutkimus
vertailee laitoksen ja saattokodin eroja, mutta tutkimuksissa laitospainotteisuus
nikyy selvisti. Tutkimukset keskittyvdt my6s suurelta osin sairaanhoitajien
kokemuksiin, omaisnikdkulma on harvinainen. Omainen ja kuoleva ovat
harvinaisia tutkimuskohteita. Ilmeisesti nykyihminen tuntisi kauhua mikéli
kuolema tapahtuisi kuolevan ehdoilla. Suomessa ei ole tehty yhtddn tutkimusta
jossa tutkimuksen kohteena olisi ollut kotona hoidettava saattopotilas, olisi
mielenkiintoista tietid miten kuoleva itse kokee hoidon kotona. Yksittédisid

dokumentteja kylla 16ytyy mutta ei tutkittua tietoa.

Kosketus kuolemaan voi antaa myds syvyyttd eldmiin, kuoleman kohtaaminen
auttaa meitd erottamaan tirkeit asiat vihemmin tdrkeistd. Voimme oppia eld-
midn tatd paiviad. Hyva kuolevan hoito on loppujen lopuksi hyvin yksinkertaista,
liheinen ihminen osaa tehdd asiat vaistonvaraisesti oikein. Kuolevan hoito on
ensisijaisesti ldsnidoloa ja kohtaamista, sekd hyvad perushoitoa ja kivun lievitys-
td. Kaija Sailon runo kertoo miten haastateltavani toimivat, he eivit peldnneet ja

heilld oli lampimat kédet:
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Ald pelkdd, sinulla on limpimdt kidet
ldmpimiin kdsiin ota kylmenevdt sormet
el sinun muuta tarvitse tehda

ole ihminen ihmiselle loppuun asti

Ei, kuolema sinua vie, dld pelkdd

ole kuolevan vieressd ldmpimin kdsin
ald yksin jdtd

ei kuolema sinua vie

sinulla on ldmpimadt kddet
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Liite 1

Kaikissa haastatteluissa kdytiin ldpi seuraavat teemat:

- taustatiedot (ikd, ammatti, sukulaisuussuhde)

- misté ja kuinka paljon apua hoitotydssi tarvittiin

- tuliko taloudellisista tukimuodoista tarpeeksi tietoa

- oliko hoitotydssi tilanteita joissa olisi tarvittu enemmén apua
- mitki tilanteet tutuivat vaikeilta hoitotydssi

- mitki tilanteet tuntuivat hyviltd ja palkitsevilta hoidon aikana
- miten koti soveltuu kuolevan hoitopaikaksi

- oliko asioita jotka huolestuttivat tai pelottivat

- mikd merkitys kotihoidolla oli kuolevalle/hoitajalle

- minkélainen tunnelma kotona oli

- minkilaisena ajattelet hyvin kuoleman

- miten timi kokemus vaikutti sinuun /teihin ihmiseni
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Liite 2
Arvoisa omaista kotona hoitanut henkilo

Olen Jyviskyldn yliopiston opiskelija, opiskelen tydn ohessa ja teen tutki-
musta omaisen kokemuksista saattohoidosta ja myds kuoleman kohtaamisesta
kotona. Tutkimuksen tavoitteena on selvittdd minkidlainen kokemus omaiselle
oli kotona tapahtuva saattohoito, pyrin myos selvittdméén miten koti soveltuu
kuolevan potilaan hoitopaikaksi.

Toteuttaisin tutkimukseni haastattelun avulla, tapaisin teiddat mielelldni ko-
tonanne. Olen kiinnostunut kokemuksistanne ja tutkimus toisi my&s uutta tie-
toa omaisnidkokulmaan. Osallistuminen tutkimukseen on tdysin vapaaehtoista
ja maksutonta. Kertomanne asiat kiasitelladn luottamuksellisesti ja niitd
kiytetddin ainoastaan tieteelliseen tutkimukseen. Muokkaan haastattelut niin,
ettd haastateltavaa ei voida tunnistaa. Haastattelu veisi ehkd noin tunnin
verran aikaanne, teilld on arvokasta tietoa, koska omaisten kokemuksia
saattohoitajana on Suomessa tutkittu vain véhén.

Mikili teistd tuntuu ettd voisitte osallistua tdhdn tutkimukseen, ilmoittakaan
hoitohenkilokunnalle saako teidin nimenne antaa minulle, niin voisin ottaa
teihin yhteyttd ja sopia tapaamisen. Olen myds itse tavattavissa puhelimitse.
Puhelinnumeroni tdihin on xxx ja kdnnykkdidn xxx

Voitte myos palauttaa tdmidn kaavakkeen oheisessa kuoressa niin otan yhteyt-
ta.

Nimi

Osoite

Puhelin

Jdan odottamaan yhteydenottoja

Kunnioittavasti

Piivi Siirila
vt. sosiaalijohtaja
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