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Opinnaytetydmme tarkoituksena oli selvittda, minkalaista tukea omaiset ovat saaneet koti-
saattohoitotilanteissa ja minkéalaista tukea he kokevat tarvitsevansa. Tavoitteenamme oli
saada omaisten oma aani kuuluviin, jolloin voitaisiin 16ytaa uusia ratkaisuja omaisten tuke-
miseen. Opinnaytetydsta saamiemme tulosten perusteella kotisairaala saa tietoa ja mahdol-
lisuuden kehittaa kotisaattohoitoa vastaamaan omaisten tuen tarpeita.

Opinnaytetydomme tybelaménkumppanina toimi pdakaupunkiseudulla toimiva kotisairaala.
Opinnaytetyt toteutettiin kvalitatiivisen tutkimuksen menetelmin. Aineiston hankimme puo-
listrukturoidulla teemahaastattelulla ja litteroidun aineiston analysoimme teemoittelemalla.
Opinnaytetytssa haastattelimme viittd omaishoitoperhettd; yhteensa kahdeksaa omaista,
jotka olivat hoitaneet l&heisensé kotona. Haastateltavista omaisista nelja oli tyttéria ja toiset
nelja leskeksi jaaneita puolisoita. Kaikki saattohoitotilanteet olivat tapahtuneet vuoden si-
salla, mika tuli ottaa huomioon haastattelutilanteissa.

Tulosten mukaan omaiset kaipasivat erityisesti tiedollista tukea sairauden etenemisesta ja
kuoleman kohtaamisesta. Omaiset tarvitsivat myds psykososiaalista tukea ja apua arjessa
selviytymiseen. Omaisille oli tarke&a tietad, ettéd hoitohenkildkunta on tavoitettavissa ympari
vuorokautisesti, mutta he eivat kuitenkaan halunneet hairitéa hoitohenkilokuntaa ilman akuut-
tia hatad. Omaiset toivoivat, etta yhteydenpito olisi vastavuoroista ja soittokynnys madaltuisi.
Omaisilta tuli hyvaa palautetta kotisairaalan henkilokunnalta saamasta tuesta. Omaisilta
saimme ehdotuksia ja toivomuksia siihen, milla tavalla heita tulisi huomioida saattohoidon
aikana ja sen jalkeen.

Kotisaattohoito vaatii ammattilaisilta herkkyytta ja laaja-alaista osaamista, mika korostuu
kun toimitaan kotiymparistossa. Saattohoidossa ammattilaisten tulee muistaa, ettd omaisten
tukeminen on tarkeaa kuolevan asiakkaan hyvinvoinnin kannalta. Opinnaytetydmme tulok-
sista nousi vahvasti esille tarve informaatiopaketille, joka pitéisi sisalladn kattavasti kaiken
omaisten tarvitseman tiedon kotisaattohoidon aikana. Tama informaatiopaketti toimisi
omaisten seka ammattilaisten apuna.

Avainsanat Omaisen tukeminen, palliatiivinen hoito, saattohoito, kotisaatto-
hoito, kokemukset, kuolema

£
e —

i
Metropolia



Abstract

Authors Suvi Jauhiainen, Riina Tolvanen

Title Supporting Relatives in End-of-Life Care (EoLC) at Home
Number of Pages 70 pages + 3 appendices

Date Autumn 2016

Degree Bachelor of Social Services and Health Care

Degree Programme Elderly Care

Specialisation option Elderly Care

Instructor Tuula Mikkola, Principal Lecturer

The main purpose of this thesis was to investigate what kind of support relatives receive and
what kind of support they feel they need at the end-of-life care at home. The target of our
thesis was to get the relatives” voice heard and find a new form to support the relatives. This
study was carried out in cooperation with the hospital at home in the metropolitan area. The
information that we gathered can be used in developing palliative care at home.

The thesis was carried out using qualitative method. The collection of the data was carried
out by interviewing relatives who have been taking care of their relatives at the end of their
life at home. We interviewed members from five families: altogether eight relatives, of whom
four were widowed spouses and four were children of the patient. Our aim was to map their
needs and experiences of the carer at the end-of-life care in the home circumstances.

The results of the interviews suggest that family members had many positive experiences
concerning end-of-life care at home, but also some shortcomings were mentioned. The cen-
tral needs of the relatives were informational: providing the family members with information
about the illness, symptoms and the changes in the patient when death approached. This
was crucial information because end-of-life care happens at patient’s homes, not in the hos-
pital environment. The relatives have different sorts of psychosocial, economical and prac-
tical needs, hence supporting the family was one of the main tasks of the staff. The carers
gave lots of positive feedback from the staff of the hospital at home. They also gave good
suggestions and wishes on how to take the relatives into consideration during and after the
end-of-life care at home with the support of the hospital at home. Some complaints came up
for example about how to reach the staff when needed.

We suggest that in the future hospital at home should put more effort on carers; during the
approaching death and how the carers survive after the death of their loved ones. Further
developments in the end-of-life care could include an information package which would con-
tain important information for the carers and family members.

Keywords Family care support, palliative care at home, end-of-life care,
carer, hospital at home, death, experience of carer
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1 Johdanto

Nyky-yhteiskunnassamme olemme erkaantuneet kuolemasta. Yhteiskunnan muuttumi-
sen myota kuolemisen olosuhteet ovat muuttuneet viimeisten sukupolvien aikana. Aikai-
semmin on kuoltu tutussa ymparistdssa kotona lahisuvun ymparéimana, kun nyt valta-
osa kuolemista tapahtuu sairaaloissa ja hoitolaitoksissa. Kuoleman siirtyminen sairaaloi-
hin ja hoitolaitoksiin on korostanut yhteiskunnan kuolemakielteisyytta. Vuosisatoja sitten
kuolema on ollut yhteiséllinen tapahtuma, johon ovat osallistuneet niin lahiperhe, naapu-
rit kuin koko lahiymparistdn ihmiset. Yhteisén osallistuminen kuolemaan ja siihen liitty-
vaan suruun auttoi ihmisia kasittelemaan kuolemaa. (Ylikarjula 2008: 9-11.) Nykyisin
kuolemaa nékee péivittain televisiosta, mutta yleensa silloinkin kyseessa ovat vakivaltai-
set tai viihteelliset kuolemat elokuvissa ja sarjoissa, ei oikea inhimillinen, arvokas kuo-
lema. Ihminen voi hyvinkin elédé keski-ikaiseksi, ennen kuin kohtaa henkilbkohtaisesti

ainuttakaan kuolemaa.

Saattohoidon ajatuksena on taata kuolevalla arvokas ja oman nakdinen kuolema. Saat-
tohoitoa voidaan ajatella matkana, matka kuolemaan saattamisessa sekd matka, joka
jaa omaisille kuljettavaksi laheisen kuoleman jalkeen. Saattohoito voi muodostua hyvin
merkitykselliseksi ajaksi koko perheelle. Sen aikana kuoleva seké& hanen laheisensa eh-
tivat valmistautua tulevaan eroon ja kayda lapi keskenerdisia asioita. Perheet pitavat
saattohoitoa monesti kokemuksena, joka on yhdistanyt heitd. Saattohoidon perusajatuk-
sena voidaankin pitad saattohoidon kehittajan Cicely Saundersin lausahdusta “Kun ei

ole enaa mitadan tehtavissa, on viela paljon tekemistda” (Mantymies 2000: 197).

Nykyisin tavoitteena on, ettd ikaihmiset voidaan hoitaa kotona mahdollisimman pitkaan.
Laitospaikkoja puretaan ja resursseja siirretaan kotona asumisen tukemiseen. Taman
vuoksi kotona tapahtuva saattohoito tulee vaistamatta lisdantymaan, jolloin palliatiivisen
hoidon osaamista tulee lisata ja kehittda kotiin vietdvien palveluiden piirisséa. Vuosittain
Suomessa saattohoitoa tarvitsee 15 000 ihmista (Pihlainen 2010: 11). Vuonna 2014 teh-
dyn tutkimuksen mukaan Suomessa kotisaattohoidon tarve on 7 500 ihmisella (Vuorinen
2014:11). Tulee myds muistaa, etta kotona kuoleminen on monien muidenkin toive. Jotta
mahdollistetaan arvokas ja hyva kotisaattohoito tarvitaan tdhan ammattilaisten lisaksi
vahva tukiverkosto. Koska kotisaattohoitotilanteet tulevat lisd&ntymaan on téarkeaa kiin-

nittdd huomiota omaisten jaksamiseen ja hyvinvointiin. Jatkossa kotisairaalan toimintaa



tulee kehittaa niin, etta se palvelee hoidettavan lisdksi myés omaista. Omainen tarvitsee
jaksamisen tueksi rohkaisua, kannustusta ja arvostusta, jotta jaksaa vaativassa ja muut-

tuvassa elamantilanteessa.

Opinnaytetydmme tavoitteena on selvittdd, minkalaisia tuen tarpeita omaisilla on koti-
saattohoitotilanteissa. Miten omaiset kokevat, ettd heidan voimavaransa otetaan huomi-
oon kotisaattohoitotilanteessa ja kuinka voitaisiin tulevaisuudessa kehittda kotisaattohoi-

toa niin, ettd omaisen voimavarat ja jaksaminen otettaisiin paremmin huomioon?

Teoriaosan jalkeen tuomme esille haastatteluista nousseita teemoja. Opinnaytety6-
tamme varten haastattelimme kahdeksaa omaista, jotka ovat toimineet ikdéntyneen la-
heisensa omaishoitajana kotisaattohoidossa. Halusimme saada omaisen oman aanen
kuuluviin, mink&a vuoksi valitsimme tutkimusmenetelméksi kvalitatiivisen tutkimusmene-
telman. Opinnaytetydmme aiheen sensitiivisyyden vuoksi emme voi paljastaa tydelaman

yhteistydkumppaniamme, jotta haastateltavien omaisten anonymiteetti sailyy.

Keskitymme opinnaytetydssdmme omaisen nakemyksiin ja kokemuksiin, minké vuoksi
teoriaosuudessa kasittelemme myos kuolemaa elaménvaiheena seka kodin merkitysta
kotisaattohoitotilanteessa. Opinnaytetyéssamme puhumme saattohoidosta, silla keski-
tymme erityisesti omaisen tukemiseen kuoleman laheisyydessa. Tyossamme taustoi-
tamme palliatiivista hoitoa, silla saattohoito kuuluu tdéh&n erottamattomana. Termeista

puhutaan paljon rinnakkain, mink& vuoksi on tarkeaa tunnistaa naiden erityispiirteet.

=
e ——

4

Metropolia



2 Kuolema elaméanvaiheena

Yhteiskunnassamme kuolema on annettu ammattilaisten kasiin. Kuolema tapahtuu
myds nykypaivana useimmiten sairaalassa tai vanhainkodissa. Kun kuolema on annettu
ammattilaisten kasiin, omaisten osallistuminen ja rooli on vahaisempada. Vainajien pesu
ja pukeminen ovat ennen olleet omaisten viimeinen rakkaudenosoitus, mutta nykyaan
tama on annettu hoitoalan ammattilaisten tai hautaustoimistojen tehtavéaksi. Laaketie-
teen kehityksen myota kuolema on monimutkaisempi tapahtuma kuin ennen. (Vainio
2004: 36-38.) Kuoleman siirtymista kodeista laitoksiin voidaan kutsua myos kuoleman
ladketieteellistymiseksi (Pelkonen 2013: 105).

Ennen vanhaan Suomessa uskottiin, ettd suku muodosti kokonaisuuden, elivatpd sen
jasenet maan paalla tai sen alla. Fyysisen elaman paattymista ei pidetty lopullisena, vaan
ennemmin se oli porrastettu siirtyminen tasta elamasta tuonpuoleiseen, vainajien palvot-
tuun yhteis66n. Kuollutta muisteltiin vuoden verran, minka jalkeen hanta ei muisteltu eika
hénesta puhuttu endaéa omalla nimelld&n vaan h&nta puhuteltiin vainajana. Tuon vuoden
jalkeen kuollut henkil® oli siirtynyt palvottujen ja kunnioitettujen vainajien yhteiséon. Kal-
mistot olivat kuolleiden kylia, joissa elavét ja kuolleet saattoivat kohdata toisensa. Siella
voitiin kAyd& muistelemassa vainajia ja pyytdméassa heiltd apua. (Pentikdinen 2000: 267,
275.)

Kuolemasta puhuminen auttaa ymmartamaan kuolemaan liittyvien tunteiden ainutlaatui-
suuden ja ymmartamaan jaljella olevan elaman rajallisuuden. Yksi merkittavimmista asi-
oista, miksi kuolemasta on tarkeda puhua, on se, etta se sarkee yhteiskunnassa vallit-
sevaa kuoleman tabua. Syy siihen, miksi elamme kuolemakielteisessa kulttuurissa, on
se, ettd sotien jalkeen jalleenrakentamisen aikana haluttiin torjua kuoleman ajatukset
pois. Talléin myos aloitettiin siirtamaan kuolema ja sairaudet sairaaloihin ja ammattihen-
kiloston kasiin. Ehka tana paivana olemme valmiita ottamaan kuoleman takaisin lahem-
maksi. (Ylikarjula 2008: 9-13.)

2.1 Hyva kuolema

Kuolema ja sen laheisyys tulee yllattaen, vaikka kyseessa olisikin odotettu saattohoitoti-
lanne. Kuolema on aina kriisitilanne, joka tuo tullessaan isoja muutoksia ja uuden vai-
heen elamaan. Diagnoosi kuolemaan johtavasta parantumattomasta sairaudesta tai

saattohoitopdatds jakavat elaman kahteen osaan, ennen ja jalkeen diagnoosin. TallGin
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ihminen on joutunut vastakkain kuoleman todellisuuden kanssa. Tama tilanne on haaste
niin diagnoosin saaneelle kuin myds hénen laheisille ihmisille. Tassa tilanteessa laheis-
ten ihmisten tukeminen on erityisen tarkeda, koska heidan kauttaan sairastunut sopeu-
tuu muuttuneeseen tilanteeseen ja selviytyy siita. (Hanninen — Pajunen 2006: 21-22.)

Vaikka haluamme pitaa ylla valoisaa ilmapiiria sairaan lahell&, saatamme samalla tahto-
mattamme torjua kuoleman todellisuuden. Omaisten tulee suhtautua sairauteen realisti-
sesti, koska saattohoidettava voi kokea sen sairauden vahattelyna, vaikka laheinen yrit-
taisi vain nostaa potilaan mielialaa. Torjumalla kuoleman todellisuuden, emme my0s-
kadan anna saattohoidettavan puhua omista tunteistaan, koska aihe tuntuu meisté sopi-
mattomalta. Pitdisi muistaa, etta voi olla helpotus niin kuolevalle itselleen, kuin myds
omaisille puhua kuolemasta, silla nain tarjoutuu mahdollisuus puhua siitd, mitd kuolema
nostattaa mieleen. (Kanerva — Kostamo 2015: 8-10) Vaikean aiheen vdlttely lisda vain
kuolevan omaa karsimysta seka omaisten pahaa oloa, koska he jaavat taysin yksin

omien epavarmuuksien, ahdistuksen ja eksistentiaalisten kysymyksiensa kanssa.

Hyvaan kuolemaan ja saattohoitoon kuuluu kuolevan itsemaaraamisoikeus, jolloin han
pystyy itse kontrolloimaan omaa hoitoaan, saatavilla on riittdvd maara ammattitaitoista
henkilokuntaa seka hyva fyysinen ymparistd kuolemiselle (Hanninen — Anttonen 2008:
29). Saattohoidettavat, jotka kohtasivat tulevan kuoleman avoimemmin, kykenivat suun-
nittelemaan kuolemansa sekéa valitsemaan itselleen mieluisan hoidon seka kuolinpaikan.
He kuolivat harvemmin yksin ja useimmin omassa kodissaan. My6s heiddn omaisensa
olivat tyytyvaisempid. Kun kuoleman on valmis kohtaamaan avoimesti, konkreettiset
arki- ja tunneasiat voidaan jarjestella paremmin, tuleva menetys seka suruty6 voi alkaa
kuolevalla sek& hanen laheisillaan ja nain lahentdd heitéd. (Laakkonen — Pitkala 2006:
81.) Omaiset haluavat tarjota laheiselleen hyvan kuoleman, joka olisi l&heisen itsensa

nakdinen ja kaukana kliinisesta sairaalaympéaristosta.

2.2 Palliatiivinen hoito ja saattohoito

Maailman terveysjarjestd WHO maéaarittelee palliatiivisen hoidon potilaan kokonaisvaltai-
sena aktiivisena hoitona, silloin kun sairaus ei en&a ole parannettavissa, vaan on siirryt-
tava oireenmukaiseen hoitoon. Palliatiiviseen hoitoon kuuluu kivun ja oireiden hallinta,
karsimysten ehkaisy, psykososiaalinen ja hengellinen tuki sek& perheen tukeminen hoi-

don aikana ja sen jalkeen. Palliatiivisen hoidon yksi tavoitteista on, ettéd kuolema ymmar-
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retdan elaman normaalina paatepisteena. Kaypa Hoito -suositusten mukaisesti palliatii-
vista hoitoa on tarjottava kaikille vakavasti sairaille potilaille i&sté ja sairaudesta riippu-
matta. Palliatiivisella hoidolla pyritaan turvaamaan mahdollisimman laadukas lop-
puelamé. (Gronlund — Huhtinen 2011: 76-77.) Palliatiivisen hoidon paatavoitteena on
sailyttdd elamanlaatu ja toimintakyky (Rhen 2013: 64).

Palliatiivinen hoito -sana on johdettu englanninkielen sanasta palliate, joka tarkoittaa lie-
vittamista, tuskan vahentamista ja helpottamista. Palliatiivisella hoidolla on tarkoitus pa-
rantaa parantumattomasti sairaan ja hadnen omaistensa elamanlaatua. Hoito perustuu
karsimyksen ehkaisemiseen ja lievittamiseen. (Myller 2007: 6.) Potilas siirtyy palliatiivi-
sen hoidon piiriin, silloin kun aktiivinen ja parantava hoito ei enaa auta. Talldin siirrytaan
parantavasta hoidosta, kuolevan ja hanen omaistensa mahdollisimman hyvan elaman-
laadun yllapitdmiseen elaman viimeisiin hetkiin asti. Palliatiivinen hoito tukee omaisia
sairauden aikana sekéa auttaa selviytymaan laheisen kuoleman aiheuttamasta surusta
niin ennen ja jalkeen kuoleman. (Ahokas-Kukkonen 2007: 1.) Palliatiivisella hoidolla ei
ole ajallista maaretta suhteessa potilaan kuolemaan. Palliatiivisessa vaiheessa potilaalla
saattaa olla jaljella hyvan oireenmukaisen hoidon ansiosta viela kuukausia tai jopa vuo-
sia elinaikaa. Liian mydhainen oireenmukaisen hoidon aloittaminen saattaa puolestaan

lisata karsimyksia ja johtaa potilaan ennenaikaiseen kuolemaan. (Anttonen ym. 2016.)

Palliatiivinen hoito ei ole erillinen osa potilaan hoitoa, vaan osa koko hoitoprosessia. Ko-
konaisvaltaisessa hoidossa tulee ottaa huomioon kuoleva fyysisend, psyykkisena, sosi-
aalisena ja hengellisena kokonaisuutena sek& hanen omaistensa tuen tarvitsijoina. Saat-
tohoito on osa palliatiivista hoitoa ja tunnetuin hoidon-osa-alue. Palliatiivisesta hoidosta
siirtyminen saattohoitoon ei tapahdu jyrkkarajaisesti, vaan asteittain. (ETENE 2003: 6.)
Saattohoito ajoittuu kuoleman valittbmaan laheisyyteen; kuolevan viimeisiin elinviikkoi-

hin ja paiviin. (Hanninen 2015: 10.)

Palliatiivinen hoito on lahtenyt liikkeelle l&ahinna sybpasairauksia sairastaville tarkoite-
tusta hoitomuodosta, kun syopaa parantavat hoitokeinot ovat loppuneet. Nykypaivana
on ymmarrettava laajentaa tata hoitomuotoa myos niin, ettd kaikki saisivat tarvittaessa
lievitystd kuolemaa edeltaviin karsimyksiin. (Grénlund — Huhtinen 2011: 77.) Palliatiivi-
sen hoidon kohderyhmaan kuuluvat ovat kaikki parantumattomasti sairaat ja pitkaaikais-
sairautta sairastavat henkilot, joiden sairauden aiheuttamista oireista johtuvaa karsi-

mysta voidaan ehkaistd, lievittaa ja hoitaa. NAaita voivat olla sydvan lisdksi esimerkiksi
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neurologiset potilaat, dementoituvat potilaat, keuhkoahtaumatautia sairastavat ja krooni-
sesta kivusta karsivat potilaat seka pahenevista sydan-ja verisuonitaudeista seké aivo-
verenkiertohairidista karsivat. Naiden potilasryhmien sairauksien etenemisen ennusta-
minen on hankalaa, minkd vuoksi iso osa potilaista jaa palliatiivisen hoidon ulkopuolelle.
He ovat usein idkkaita, jotka eivat sairasta syopaa, vaan jotain muuta kuolemaan johta-
vaa sairautta. (Myller 2007: 7; Laakkonen — Pitkala 2006: 81-82.) Yli 85-vuotiaiden koh-
dalla todennakdisimmat kuolinsyyt ovat dementia seka sydansairaudet. Vanhusten koh-
dalla saattohoitopaattksen teko on harvinaisempaa kuin nuorelle ihmiselle. Tama johtuu
siitd, etta ikaihmiset ovat usein monisairaita, raihnaisia seka mahdollisesti muistisairautta
sairastavia, minka vuoksi kivun hoito on haasteellisempaa ja kuoleman laheisyys on vai-
kea havaita ja arvioida. (Antikainen 2015: 563, 655.) lakkaiden kohdalla saattohoidon
alkamisajankohdan ja sen sisalléon maarittdminen on ongelmallista, joten tulisikin puhua
terminaalihoidon sijasta oireenmukaisen hoidon takaamisesta ja sen osuuden asteittai-

sesta lisdamisesta. (Pitkala 2004: 29.)

Maailman terveysjarjestd WHO on arvioinut, ettd maailmassa 37.4 % kaikista kuolevista
tarvitsisi palliatiivista hoitoa elamén loppuvaiheessa. Tama vastaa noin 20 miljoonaa ih-
mista joka vuosi. Kun mukaan lasketaan myds heidan léaheisensa, joita tamé koskettaa,
ihmisid on jo 100 miljoonaa. Nyt vain joka kymmenes saa tarvitsemaansa palliatiivista

hoitoa ja suurin osa heista asuu lansimaissa. (Saarto 2015: 572.)

2.3 Saattohoidon historia

Saattohoidolla tarkoitetaan hoitoa, jossa potilaalle mahdollistetaan mahdollisimman ak-
tiivinen, arvokas ja oireeton loppuelama. Saattohoito maéritellaéan palliatiivisen hoidon
loppuvaiheeksi, mutta ndista kahdesta puhutaan myoés identtisind toimina. (Hanninen
2004: 311-312.) Saattohoidosta kaytetdan myods nimea end-of-life-care (Saarto 2015:
12).

Suomessa saattohoitoa on aloitettu kehittamaan 1970-luvulta l&htien, jolloin suomalai-
nen delegaatio teki vierailun St. Christopher's Hospiceen Lontoossa. St. Christopher's
Hospicessa 1950-luvulla Cicely Saunders otti kayttoon kuolevien potilaiden kivunhoi-
dossa morfiinin suun kautta. St. Christopher’'s Hospicea pidetaan ensimmaisena viralli-
sena saattohoitokotina. (Vainio 2004: 45-46.) Vuoden 1975 YK:n kuolevan oikeuksien

julistusta voidaan pitaa perustana korkeatasoiselle kuolevan hoidolle. Julistuksessa oli
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16 kohtaa, joissa korostuivat ihmisen arvokkuus ja oikeus hoitoon ja hoivanpitoon. Val-
takunnallinen sosiaali- ja terveysalan eettinen neuvottelukunta ETENE julkaisi vuonna
2002 kuolevan oikeuksien julistuksen. (Gronlund — Huhtinen 2011: 14-16.) Suomessa
l[adkintohallitus antoi ohjeet terminaalihoidosta vuonna 1982. (Vainio 2004: 45-46.)

Hospice on filosofinen néakemys, jonka pé&épiirteitd toteuttaen kenenkaan ei tarvitse
kuolla kivuliaana ja pelaten. Hospice-k&site on alkujaan keskiajalta, jolloin rakennettiin
turvakoteja Alpeilla matkailijoita varten. N&ité turvakoteja kutsuttiin nimella hospice. Hos-
pice-sanan perustana on latinan hospitium, mika tarkoittaa vieraanvaraisuutta, vieras-
majaa ja suojapaikkaa. Hospice-hoidon periaate tulee Kreikan ja Rooman perinténa, vie-
raanvaraisuuden laki; ystavyyden ja ravinnon jakaminen. Suomenkielista kdannosta
hospicelle on mietitty rakastavaa hoitoa, mutta paadytty saattohoitoon. Hospice-hoidon
ideana on kulkea kuolevan kanssa yhta matkaa, niin pitkélle kuin se on mahdollista.
(Méantymies 2000: 196-198.)

Kotisaattohoidon mahdollisuus ja tukeminen on laajentunut hospice-kasitteen siirtyessa
Yhdysvaltoihin, jolloin hospice-filosofiaa on aloitettu noudattamaan myds kotihoidossa.
(Vainio 2004: 19.) Suomessa saattohoidon alkuvaiheessa merkittavimpia toimijoita ovat
olleet luterilainen kirkko ja sybpajarjestot. (Hanninen 2004: 311-312.) Hospiceen ja suo-
malaisittain saattohoitoon vaikuttaa perinteemme, kulttuurimme, kansanluonteemme ja
vaestopohjamme. (Aalto — Helle 2000: 219-220.)

1980-luvulla Suomeen on tullut k&site terminaalihoito l&dkintéhallituksen julkaiseman ter-
minaalihoito ohjeiden mukaisesti. Terminaalihoito-termi on korvattu myéhemmin saatto-
hoidolla ja kuolevan hoidolla. Liséksi rinnalle on liitetty palliatiivinen hoito, miké kattaa
kaiken oireenmukaisen hoidon. Saattohoidosta ja kuolevan hoidosta puhuttaessa tarkoi-
tetaan palliatiivisen hoidon loppuvaiheen hoitoa. Terminaalihoito on saattohoidon loppu-
0sa, joka maaritellaan valittomaksi kuolemaa edeltavaksi saattohoidoksi, kun potilas on
jo kuolemassa. (Mékinen 2011: 195.)

Sosiaali- ja terveysalan tutkimus- ja kehittdmiskeskus Stakes on toteuttanut paljon saat-
tohoidon koulutukseen ja kehittdmiseen liittyvid projekteja. Stakes on toteuttanut vuosina
1991-1995 “Hyva kuolema” -projektin. Projektiin osallistui tuolloin kymmenen kaupunkia;
Helsinki, Jalasjarvi, Janakkala, Joutseno, Kauhajoki, Lemi, Peraseingjoki, Savitaipale,

Tampere seka Tornio. Tavoitteena ja tarkoituksena oli |0ytéa ratkaisuja ja tukimuotoja,
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joilla voidaan tukea kotona tapahtuvaa saattohoitoa seka loytaa ja luoda auttajien ver-
kostoja, niin etta kotona hoitaminen loppuun saakka olisi mahdollista. (Aalto — Helle
2000: 239-240.)

Suomessa on parhaillaan meneilla&dn Hyvéa kuolema-yhteisvastuuhanke, jonka tarkoituk-
sena on nostaa kuolemaan liittyvat kysymykset yleiseen keskusteluun sekd parantaa
saattohoidon asemaa ja siihen liittyvaa koulutusta. Hanke alkoi vuonna 2015 ja kestaa
vuoteen 2017. Hankkeeseen liittyen tehtiin 10 kysymysta kuolemasta- kysely, johon
osallistui 350 henkilda. Vastaajilta kysyttiin misséa he haluaisivat kuolla ja 70 % heista
haluaisi kuolla kotonaan. (http://www.hyvakuolema.fi/) Vaikka ihmisten yleinen toive on
kuolla kotona, ETENE:n vuonna 2012 tekemassa saattohoitoselvityksessa todettiin, etta
vain 500 potilasta saattohoidettiin kotona Suomessa, mika on noin 5 % kaikista saatto-
hoidettavista (Saarto 2015: 573). Saattohoitopotilaista 25 % haluaisi olla elamansa lop-

puun asti omassa kodissaan (Hanninen — Pajunen 2006: 123-124).

2.4 Saattohoidon periaatteet

Saattohoitoa voidaan pitdd lempe&na kuolemana, jolloin kuolevan ihmisen ihmisyys on
hoidon keskitssa loppuun saakka. Lempeéssa kuolemassa kuolevan olo tehdaan mah-
dollisimman mukavaksi hdnen omien toiveidensa mukaan. Kuoleva kokee olonsa turval-
liseksi ja lahimmat ihmiset ovat lahella. Oikeaoppisen kivunlievityksen ansiosta kuoleva

voi kayda lapi asioitaan ja vain keskittyd kuolemiseen. (Mattila-Pyykkénen 1996: 122.)

Saattohoidosta paattaa aina hoitava laakari, joka tekee saattohoitolahetteen oireenmu-
kaiseen hoitoon. Saattohoitopdatdés on hoidon linjaamista yhdensuuntaiseksi. Saattohoi-
tolinjauksesta tulee paattaa yhdessa potilaan ja hdnen omaisten kanssa. Potilaan tulee
olla tietoinen hoitopaatdksen periaatteista, perusteista ja seuraamuksista. Hyvan ja oi-
kea-aikaisen hoidon toteuttamiseksi vaaditaan ennuste taudinkulusta seka taudin etene-
miseen liittyvista oireista ja muutoksista, jotta hoitolinjaus voidaan laatia. Palliatiivisen
hoidon linjaaminen sisaltdd aina potilaan hoitosuunnitelman teon. (Anttonen ym. 2016)
Saattohoitopaatoksen teossa tulee noudattaa 17.8.1992 kayttbonotettua lakia, joka kos-
kee potilaan asemaa ja oikeuksia (Eho — Hanninen — Kannel — Pahlman — Halila 2003:
7).

Saattohoitop&étosta tehdessé on tarkeda huomioida se, etta potilaalle ei tule hylk&dami-

sen tunnetta eika tunnetta, ettd hanen hoidossaan olisi luovutettu. Potilaalle ja h&nen
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omaisilleen tulee selventad, etta saattohoidon tavoitteena on tarjota potilaalle mahdolli-
simman korkea hyoty hoidosta, kun aktiivisesta parantavasta hoidosta ei ole enaa vas-
tetta. (Gronlund — Huhtinen 2011: 78-79.) Saattohoidon paamaarana on kuolemaan val-
mistautuminen, niin ettéd kuolemaa ei tarvitse pitédé pelottavana ja ahdistavana, ja ihmi-
nen ehtii kayda lapi mennytta elamaansa, jolloin oma elama jasentyy yhdeksi kokonai-
suudeksi. Muistelulla on terapeuttinen vaikutus ja se auttaa ihmisté tulemaan sinuiksi
oman eletyn elaman kanssa. Saattohoitopaatdoksen saaminen auttaa potilasta itsedén
seka erityisesti h&dnen omaisiaan hyvaksymaan tulevan kuoleman. Saattohoitopaatok-
sen puute saattaa aiheuttaa sen, ettd omaisille jaa tunne, ettd kuolema oli yllattava,
vaikka kuolema olisi ollut odotettavissa. Tama vaikeuttaa omaisten surutyon alkamista
ja suruty6ta kuoleman jalkeen. (Lehto 2015: 14.) Saattohoidossa kuoleva potilas voi tun-
tea ristiriitaisia tunteita. Hanen loppuelaméénsa tulee varjostamaan kuolema, joten kuo-
lemasta tulee tuolloin iso osa hanen elamaa. Ammattihenkiloston tarkea tehtava on kan-
nustaa ihmisté taysipainoiseen elamaan kuoleman laheisyydesta huolimatta. (Nikkonen
1995: 38.) Saattohoidossa hoitotoimenpiteiden sijaan hoitajan tarkeimpia tehtévia on olla

lasna, keskustella seka ennen kaikkea kuunnella.

Saattohoitotyd on kokonaisvaltaista hoitoa ihmisen neljan eri osa-alueen aloilla. Saatto-
hoitotysséa tulee ottaa huomioon niin kuolevan kuin hanen omaisensa sosiaalinen,
psyykkinen, fyysinen ja hengellinen toimintakyky. Saattohoitotytn perusedellytyksina
voidaan pitaéa oikeutta kuolla arvokkaasti, mika tarkoittaa sita, etté henkil6lla itsellaédn on
oikeus paattad, onko han yksin vai l&heisten ihmisten ymparéimana ja henkildlla tulee
olla mahdollisuus olla tutussa ympaéristéssa. Arvokkaaseen kuolemaan liittyy myos itse-
maaraamisoikeuden toteuttaminen kuolemaan saakka. Fyysisen osa-alueen saattohoi-
totydhan liittyy oikeus saada apua kipuun ja muihin oireisiin. Saattohoitotytssa psyykki-
sen osa-alueen huomioiminen on tarke&, niin saattohoidettavan kun myds omaisen toi-
mintakyvyn kannalta. Saattohoitotydssa tulee aina ottaa selville saattohoidettavan hen-
gellinen vakaumus ja toimia sen mukaisesti. Hengellinen vakaumus my6s méaaérittelee
kuoleman ja sen jalkeiseen elamaan valmistautumisen seka kuinka toimitaan kun kuo-
lema tapahtuu. (Jakoby 2011: 81.)

Saattohoidolla on eksistentiaalinen ulottuvuus, mika kuvaa lasnaoloa kuolevan saatta-
misessa matkalle, mistd ei ole paluuta (Vainio 2004: 19). Saattohoito on myds indivi-
dualismia korostava hoitolinjaus, toive hallita omaa kuolemaa, ehkaista kipuja ja hoitaa

niitd. Ihmisten nykyinen toive olla mahdollisimman p&atosvaltainen ulottuu nykyaan
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myds kuolemisen tapaan ja kuolinhetkeen. Nykypaivana on vahvistunut ndkemys hy-
vasta ladkkeellisesta oirehoidosta sekd mahdollisimman hyvasta elamanlaadusta kuole-
man laheisyydessakin. (Hanninen 2014: 39.)

Kansainvélisella tasolla saattohoidon suositusten mukaisesti Suomi luokitellaan jalkeen-
jaéneeksi saattohoidon osalta. EU ja WHO ovat maaritelleet saattohoidolle ja inhimilli-
selle kuolemalle seka karsimyksien lievitykselle omat suosituksensa, ja erilisten raport-
tien mukaan Suomi ei toteuta niité suosituksia niin kuin tulisi. Terveydenhuollon kustan-
nukset syntyvat elaman loppuvaiheessa muista toimista, kuin palliatiivisesta- tai saatto-
hoidosta. Saattohoito on kustannustehokasta ja onnistuessaan tuottaa saastoja, kun po-
tilaalle tarjotaan oikea-aikaiset ja tehokkaat palvelut, mika tarkoittaa sitd, etta tehotto-
mista hoitomuodoista luovutaan. (Hanninen 2013: 11.) Kustannuksiltaan kotisaattohoito
on alle kolmanneksen laitoshoidon kustannuksista, mutta vaatii toimiakseen siihen pe-
rehtynytta henkildkuntaa. Kuitenkin vain kolmannes potilaista paasi saattohoitoon ennen
kuolemaansa, ja heillekin hoitolinjaukset tehtiin lahella kuolemaa. Hyvaan oireenmukai-
seen hoitoon ei tulisi kuulua verinaytteiden ottoa, suonensisaisia kanyyleja tai ruokinta-
letkuja. (Anttonen ym. 2016).
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11
3 Saattohoito kotona

Kotona tapahtuva saattohoito lahtee aina kuolevan halusta olla kotona. Kotisaattohoi-
dossa etusijalla on hoidettavan ja omaisen elaméanlaadun yllapitdminen ja tukeminen ko-
tioloissa. Koti on turvallinen ja elaménhallintaa tukeva paikka, jossa oma elamanrytmi
voidaan yllapitaa lahes muuttumattomana eika sairaalan rutiineista tarvitse valittéaa. Ko-
tona voi jatkaa omaa elaméaé omilla rutiineilla. Voi sydda, seurustella ja nukkua oman
aikataulun mukaisesti. Kotona omainenkin voi olla jatkuvasti saattohoidettavan lahella ja
lasna, vaikka han tekisi samalla kotiaskareita. Kun saattohoito tapahtuu kotona voi kodin
muutosty6t olla vaistamattomia, esimerkiksi vuoteen sijaintia voidaan joutua muutta-
maan. (Ikonen 2013: 250-251.) Kotona ei tarvitse valittaa vierailuajoista. Sairaalan kliini-
sen ympaériston ja desinfiointiaineiden hajun sijaan voi nauttia oman kodin tuoksuista ja
aanista, omista lempivaatteista, jotka luovat turvaa. Kotoa loytyy myés sairaalaa enem-
man virikkeitd, kenties oma rakas lemmikki, jonka touhuja seurata. (Hanninen 2008: 135-
136.)

Nykypaivana on aloitettu tukemaan kuolemaa lahestyvan potilaan kotihoitoa, jotta han
saa niin halutessaan kuolla omassa kodissaan. Kotona kuolevat kotihoidon asiakkaat
tarvitsevat enemman psykososiaalista tukea, kuin fyysista tai ladkkeellista hoitoa. Koti-
saattohoitotilanteissa erityisen tarkeaa asiakkaalle ja hanen omaisilleen on tieto siita,
etta akillisissa ja kaikissa ongelmatilanteissa heilla on mahdollisuus ymparivuorokauti-
sesti kysya ja saada apua alan ammattilaisilta ja tarpeen tullen heilla on mahdollisuus
siirtya ennalta méaaratylle hoitopaikalle. Omaisella tulee olla myds tiedossa, kuinka toi-
mitaan kun laheinen kuolee, mita tulee konkreettisesti tehda ja mihin ottaa yhteytta.
(Leino 2004: 40-42.) Kotona palliatiivisessa hoidossa olevalle tulisi myds pystyd mahdol-
listamaan véliaikainen lepopaikka vuodeosastolta, jolla tuettaisiin omaisen jaksamista.
Liséksi paivasairaalatoiminta olisi suotavaa olla, siitékin huolimatta, etteivat kaikki koti-

saattohoidossa olevat sita kaipaa. (Saarto 2015: 576.)

3.1 Kaotisaattohoidon kehitys

Kotisairaanhoitoa on ollut Suomessa 1950-luvulta I&htien. Helsingissa Kivelan sairaa-
lassa perustettiin syksylla 1954 sisatautien osastolla kotihoito-osasto, minka tarkoituk-
sena oli lyhentaa sairaalassa oloa, tehostaa sairaalapaikkojen kayttéa ja alentaa hoidon
aiheuttamia kustannuksia. (Aalto — Helle 2000: 227.) Suomeen kotisairaalatoiminta on

tullut 1990-luvulla, ja ensimmainen kotisairaala perustettiin vuonna 1995 Tammisaareen.
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Kotoa siirtyminen sairaalahoitoon kuoleman lahestyessd on historiallisesti uusi asia.
Lansimaissa ihmiset kuolivat viel& 1900-luvulla kotiin omaisten ymparéiméana. Nykyaan
ollaan kuitenkin palaamassa vanhaan ja on mahdollistettu kotona kuoleminen kotisairaa-
lan avulla. (Poukka — Manninen 2013: 89-91.)

Pohjoismaisen maaritelman mukaan kotisairaala on laékarijohtoinen, hoitotiimin antama
ympaérivuorokautinen sairaalahoidon korvaava kotihoito. Kotisairaalassa hoidetaan ly-
hytkestoista ja sairaalatasoista hoitoa vaativia potilaita heiddn omassa kodissaan. Koti-
sairaala sekoitetaan useasti kotihoitoon ja kotisairaanhoitoon, nama tarjoavat pitkakes-
toista ja toistuvaa apua. Kotisairaaloiden tavanomaisimmat asiakkaat ovat infektiopoti-
laita ja palliatiivisen hoidon asiakkaita, jotka haluavat olla kotona kuolemaan saakka.
(Poukka — Manninen 2013: 89-91.) Kotisairaalan avulla kotona voidaan toteuttaa lahes
kaikki sairaalatasoiset ladketieteelliset toimenpiteet rontgentutkimuksia lukuun ottamatta
(Poukka 2015: 580).

Saattohoitoa voidaan toteuttaa niin yliopistollisessa sairaalahoidossa, saattohoitoko-
dissa kuin myds kotihoidossa. Juridisesti puhutaan avosairaanhoidosta kun hoito tapah-
tuu kotona, mika vaikuttaa esimerkiksi maksuihin. Suomessa monissa kaupungeissa ko-
tisaattohoito on organisoitu kotisairaaloiden tehtavaksi. (Poukka 2015: 577.) Valitetta-
vasti Suomessa kotisaattohoidon laatuun ja saatavuuteen vaikuttaa lisaksi asuinpaikka.
Maaseudulla valimatkat ovat pidempid eikd kotisairaalalla valttamatta riitd resurssit
kayda asiakkaiden luona niin usein kuin olisi tarvetta. Useissa kaupungeissa kotisaatto-
hoito on mahdollista, mutta maalla asuvien vanhusten voi olla pakko muuttaa pois koto-
aan elaméan loppuvaiheessa, silla hoitotoimenpiteet kotona voivat kayda lilan raskaiksi
omaiselle ja hoitohenkilokunnalle. Liséksi eri apuvalineiden kuten turvapuhelimen ja sah-
kokayttdisen sdngyn saaminen kotiin voi tuottaa ongelmia. (Sinneméki — Simonen 1995:
19.) Kotisairaalan ideologia sopii erityisen hyvin kotisaattohoitoon, silla saattohoidossa
pyritddn valttdmaan turhaa teknologiaa ja kiirettd. Sen sijaan korostetaan ihmisen fyysi-
sid, psyykkisid seka hengellisia tarpeita. (Vuorinen 2015: 582.) Raha-automaattiyhdis-
tyksen tuella joillakin paikkakunnilla on perustettu erityisia saattohoidon yksikdita ja myos
toteutettu kotisaattohoidon projekteja (Ahlstrom — Hanninen 2004: 317-318).

Sosiaali- ja terveysministerid on laatinut kotisaattohoitoa koskevat Hyvan saattohoidon
suositukset (2011), mitk& ohjaavat kotisaattohoidon toteutusta ja jarjestamista. Kotisaat-
tohoidon toteuttaminen on kuitenkin riippuvainen paikkakunnan hoitokaytanndgista ja ko-

tihoidon resursseista. Kotisaattohoito edellyttaéd moniammatillista yhteistyota, jatkuvaa
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hoidon arviointia ja koulutusta. Kotisaattohoito tapahtuu hoidettavan omassa kodissa
omalla reviirilla, missa vallitsee loppuun saakka hoidettavan omat tavat ja tottumukset,

joten hoidon tulee noudattaa hoidettavan ja omaisen toiveita. (lkonen 2013: 254-260.)

Nyky-yhteiskunnan yhteiskuntapoliittinen tavoite on, etta ik&&ntyvat inmiset asuisivat ela-
man loppuun saakka kotona, jolloin kodin merkitys ja fyysisten tilaratkaisujen merkitys
kasvaa. Kunnilla on velvollisuus eri lakien perusteella lainata iakkéaille heidan tarvitse-
mansa apuvalineet ja ohjata niiden kaytossa laakinnallisena kuntoutuksena tai vammais-
palveluina. Apuvélineiden tarpeen arvioinnista vastaa perusterveydenhuolto seké eri-
koissairaanhoito. (Ikonen 2013: 122.) Kotiin saatavat apuvalineet mahdollistavat kotona
asumisen loppuun saakka. Apuvalineilla turvataan potilaan vuodehoito, siirtymiset seka
hoitajan tyéergonomia. Tavanomaisimpia apuvalineita kotona ovat liikkumisen apuvali-
neet, erilaiset tukikahvat ja sairaalavuode, mikéa helpottaa vuoteessa hoitamista seka
potilaan hengittamistd, kun vuoteen saa kohoasentoon. Apuvdlineisiin kuuluvat myos
henkildkohtaisen hygienian ja suojan apuvalineet, kuten inkontinenssisuojat. (Hyvonen
2004: 157-162.) Apuvalineiden saatavuus ja niiden kayton ohjaus vahentad myds omais-

ten huolta kotona selviytymisesta (Poukka 2015: 578).

3.2 Kodin merkitys

Koti on tunnelaatuinen ja elamanhistoriallinen tila, johon liittyy kokemukset ja merkitykset
minuudesta, arjesta ja juhlasta. Koti ilmentaa ihmisen omaa identiteettid ja on oman mi-
nuuden jatke. Koti on monelle turvapaikka maailmassa, kaukana kylmasta laitosmai-
sesta sairaalasta. Tavaroiden kautta se tuo muistoja menneisyydesta seka ihmissuh-
teista. Koti on monikerroksinen kasite. Kodilla on fyysinen, sosiaalinen, kokemuksellinen
ja eksistentiaalinen sisaltd. Koti muokkautuu koko elamanhistorian ajan; lapsuudessa
koti voi olla oma pieni nurkkaus, mistéd se kasvaa omaan huoneeseen ja omaan kotiin,
vanhuudessa se taas supistuu omaan vuoteeseen. (Vilkko 2010: 213-229.) Koti tukee
ihmisen itsemaaraamisoikeutta myos toisten avun tarpeessa ollessa. Vierailijoita saate-
levét vieraana olemisen sosiaaliset normit, joita kotona vierailevien hoitoalan ammatti-
laistenkin tulee noudattaa. Taméan vuoksi kotona hoidossa oleva pystyy paremmin kont-
rolloimaan saamaansa hoitoa, jolloin my6s potilaan oma tahto toteutuu omassa kodissa
kaikista mahdollisista ymparistoista parhaiten. Kotona ollessaan potilaan on mahdollista

nauttia mahdollisimman normaalia elaméa sairaudesta huolimatta.
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Kodin merkityksellisyytta perustelee tuttuus, pysyvyys ja inmissuhteet. Ikdantyessa koti
on keskidssa ja erityisesti toimintakyvyn heikentyessa kodin merkitys kasvaa, koska
siella vietetty aika lisd&ntyy. Erityisesti iakkaat inmiset haluavat kuoleman lahestyessa
eldd mahdollisimman normaalia arkeaan. He kokevat saattohoitovaiheessa tarke&ksi
sen, mika heille on ollut merkityksellistd aina ennenkin. Totutuista rutiineista pidetaan
kiinni, koska ne avustavat selviytymé&én kotona toimintakyvyn heikkenemisesta huoli-
matta. Omat tavat ja tottumukset seké rakkaat esineet, jotka tuovat muistoja menneista

luovat turvallisen ympaériston, josta ei haluta luopua.

Omaisille on tarkeaa toteuttaa saatettavan toiveita ja kotona naiden toiveiden toteutta-
minen on helpompaa. Saatettavan toiveet liittyvat vahvasti omien mieltymyksien toteut-
tamiseen loppuun saakka, kuten ruokatoiveet ja laheisten lasnaolo, mitka ovat helpompi
toteuttaa kotiymparistdssa, jolloin sairaalanrutiinit eivéat pidattele. Omaisten voi olla myods
helpompaa olla lasna ja lahella kuolevaa kotiymparistossa, koska sairaalaymparistossa
vallitsee normit, mitk& ohjailevat myds omaisen kayttaytymista. Sairaalassa omaiset ovat
hyvin passiivisia laheisen hoidon avustamisessa ja toteuttamisessa seka muutenkin las-
naolo on vain sairaalasangyn vierella olemista. Kotiymparistdssa omainen paasee mu-
kaan laheisen hoitoon kattavammin ja talléin my6s kuolevan toiveet toteutuvat, koska
omainen paasee sanoittamaan kuolevan tavat ja mieltymykset. Omaiselle kotiymparisto
antaa mahdollisuuden tehda kaytadnnon asioita, jotka on pakko hoitaa, kuin myos sel-
laista tekemista mik& rauhoittaa mielta. Kriisipsykologiassa korostuu nimenomaan joka-
paivaisten rutiinien tarkeys. Kotona ollessa omainen pystyy itse hoitamaan rutiinit, mutta
sairaalassa ollessa koti jad vahemmalle huomiolle. (Veenerberg 1998:212.) Liséksi omai-
sille ammattihenkiloston kohtaaminen kotiymparistdssa on luontevampaa ja helpompaa,
kun ammattilaiset tulevat heidan reviirille yleensa omissa vaatteissaan, jolloin kohtaami-
nen tapahtuu omana itsenaan vailla tydpuvun antamaa suojaa (Gronlund — Huhtinen
2011: 97).

3.3 Omaisen merkitys kotisaattohoidossa

Talla hetkella Suomessa arvioidaan olevan noin 300 000 omaishoitotilannetta. Vuonna
2013 omaishoidon tukea saavien omaishoitajien tekema tyd sdasti kuntien sosiaalipal-
velujen menoja arviolta 1,1 miljoonaa euroa. (Sosiaali-ja terveysministeri¢ 2013.) Omais-
hoitotilanteita ja muotoja on useita, eika naissa kaikissa ole saattohoidosta tai palliatiivi-

sesta hoidosta kyse. Jotta omaishoitajia riittaisi jatkossakin, on heidan terveydentilas-
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taan ja hyvinvoinnistaan oltava kiinnostunut ja heidan asemiaan parannettava esimer-
kiksi lisaamalla vapaapaivi, tuettava taloudellisesti paremmin ja tarjottava enemman
kaytannon tukimuotoja kuten siivous- ja kauppa-apua. Omaishoitajia tulisi kannustaa
kayttamaan sijaishoitajaa omaishoitajan vapaa-aikaan, jolloin omaishoitajat voisivat

osallistua erilaisiin harraste- ja vertaistukiryhmiin, joita kunnat ja eri jarjestot tarjoavat.

Omaishoitotilanteet ovat aina yksildllisia. Toiset ovat voineet kestda jo useamman vuo-
den esimerkiksi puolison sairastuttua muistisairauteen, ja toiset voivat joutua omaishoi-
totilanteeseen taysin yllattaen. Omaishoitajuus lahtee rakkaudesta ja toimivasta vuoro-
vaikutuksesta laheiseen. Omaishoitotilanteet alkavat halusta eldéd yhdessa ja usein
omaishoitotilanteisiin ajaudutaan huomaamatta niin, ettei niita tunnisteta omaishoitoti-
lanteiksi. Hoitosuhde kehittyy hitaasti samalla kun avuntarve kasvaa. Omaishoitajuutta
voidaan kutsua myos kutsumukseksi tai kaiken jatkumoksi. (Kaakkuriniemi 2014: 10-12.)
Myds saattohoitotilanteet ovat erilaisia ja toisinaan kestaa kuukausia, kun toisilla puhu-
taan paivista. Pitkdéan yhdessa asuneiden iakkaiden avioparien voi olla vaikeaa maari-
telld, milloin tavallinen perhesuhde on muuttunut sitovaksi ja raskaaksi hoitotehtavaksi,
jota voi kutsua omaishoidoksi. Monille oman vanhemman tai puolison saattohoitoon
osallistuminen on elaméan merkittdvimpia ja hienoimpia kokemuksia (Hanninen — Paju-
nen 2006: 64-68).

Omaisten ja koko perheen merkitys korostuu, kun ihminen sairastuu ja joutuu kohtaa-
maan Kriisitilanteen. Omaisten suhtautumisella on iso merkitys kuolevan hyvinvoinnille.
Myds saattohoidettava karsii, jos huomaa omaisen karsivan. llman omaisen tarjoamaa
tukea kotisaattohoito ei ole mahdollista. Omaisen lasné&olo kotisaattohoidossa on kuole-
valle todella tarkeaa. Kotisaattohoidossa omaisen ja kuolevan ymparille rakentuu hoito-
rengas, johon kuuluvat kotisairaanhoitaja, terveyskeskuslaakari, kodinhoitaja, ystavat,
naapurit ja mahdolliset vapaaehtoiset.

Omaisista 94 % olivat tyytyvaisia siita, etta ovat voineet saattaa laheisensa viimeiselle
matkalle kotona. Kotona omaisten on helpompi huolehtia ja hoitaa l&heistdan. Suurim-
mat esteet, miksi kotisaattohoito ei onnistu ovat omaisten emotionaalisen tuen puute,
levon puute ja taloudelliset tekijat. Hoitohenkilokunnan tehtava on huolehtia, ettd apua
on saatavilla ja mahdollisiin hatatilanteisiin on valmistauduttu. (Hanninen — Pajunen
2006: 123-124.)
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Saattohoitoperheiden kanssa keskustellessa saattohoidosta ja kuolemasta tulee tietaa,
mik& on perheen tahto avoimeen keskusteluun. On perheitd, joissa kuolemasta ei pu-
huta. Kuolema aiheuttaa aina hyvin voimakkaita fyysisia ja psyykkisia reaktioita omai-
sissa ja jo ennen kuolemaa omaiset kokevat surua ja luopumista. Omaiset voivat kuvi-
tella, ettd suojelevat kuolevaa laheistaan, kun eivat rasita hantd puhumalla esimerkiksi
kuolemasta tai taloudellisista ongelmista, jolloin he voivat salailla asioita potilaalta. To-
dellisuudessa tama vain lisdé jannitysta perheen sisélla ja estda aidon vuorovaikutuk-
sen. (Pinomaa 2000: 38.) Kuoleva saattaa puolestaan salata suruaan ajattelemalla nain
suojelevansa omaisiaan ja ajattelee heidan jaksamistaan. Mink& vuoksi alkuhaastatte-
luissa tulisi ottaa esille, kuinka kuoleva haluaa kuolemasta keskustella ja kannustaa
omaisia avoimuuteen. Kuoleman puheeksi ottamisen pelko voi hidastaa hyvan elaman-
laadun yllapitamista elamén loppuvaiheessa (Anttonen ym. 2016). Potilaalla on oikeus
paattaa, miten asiasta puhutaan. Hanella on oikeus kuulla oman elamansa paattymi-
sesta tai olla kuulematta niin halutessaan. (Grénlund — Huhtinen 2011: 98-99; Pinomaa
1986: 33.)

Omaishoitajan lisaksi on muistettava ottaa huomioon koko muu perhe ja heidan hyvin-
vointinsa. Ketaan perheesta ei tule jattéaa saattohoidon ulkopuolelle, vaan hoitohenkild-
kunnan on hyva keskustella yhdessa koko perheen kanssa. Lapsien kohdalla on erityista
huomioida se, etta lapsetkin kaipaavat totuudenmukaista tietoa oikeilla sanoilla. On hyva
myds huomioida, etté perheen liséksi kuolema vaikuttaa ulospain naapuruus- ja ysta-

vyyssuhteisiin, sek& harrastusryhmiin.

3.4 Ammattilaisten ja omaisten roolit kotisaattohoidossa

Omaisen rooli kotisaattohoidossa on hyvin suuri. Kotisaattohoidossa omainen on lasna
ymparivuorokauden. Saattohoidon periaatteisiin kuuluu omaisen tukeminen yhtalailla
kun hoidettavan oireenmukainen hoito. Omaisen tukeminen on erityisen tarkeaé, jotta
omainen jaksaa tarkedssa ja vaativassa tehtdvassaan laheisensa hoitajana. Kotisaatto-
hoidossa omaisella on enemman valtaa vaikuttaa kuolevan hoitoon. Omaiset tuleekin
ottaa heti alusta asti kuolevan hoidon suunnitteluun mukaan. Loppuvaiheessa omainen
voi paattdd haluaako han, ettéd laheinen vieddan kuoleman ldhestyessa sairaalaan vai
onko omaisella voimavaroja kotisaattohoitaa laheinen kuolemaan asti kotona. (Nikkonen
1995: 41.)
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Omaiset voivat laheisen sairastumisen alkuvaiheessa olla hyvin varmoja, etta haluavat
hoitaa l&heisensé loppuun saakka kotona, mutta pitkittyneessé loppuvaiheessa kotona
hoitaminen voi kéyda liilan raskaaksi, jolloin omainen joutuu miettim&&n muita vaihtoeh-
toja. Kotona tapahtuvassa saattohoidossa hoitovastuu on paaosin omaisella mutta am-
mattihenkilostolla on hoidosta kuitenkin kokonaisvastuu. Liian suuri hoitovastuu voi
kadyda omaiselle liian raskaaksi loppuvaiheessa niin henkisesti kuin fyysisestikin. Koti-
saattohoidon ongelmat liittyvat monesti hoitovastuuseen ja omaishoitajan levon ja emo-

tionaalisen tuen puutteeseen.

Kotisaattohoidossa omainen tarvitsee emotionaalista tukea ja apua kaytannén hoito-
tydssa. Ammattihenkildiden tehtéavana on arvioida hoidon tarve ja laatia yhdessé potilaan
ja omaisen kanssa hoitosuunnitelma. Hoitoneuvottelun pitdminen on tarkeaa, etta siina
hoitohenkilékunta voi arvioida perheen tuen tarpeen: mitka ovat perheen omat selviyty-
mismekanismit ja riittavatko ne. Kotisaattohoidossa kuolevan potilaan laakarin tehtavana
on vastata kokonaisvaltaisesti kuolevan potilaan hoidosta, mihin kuuluu kotihoidon suun-
nittelu, riittava tiedon tarjoaminen sekéd emotionaalisen tuen antaminen. Hoitajan tehta-
vat on jarjestaa ja avustaa tarvittaessa hoitoty6t, moniammatillinen yhteistyd muiden hoi-
toon osallistuvien ammattilaisten kanssa. Hoitajat my®s opettavat omaisia esimerkiksi
ladkkeiden annostelussa. Hoitajien rooli kotisaattohoidossa on my6s omaisten tukemi-
nen ja riittavan tiedon antaminen lahestyvasta kuolemasta, ja mitd kuoleman jalkeen tu-
lee tehd&. (Ahlstrom — Hanninen 2004: 318-319.)

Omaiset voivat pelatd sairauden etenemista seka niitd muutoksia, joita se tuo kuolevan
ulkomuotoon ja kayttaytymiseen. Jos omaiset eivat ole aikaisemmin ndhneet kuolemaa
heilla voi olla erilaisia ahdistavia kuvitelmia siitéd. Ahdistuksensa vuoksi he eivat valtta-
matta uskalla olla kuolevan luona rauhassa. Omaiset voivat peldtd muun muassa etteivat
huomaa kuolevan voinnissa tarkeitd muutoksia tai eivat osaa auttaa tatd, saati erota mil-
loin hdn on kuollut. Omaiset voivat myos kuvitella, ettd he ovat omalla toiminnallaan
edistaneet sairauden puhkeamista ja kuoleman lahestymista. Hoitajan on tarkea tunnis-
taa ndma pelot omaisissa ja keskustella heidan kanssaan mitkd asiat herattavat ahdis-
tusta. Hoitaja voi esimerkiksi kertoa omaisille kivunhoitomenetelmisté seka siita millainen
kuolema yleensa on ja millaiset merkit monesti sita edeltavat. (Harkonen 1989: 184-185.)
Kun hoitohenkilokunta tunnistaa kuoleman l&heisyydesséa heidan on tarkeda informoida
siitd omaisia. Omaisten tukeminen ja hyva oireiden ennakointi lievittdd omaisten pelkoa

ja auttaa jaksamaan. (Anttonen ym. 2016.)
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Kaikki eivat kuitenkaan halua kotiinsa taysin vierasta ihmista, vaikka han olisikin kotisai-
raanhoitaja. Toisille potilaille ja omaisille kotisairaanhoitajan l1asn&olo on kéveleva muis-
tutus kuoleman laheisyydesta, joten he haluavat parjatad mahdollisimman pitkéalle omin
voimin ja pitéda kotisairaalan kaynnit mahdollisimman véahaisina. Toisille omaisille kotisai-
raanhoitajien kaynnit taas ovat odotettuja hetkia paivassa, jolloin saa kaivattua juttuseu-
raa ja virkistavan tuulahduksen ulkomaailmasta. Kotisairaanhoitajalle voi olla myds hel-
pompi purkaa omia huolia, silla ammattilaisena hanta ei tarvitse sdéstaa samalla tavalla

kuin laheista ja han myos tuntee monesti tilanteen paremmin. (Hanninen 2008: 136.)

Kotisaattohoitoon osallistuneiden tyéntekijoiden olisi hyva kdyda omaisen luona, jossa
kotisaattohoito on tapahtunut, jotta omainen voi saada omiin tuntemuksiin, kysymyksiin
ja kaytanndnjarjestelyihin ohjausta ja neuvontaa. Omaista on myds hyva kayda tapaa-
massa, jotta ndhdaan tarvitseeko omainen terveydenhuollollista apua. Kotisaattohoitoti-
lanne on omaisille hyvin vaativa ja oma terveys voi jaada tassa tilanteessa toissijaiseksi

asiaksi, jonka vuoksi laheisen kuoleman jalkeen omaisen terveydentila voi romahtaa.

Kotisairaanhoidon henkildkunnalta kotisaattohoito vaatii valjempia toimintamalleja. Pal-
liatiivinen hoito eroaa muista sairaanhoidon aloista silla, ettei potilasta ajatella pelkas-
taan hoidon kohteena, vaan han ja hanen omaisensa osallistuvat yhdessé hoitohenkild-
kunnan kanssa hoitoa koskevaan paatoksentekoon (Vainio 2015: 588). Kotisaattohoito
vaatii henkilokunnalta kokonaisvaltaista osaamista, tyékokemusta, kykya tehda luovia
paatoksia seka herkkyyttd huomata ongelmia ja kestaa hiljaisuutta. Tydntekijé joutuu so-
vittamaan ammattilaisen kuin ystévan rooleja. Erityisesti saattohoidon loppuvaiheessa
omaisten tukeminen vie yleensa enemman henkilokunnan aikaa, kuin itse hoidettava.
(Poukka 2015: 578-579.)

Kuoleman laheisyyden tunnistaminen on tarkedd, jotta tarvittava hoito voidaan suunni-
tella niin, etté saattohoidettava saa mahdollisimman nopeasti tarvitsemansa avun. Saat-
tohoitopotilaan kohdalla ladkitysmuutoksien tulee tapahtua muutamien paivien aikana,
silla yleensa ei ole en&é aikaa ladkeannoksien sovittamisiin. (Hanninen 2015: 11.) Koti-
saattohoidossa omaisen tehtéva on olla laheisen tukena, ei hanen hoitajansa. Laaketie-
teellinen hoitovastuu on aina laakarilla. Ladkehoidossa paavastuu on aina ammattilaisilla
siitdkin huolimatta, ettd omaiset antaisivatkin ladkkeet. Kotiin jatetdaan vain tarvittava

maara laakkeitd, eika kotoa l6ydy koskaan kuolettavaa maaraa laakkeita.
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4 Omainen uudessa elaméntilanteessa

Kuoleman lahestyessa roolimuutokset perheessé ovat vaistamattomia. Erityisesti iakkai-
den leskien kohdalla elaméantilanteen muuttuminen voi tuottaa suuria vaikeuksia ja puo-
lison tekemien kotiaskareiden opettelu voi olla vaivalloista. Puolisoista toisesta tulee hoi-
taja ja toisesta hoidettava. Lapset menettavat vanhemman ja heisté itsestaan tulee huol-
tajia. Perhe menettaa laheisen kuoleman mydéta kuolleen henkilon lisaksi myds ruuan-
laittajan, autonkuljettajan, remontoijan, puutarhurin, siivoojan- aina sen mukaan, mita
erityisrooleja kuolleella oli. Jaljelle jaavien tulee omaksua uusi elamantilanne ja sopeutua
siihen parhaalla mahdollisella tavalla. Heidan tulee omaksua itselleen uusia rooleja, ku-

ten esimerkiksi ruuanlaittajan rooli, jos he eivat aikaisemmin sité ole tehneet.

Perheessa toinen on voinut hoitaa kaikki raha-asiat; laskut ja vakuutukset. Voi olla, ettei
toinen ole ikin& kaynyt edes nostamassa rahaa pankkiautomaatista. Kuoleman koitta-
essa leskeksi jaanyt on surun lisaksi taysin uusien asioiden ddressa. Saattohoidossa
olevaa laheistéd painaa monesti huoli ja suru jaljelle jAdvistd omaisista ja heidan parjaa-
misesta. Luopumisen aiheuttaman surun rinnalla lIaheinen joutuu murehtimaan miten
omaiset parjaavat oman kuoleman jalkeen. “Miten puolisoni selviytyy arjesta ja muista

kaytannodn jarjestelyista ilman minua?” (Pajunen 2013: 18.)

Kuolevan lisaksi kokevat myds omaiset perheen roolien ja roolisuhteiden muutokset
haastavina ja vaikeina. Lisaksi perheen ulkopuoliset roolit voivat muuttua. Harrastuspiirit
ja ystavat saattavat kadota. Perheen taloudellinen tilanne voi heiketé suurestikin kuole-
man my6td, minka vuoksi aikaisemmin itsestaan selvista menoista ja harrastuksista voi
joutua luopumaan. Nain perheenjasenen vakava sairastuminen ja kuolema aiheuttavat
muutoksia omaisen elamaan ja tulevaisuus taytyy suunnitella uudelleen. Tassa kohtaa
kotihoito on erittdin tarkeassa asemassa omaisen tukemisessa, jotta omainen saa it-

sensa taas jaloilleen. (Harkdnen 1989: 185-186.)

Perheen ulkoiset ja sisdiset suhteet muuttuvat kun elinaikaa on vahan jaljelld, perheen
ystavat ja tuttavat voivat jattaytyd pois, ja tilalle tulee uusia kodissa vierailijoita, kuten
kotisairaanhoito. Perheessa aloitetaan elamaan sairastuneen ehdoilla, mika voi aiheut-
taa laiminlyontia omissa ihmissuhteissa ja oman jaksamisen huolehtimisesta. (Hanninen
— Pajunen 2006: 121-126.) Laheisen aikaperspektiivi muuttuu, jolloin elama kapenee.
Laheinen ei vield mieti kuinka tulee selviytymaan kuoleman jalkeen, tarkeimpané on vain

tama hetki ja menneisyyden muistelu. (Hanninen — Pajunen 2006: 26-29.) Omaisten
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omat voimavarat kuluvat olosuhteisiin sopeutumisen lisdksi uusien roolien opetteluun.
Hoitajan on hyva muistuttaa omaisia kuitenkin heidan omasta ajastaan, jolloin voivat esi-
merkiksi tavata ystavidan ja hoitaa asioitaan. Talla tavoin omaiset pysyvat kiinni ela-
massa ja rakentavat omaa tulevaisuuttaan, johon kuoleva ei enaa kuulu. (Harkénen
1989: 182-183.)

Leskeksi jaaminen muuttaa ihmisen elamé&é. Parisuhde on voinut kestééa useita kymme-
nid vuosia, kenties puoli vuosisataa. Kun parisuhde on kestanyt ndin kauan, heista on
tullut tiivis parivaljakko, jotka elavat omanlaisessa symbioosissa. Puolison kuoltua lesken
taytyy oppia elamaan taysin uudenlaista elamaa. Han on joutunut luopumaan tutusta ja
turvallisesta parisuhteesta, aviopuolison roolista, perhekeskeisesta elamasté, yhdessa

toimimisesta, harrastuksista, tutusta arjesta sekéa tulevaisuuden suunnitelmista.

Helposti ajatellaan, etta iakas leski hyvaksyy puolison kuoleman helpommin kuin nuo-
remmat, silld menetys on ikdén kuin odotettu. Kuitenkin iakkaat, joilla oli hyvin laheinen
suhde puolisoonsa on todettu olleen kaikkein surullisimpia. lakkaiden kohdalla on hyva
muistaa miten suuresta elaman muutoksesta puolison menetyksesta on kyse, silla yh-
dessa on voitu olla puoli vuosisataa. Heilla on myds varsin vahan mahdollisuuksia kor-
vata menetetty suhde uudella. Puolison menettdminen myos lisda tietoisuutta oman ela-
man vahyydesta. lakkdiden kohdalla leskeytymista ei yleensa katkaise uusi avioitumi-
nen, vaan oma kuolema. lakkaiden kohdalla surun todellinen laajuus helposti selitetaan

ikd&ntymiseen liittyvilla muilla ongelmilla.(Erjanti - Paunonen - liImonen 2004: 124-126.)

Omainen voi tuntea useita erilaisia tunteita laheisen kuolemasta. Han voi tuntea helpo-
tusta siita, etté laheinen on kuolemallaan pééassyt eroon tuskistaan. Kivut ovat vihdoin
loppuneet. Helpotuksen ja huojennuksen tunteet eivat kuitenkaan poista tai pienenna
surun tunnetta ja ikavaa. Palliatiivinen hoito on voinut kestéaa pitkd&nkin ja olla omaiselle
raskasta aikaa. Omaiselle on taysin normaalia tuntea olonsa huojentuneeksi ja helpottu-
neeksi laheisen kuoltua, ilman etta se vahentaisi rakkauden maaraa. Myos voimattomuu-
den ja riittamattomyyden tunteet ovat yleisia. Omainen voi miettia tekikd varmasti par-
haansa saattohoidon aikana, vaikka kotisaattohoito on suurimpia rakkaudenosoituksia

mita omainen laheiselleen voi tehda.

4.1 Omaisen tuen tarpeet kotisaattohoidossa
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Saattohoidossa kaikki tarvitsevat ymparilleen turvaa, tietoa ja toivoa. Omaiset kaipaavat
ennen kaikkea tietoa sairaudesta, hoidosta seka kuoleman hetkesta. Turvallisuuden tun-
teen luo salliva ilmapiiri, jossa ilmaista tunteita, ja kokemus potilaan hyvéasta hoidosta.
Toive liittyy kivuttomaan kuolemaan, ettei tarvitsisi turhaan karsia. (Surakka 2013: 99.)
Turvallisuuden tunteen omaisille tuo mahdollisuus osallistua laheisen hoitoon omien voi-
mavarojen rajoissa seka varmuus siitd, ettd apua on saatavilla ympari vuorokauden. (Si-
pola 2013: 16.)

Saattohoito on tilanteena yleenséa hyvin lyhyt ja intensiivinen, jolloin omaisilla ei valtta-
matté ole resursseja pyytaa apua vaikka se tulisikin tarpeeseen. Omaiset ovat yleensa
paattaneet jaksaa saattohoitotilanteen, oli tilanne, mika tahansa ja vasta saattohoidon
paatyttya keskittyvat omaan jaksamiseen ja hyvinvointiin. Kotisaattohoitotilanteet vaati-
vat paljon voimavaroja ja tasta syysta omaisilla ja etenkin leskiksi jaaneilla on suuri riski
sairastua itse laheisen kuoleman jalkeen. Tasta syysta ammattihenkildston ei tulisi unoh-
taa saattohoitotilanteissa omaisia, vaan heidan hyvinvointinsa tulisi olla yhta tarkeassa
asemassa kuin saattohoidettavan. Hyvalla saattohoidolla on suoranaisia vaikutuksia
omaisten terveyteen seka kykyyn selviytya elaméassa eteenpain (Gronlund — Leino 2008:
38).

Jonkun ulkopuolisen ihmisen olisi hyva sanoittaa omaisen tarpeet ja toiveet daneen,
koska omainen ei valttamatta tunnista omia tarpeitaan ja toiveitaan, ja ndin ei osaa tuoda
niité esille. Perheen tuki on kullan arvoista omaishoitajalle. Omaiselle on erittain tarkeaa
konkreettiset ja kaytannonlaheiset tukimuodot. Tdllaisia voivat olla muun muassa sii-
vousapu, kaupassakayntiapu sekad lemmikin hoito-apu. Lapset ja naapurit voivat myds
valmistaa omaiselle ruokaa, koska omainen saattaa unohtaa omasta hyvinvoinnistaan
huolehtimisen, jolloin helposti ravitseva ja taysipainoinen ruoka jad saamatta. Omainen
unohtaa oman hyvinvoinnin tarkeyden ja nostaa laheisen hyvinvoinnin etusijalle. Omai-
selle olisi hyva tarjota mahdollisuus nukkua edes yksi y0 rauhassa, silla saattohoidon
aikana omaiselle kertyy paljon univelkaa. Mahdollisuuksien mukaan, jos omaisilla on lap-
sia tai muita luotettavia ja turvallisia l&heisid, jotka paasisivat omaisen avuksi, niin etta
saisi nukkua yon rauhassa tai paasisi hetkeksi irtautumaan rauhallisin mielin kotiympa-

ristdsta kaupassa kaynnin tai apteekissa asioimisen ajaksi.
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4.1.1 Tiedollinen tuki

Ammattilaisen tulee osata tunnistaa omaisista ja hoidettavasta kuinka paljon he kestavat
kuulla tulevasta. Toiset omaiset haluavat tietdd hyvinkin konkreettisesti ja olla alusta al-
kaen ajan tasalla, kun taas toiset eivat halua tietda kuin valttamattémat ja eldaa paiva
kerrallaan. Heista voi tuntua silta, ettd on turvallisempaa valtella aihetta, mika aiheuttaa
vaikeita tunteita. Hoitohenkilokunnan ei tule kertoa omaiselle liikaa tietoa kerralla, silla
uuden tilanteen tuoman jarkytyksen vuoksi, omainen ei pysty sisaistamaan suurta maa-
raa tietoa yhdella kertaa. Potilaalle ja omaisille kerrottaessa tulisikin noudattaa eettisia
periaatteita niin, ettei tieto satuta potilasta tai omaisia. Usein pelko kuoleman laheisyy-
dessé onkin tuntemattoman pelkoa, mink& vuoksi omaiset seka potilaat haluavat tietda
kaiken mahdollisen. (Hanninen — Anttonen 2008: 30.) Ammattilaisten tulee olla aina yh-
den askeleen edell&, jolloin he voivat ndin varautua tuleviin tilanteisiin. Omaisille ei mygs-
kaan tarvitse kertoa kaikkia tulevia muutoksia, koska tama voi aiheuttaa turhaa stressia
tulevasta, silla omaisen ei tarvitse osata kohdata l&heistaéan ndin ammattimaisesti. On
kuitenkin tarkead, ettd omaiset kokevat saavansa rehellista ja ajantasaista tietoa, vaikka
eivat aivan kaikkea tulevaa tietaisikaan.

Valitettavan usein potilas ei kykene vastaanottamaan kaikkea kerrottua. Potilaan kuu-
lema on monesti eri, kuin mitd hénelle on kerrottu. Ihmisella on taipumus muokata kuu-
lemastaan tiedosta sellainen jonka pystyy itse kasittelemaan. Tietoa omaksutaan asteit-
tain omaan tahtiin. Potilas ja omaiset haluavat monesti pitda kiinni positiivisesta ajatte-
lusta siitékin huolimatta, ettéa ne olisivat ristiriidassa tosiasioiden kanssa. (Hietanen 2013:
65.) Tietoa kuolemasta ei haluta hyvaksya heti, vaan se vaatii omaisilta aikaa sisaistaa
asia. Toiset omaiset saattavat kieltda lahestyvan kuoleman taysin. Kieltdminen on taval-
lisimpia puolustuskeinoja, minka avulla ihminen saa lisdaikaa sopeutua. Kuitenkin kuo-

leman tietaminen etukéteen helpottaa laheisten kykyéa sopeutua ja hyvaksya tilanne.

Kotisaattohoidossa omaisilla on suuri huoli [Aheisensd kotona parjgamisestda. Omaiset
kokevat suurta vastuuta laheisen hoitamisesta ja taman paivittaisesta selviytymisesta,
mink& vuoksi tarvitsevat paljon tukea hoitohenkilokunnalta. Hyvé tiedonkulku on luotta-
muksellisen ja turvallisen kotisaattohoidon perusta. Potilaalla, omaisilla sek& hoitohenki-
I[6kunnalla tulee olla tieto siitd, miten toimia eri tilanteissa. Yksityiskohtaisesti tehty hoi-
tosuunnitelma parantaa tuloksellisuutta seka lisda kaikkien turvallisuuden tunnetta. Hy-
valla ennakoinnilla véaltetddn ongelmatilanteiden synty seka valtetaan turhia paivystys-

kaynteja. (Poukka 2015: 578.) Oirehoidon varhainen suunnittelu ja siihen varautuminen
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helpottavat omaisen hoitamista seka vahentavat akillisia paivystys kaynteja. Erityisesti
ikd&ntyneiden potilaiden kohdalla taudin pahenemisvaiheessa tulee pohtia kaytdssa ole-
vien laékkeiden kokonaisvaikutus ja pyrkia minimoimaan ongelmat, joita laaketaakka
saattaa aiheuttaa. Ammattilaisten tulee antaa omaisella seka potilaalle tarpeeksi neu-
vontaa, opastusta ja tukea. Kotisaattohoidossa on tarke&d, etta omaisella on tieto eri
tilanteiden hoitovastuista sekéa tieto siitd, mihin tulee ottaa yhteyttd muuttuvissa tilan-
teissa. (Anttonen ym. 2016). Hoitohenkilokunnan tulee kertoa omaiselle kuolemaa mah-
dollisesti edeltavista merkeista ja oireista realistisesti, jotta omainen osaa varautua niihin
ja tietdd mita tehda naissa tilanteissa. Talla pyritddn varmistamaan se, ettei omainen
joudu paniikkiin kuoleman lahestyessa ja soita paikalle ambulanssia, vaikka toivoo poti-

laan kuolevan rauhallisesti kotona. (Hanninen 2008: 143.)

Omaiset eivat myodskaan valttdmatta tieda kaikista erilaisista tukimuodoista, joihin heilla
olisi mahdollisuus. Omaiset eivat mytskaan priorisoi tukien saamista korkealle, jolloin
tuet jaavat usein hakematta. Tama voi johtua myds saattohoidon nopean etenemisen,
hitaan byrokratian ja hakemusten tayttdmisen vaikeuden vuoksi. Kotisaattohoidossa hoi-
dettavalla sek& omaisella molemmilla on oikeus erilaisiin tukimuotoihin, kuten omaishoi-
don tukeen, hoitotukeen ja kotihoidosta saataviin palveluihin. Nama vaativat aina viran-
omaispaatoksen, minka vuoksi olisi hyva, etta saattohoidon tiimiin kuuluisi oma sosiaa-
litydntekij&, joka tuntee sosiaaliedut ja osaa tulkita omaiselle ja hoidettavalle arkikielella
alan termeja seka vaikealta tuntuvat anomuskaytannot. Sosiaalitydntekijan tehtavana on
arvioida erilaisia tukimahdollisuuksia, jonka vuoksi han toimii myds omaisen tukemisen
vastuuhenkilona (Surakka 2013: 98).

4.1.2 Emotionaalinen tuki

Emotionaalinen tuki on myds henkisté ja psykososiaalista tukea, joka voi vaihdella omai-
sen tarpeiden mukaan aktiivisesta asioiden kasittelysta pelkkaan lahelld oloon. Emotio-
naalisessa tuessa keskeista on, etta hoitohenkildkunta tunnistaa omaisen sopeutumisen
eri vaiheet. Keskeista on taata omaiselle tunne, ettd hanesta valitetaan. Emotionaalinen
tuki voi koostua keskustelusta, kuuntelemisesta, lasnaolosta seka kosketuksesta. Hoito-
henkilokunnan on hyva rohkaista omaista kohtaamaan omat tunteensa sek antaa omai-

selle mahdollisuus purkaa tunteitaan. (Eriksson 2000:230-231.)
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Omaisen pyorittama arki on monesti tunteiden vuoristorataa ja omainen on henkisesti ja
fyysisesti hyvin vasynyt. Omainen tuntee olonsa hAmmentyneeksi ja voimattomaksi la-
heisen kérsiessa voimakkaista kivuista. Omainen saattaa tulla toivoneeksi laheisen no-
peaa kuolemaa, jotta tdmé paasisi mahdollisimman nopeasti kivuistaan eroon. Tama
saattaa aiheuttaa syyllisyyden tunteen omaisessa, eihan kukaan toivo laheisensa kuole-
maa. Saattohoidossa ei ole olemassa hyvia ja helppoja ratkaisuja, on vain vdhemman
huonoja. (Pajunen 2013: 19.) Laheista ihmista saattohoitamassa oleva l&aheinen joutuu
hyvaksymaan sen, etté jokainen kuolee lopulta yksin. Omaiselle timan tunnustaminen
ei ole helppoa mutta ymmarrettavaa on se, etta auttamismahdollisuudet ovat rajalliset ja
jopa mitattdmat. Elaman aikana tulemme kokemaan hyvin monenlaisia tapahtumia, jotka
aiheuttavat emotionaalista tuskaa mutta suurin tuska aiheutuu l&dheisen ihmisen kuole-
masta. (Ylikarjula 2008: 47.)

Laheisen kuollessa omainen on hyvin uupunut, mutta han voi tuntea myds helpotusta,
mika voi aiheuttaa ristiriitaisia tunteita. Kuoleman jalkeen omaisella on paljon kaytannon
jarjestelyja tehtavana ja sopeutuminen elamaan ilman laheistdéan. Muistamisen ja muis-
telemisen merkitys on suuri ennen kuolemaa ja kuoleman jalkeen. Kuoleman jalkeen
muisteleminen on hyva tapa siirtda vainaja tarkeaan paikkaan laheisten muistoissa.
(Hanninen — Pajunen 2006: 188.)

Kansainvdlisissa tutkimuksissa on saatu selville, ettd omaiset, joiden kanssa on keskus-
teltu laheisen parantumattomasta sairaudesta seké sité seuraavasta kuolemasta, on pal-
jon pienempi riski sairastua masennukseen kuin omaisilla, joiden kanssa asiasta ei ollut
keskusteltu (Korhonen 2015: 581). Saattohoidossa my6s omaisia pidetaan hoidon koh-

teena, toisin kuin missaan muussa sairaanhoidossa.

Hautajaisten ja siunaustilaisuuden suunnittelu on osa surutydta niin omaiselle kuin lahei-
sellekin. Suunnittelu tarjoaa luontevan mahdollisuuden keskustella kuolemaan liittyvista
asioista ja laheisen omista toiveista. Yhdessa suunnittelu, itkeminen, sureminen ja men-
neiden muisteleminen on tarked omaisen ja laheisen valistd suhdetta vahvistava tekija.
(Sipola 2013: 48.)

4.1.3 Sosiaalinen tuki

Kotisaattohoitotilanteet ovat hyvin sitovia eik&d omainen pysty valttamétta jattamaan la-

heistaan yksin kotiin omien harrastuksiensa ajaksi. Tasta syysta on erityisen tarkeaa,
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ettd kotoa loytyisi mieleista tekemistd, mitd omainen voisi puuhastella samalla kun on
l&heisen tavoitettavissa. Erilaiset pienet askareet, kuten kotity6t, puutarhanhoito ja k&si-
tyot ovat konkreettista toimintaa, jolloin omainen voi hetkeksi unohtaa oman tilanteensa,
helpottavat arjesta ja surusta selviytymista. Esimerkiksi ystavéan tai naapurin kanssa len-
kille lahteminen on samalla konkreettista, etté sosiaalista toimintaa.

lakkéaat lesket tarvitsevat sosiaalisia suhteita siind missd nuoremmatkin. Sosiaalinen tuki
on hyvin tarkedd omaiselle surusta selviytymisen kannalta. lékkaille tarkeimmaét sosiaa-
liset verkostot koostuivat lapsista, lapsenlapsista, ystavistad, sukulaisista ja naapureista.
Laheiset ihmiset, joiden kanssa omainen pystyi jakamaan sairauden ja kotisaattohoidon
aiheuttamia tunteita, helpottivat omaisen elamaa kriisivaiheessa. Sosiaaliset suhteet aut-
tavat erilaisten pelkojen, ahdistusten ja yksindisyyden késittelyssa seka tunteiden ja ko-
kemusten jakamisessa. Tunne laheisyydestd on yhteydessa suoraan vahaisempaan
masentuneisuuteen, parempaan terveyteen seka suurempaan tyytyvaisyyteen. lakkai-
den kohdalla sosiaaliset tarpeet voivat jaada tunnistamatta ikaantymisen tuoman fyysis-
ten vaikeuksien seka ikaantymiseen ja menetykseen liittyvien ennakkoluulojen vuoksi.
(Erjanti — Paunonen-limonen 2004: 124-126.) Raskaan kotisaattohoitotilanteen, kuole-
man seka hautajaisten jalkeen omainen on yleensa hyvin uupunut, minka vuoksi omai-
nen ei jaksa pitaa yhteytta. Ystavat jattavat soittamatta, koska saattavat luulla hairitse-
vansa omaista, tai etté eivat 10yda oikeita sanoja. Hoitohenkilékunta puolestaan voi ku-
vitella, ettd omainen parjaa hyvin kotonaan, kun ei ole ottanut itse yhteyttd. Taman vuoksi

omainen voi jaada hyvinkin yksin, ilman sosiaalista verkostoa.

Laheisen hoitaminen on hyvin kokonaisvaltaista ja sitovaa ty6td. Omainen saattaa tah-
tomattakin joutua luopumaan omista harrastuksistaan ja omasta ajastaan. Tama saattaa
katkeroittaa omaista, minka vuoksi muiden perheenjéasenten ja vapaaehtoisten tuomat
vapaahetket ovat omaisille erityisen tarkeitd. Omaiselle saattaa olla iso kynnys pyytaa
apua, joten olisikin tarkeaa, ettd muut ymmartaisivat tarjota apuaan myds ilman pyyta-
mista. Etenkin ikaihmiset ovat sitd sukupolvea, etta he ovat tottuneet tulemaan toimeen
omillaan, jolloin avun pyytdminen toiselta ja oman rajallisuuden myéntaminen on erityi-
sen vaikeaa. Ammattilaisten tulisi muistaa saattohoidettavan lisdksi myds omainen itse-
naisena tuen tarvitsijana. Omaisen jaksamista tulee tukea, jottei omaisesta itsesté tule

hoidettavaa liiallisen rasituksen vuoksi.

Kuoleman ldheisyydessa ihmisten taito kasitella kuolemaa on erilainen, ja tAman takia

ihmiset myds toimivat eri tavoin. Voi kdyda niin, ettd toinen haluaa keskustella kaikista
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mahdollisista asioista, niin ettei puhumattomia asioita jaa. Toinen osapuoli voi puoles-
taan pitaa kiinni viela toivosta ja sen vuoksi kieltdd koko kuoleman, mink& vuoksi ei
my6skaan halua pohtia kuolemaan liittyvia kysymyksia. Tallaisissa tilanteissa perheen-
jasenet joutuvat selviytymaan tilanteesta yksin, ilman toisen tukea. Uuden roolin elamas-
saan hyvaksyvat ne ihmiset, joilla perus turvallisuus on kunnossa. He uskaltavat ottaa
apua vastaan ja pyytaa sita tarvittaessa. Toisilla turvattomuus nakyy yliselviytymisena,
kun ei uskalleta luottaa kehenk&én toiseen kuin itseen. Hoitohenkilokunnan on hyvéa
osata tunnistaa nama tilanteet ja tietaa, etta yliselviytymisenkin takana on turvattomuu-

den tunne, johan ihminen sisimmassaan kaipaa apua. (Kirkko Helsingissé n.d.)

4.2  Suru ja surun ilmeneminen

On tarkeaa osata paastaa irti ja antaa laheiselle lupa kuolla. Suru on rakkauden muoto,
jonka aikana laheinen sopeutuu elamaan ilman laheistaan. Suru on hyvin moniulotteinen
prosessi, joka voidaan jakaa selkeéasti eri osiin, mutta nailla prosesseilla ei ole ennalta
maariteltya kestoa. Suruty6lld on oma tarkea tehtavansa. Sen tarkoitus on saada ihmi-
nen hyvaksymaan menetyksen todellisuus. Surutydn aikana omaisen tulee kokea ja elaa
surun aiheuttama tuska. Surutyon avulla omainen sopeutuu eldmaan ilman kuollutta 1a-

heistdan. Han tavallaan tunnetasolla irrottautuu kuolleesta. (Harkdnen 1989: 187.)

Omaisen suru saattohoitotilanteessa suru voidaan jakaa kahteen suuntaan; mennee-
seen ja tulevaan. Suru koskettaa montaa ihmist&; ensimmaisené hanta, joka saa kuulla
parantumattomasta sairaudesta ja sen jalkeen hanen perhettd, laheisia ja ystavia. En-
nakoiva suru on valmistautumista vaistamattomaan. Perheelle ennakoiva surun aika voi
olla kasvun ja jakamisen aikaa, joka valmistaa kaikkia vaistamattomaan eroon. Aikaa,
jolloin perheenjasenet loytavat toisensa uudelleen. (Harkbénen 1989: 178.) Ennakoiva
surutyd on parantumattomasti sairaalle henkildlle luopumista omasta ruumiista, omasta
elamasta, rakkaista ihmisista seka haaveista ja tulevaisuudesta. Ennakoivaan suruun
kuuluu oman elaman lapikaymista ja sopuun paasemista vaikeiden ja keskeneraisten
asioiden kanssa. (Aalto 2013: 75.) Ennakoiva suru voi ilmeté kuolevalla esimerkiksi niin,
ettd kuoleva koittaa hoitaa mahdollisimman paljon asioita ennen kuolemaansa ja ndain
helpottaa jaljelle jaavien omaisten elaméaa. Aika auttaa myds ennakoivan surun kanssa;
kuoleva ehtii hyvaksya tulevan ja pystyy ndkemaan kuoleman vapauttavana ja omaiset

ehtivat hyvaksya tulevan kuoleman.
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Ennakoiva surutyd alkaa jo laheisen sairastuttua vakavasti, jolloin tiedostetaan, etta kuo-
lema on lahella. Voidaan sanoa, ettd ennakoivat surutyot ovat pikku kuolemia. Laheisen
kuoleman jalkeen alkaa varsinainen suruty® yksin ilman l&heistéd. Ennakoivasta suru-
tyosta puhuttaessa tarkoitetaan kaikkia niita tunteita, jotka nousevat omaisissa l&heisen
kuolinprosessin aikana. Tunnereaktioiden avulla omaiset pyrkivat sopeutumaan uuteen
elamantilanteeseen ja lahestyvaan kuolemaan. Kuolemaan johtava prosessi on aina krii-
sitilanne, mihin kukaan ei ole tottunut. Ennakoiva surutyd on tarkeaa sen suhteen, miten
hyvin omainen osaa laheisen kuoleman jalkeen jatkaa omaa elamé&énsa. Omaisten ta-
paan kohdata laheisen kuolema vaikuttaa muun muassa sairauden ja kuoleman luonne,
kuolintapa, tapahtuiko kuolema yllattden vai ehdittinko siihen valmistautua seké kuol-
leen rooli perheessa ja lahipiirissa. (Harkénen 1989: 178-179.) Saattohoitotilanne on
siind mielessa ihanteellinen tilanne, koska perhe paasee kdymaan yhdessa lapi elettya
elamaa ja valmistautuu tulevaan. Kun omainen pystyy kasittelemaan surua ennakoiden,
helpottaa se varsinaista suruty6ta laheisen kuoleman jalkeen, koska osa surusta on jo

voitu kasitella.

Kun laheinen on vaikeasti sairas, tiedetdaan etta kuoleman ja surun aika pian tulossa.
Ennakoiva suru on perheen yhteinen suru, jota koetaan kuoleman rajan lahella. Vaikean
elamantilanteen kohdalla laheisen rooli on hyvin merkittéva ja omaiset haluavat olla kuo-
levan vierella. Suruprosessin avaintilanne on kuolinhetki ja tunnit sitd ennen seka tunnit
sen jalkeen. Nama tunnit, jotka ovat kuolinhetken ympaérilla muovaavat suruprosessin.
Alkuvaiheessa on tarkeda kuoleman, surun ja menetyksen ymmartamisessa avustami-
nen. Tarkeaa on arvioida surevan voimavaroja ja riskeja. Mydhemmassa vaiheessa tu-
lee esille enemméan surevan ja kuolleen historian lapikayminen. Perusedellytys surupro-

sessille on, ettd tukeminen alkaa jo kuolinhetken laheisyydesta. (Ylikarjula 2008: 106.)

Surun ainoa hoito on sureminen. Suremisen tavoitteena on oman menetyksen ymmar-
tdminen ja siihen sopeutuminen. Surutytn tarkoitus ei ole unohtaa menetettya laheista,
vaan kasitelld asia niin, ettei menetys ja oma suru esté taysipainoista elamaa. Suruty6-
hon liittyvat monet muutkin tunteet surun lisdksi. Naitd voivat olla esimerkiksi viha, kat-
keruus, pelko, syyllisyys ja hapeda. Surutytssa inminen kdy omia tunteitaan lapi, jolloin

on tarke&a, etta surija tekee surutyota itsedén, ei toisia varten.

Ihmiset kokevat surunsa hyvin eri tavalla ja eripituisina, minka vuoksi surutydn kestoa on
vaikea maatritella. Ensimmainen vuosi kuoleman jalkeen on aina kaikista raskain. Silloin

omainen joutuu kokemaan kaikki juhlapyhét, kuten joulut ja syntymapaivat ensimmaisen
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kerran yksin ilman kuollutta laheistaan. Surutyon kestoon vaikuttavat muun muassa
omaisen oma suhde kuolleeseen ja omaisen taloudellinen-, henkinen ja emotionaalinen
riippuvuus kuolleeseen. (Harkonen 1989: 191.) Suru ja erilaiset tunteet voivat nousta
pintaan pitkan ajan jalkeenkin. Talléin voi olla niin, etta surua ei ole osattu tai voitu kasi-
tella menetyksen yhteydessé, jolloin se on jaanyt odottamaan mydhempaa ajankohtaa.
Suru ja erilaiset tunnetilat laheisen menetyksesta voivat heijastua viela toisenkin suku-

polven elamaan.

Suruty6 on tarked saada paatokseen, silla kesken jaanyt tai epataydellinen surutyd voi
aiheuttaa esimerkiksi sen, etta surusta tulee omaisen elamansiséltd. Surusta tulee kroo-
nista, kun omainen ei paasta irti omasta surustaan. Omainen ei I6yda enaa tarkoitustaan
omaan elamaéansa ilman kuollutta laheistddn. Pitkaan tukahdutettu suru voi ilmentya
myoOs psyykkisind ongelmina. (Harkénen 1989: 196-198.) Etenkin surutydn alkuvai-
heessa surevalla voi olla niin henkisid, kuin fyysisia vaivoja. Nama voivat ilmeta muun
muassa hengitysvaikeuksina, lihasheikkouksina, palantunteena kurkussa seka epamaa-
raisina kipuina eri puolilla kehoa. Varsinkin leskeksi jaaneet voivat laihtua paljon, kéarsia
univaikeuksista, masennuksesta, sydamen tykytyksistd, padnsarysta ja huimauksesta.
(Harkénen 1989: 190.) Jos lahimmaisen kuolema on ollut erityisen traumaattinen, voi
siitd seurata omaiselle aistiharhoja, jolloin omainen esimerkiksi kuvittelee ndhneensa la-
heisensa tai kuulleensa taméan &&nen. Itkeminen on myos téarkeaa, silla itkua voidaan

kuvata positiivisena toipumisen merkkina.

Surija voi turruttaa ja unohtaa oman surunsa tyéhon, pdaihteisiin, erakoitumalla ja néain
sulkeutumalla muusta maailmasta. Surutyon tarkoituksena on saada surija hyvaksy-
maan menetyksen todellisuus, ja surutydn aikana omaisen tulee kokea ja elédé kuoleman
aiheuttama tuska. Surutyon avulla omainen sopeutuu elamaan ilman kuollutta laheis-
taan. (Harkoénen 1989: 187.) Surun voidaan sanoa olevan matka omaan sisdiseen mai-
semaan. Jokainen meista kokee surua, ja se on luonnollinen reaktio menetykseen, ta-
man vuoksi on tarkeaa, ettéd surua ei kielleta eika tukahduteta. Suruun vaikuttaa hyvin
paljon aikaisemmat elamanvaiheet ja niistd saavutettu asenne niin elamaan kuin kuole-
maan. (Ylikarjula 2008: 47-49.)

Suruty@ssa omaisia voi auttaa osallistuminen suru- tai vertaistukiryhmiin. Ryhmissa tue-
taan omaisen sosiaalista toimintakykya ja ehkaistaan syrjaytymista. Ryhmia jarjestavat

useat eri tahot, kuten palvelukeskukset, seurakunta seka eri jarjesttt esimerkiksi Omais-
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hoitajat ja laheiset liitto ry jarjestdd surutyon tukemisen kursseja omaisille. My6s erilai-
sista auttavista puhelimista ja kriisipuhelimista on hyva kertoa omaiselle, jos han kaipaa
kuuntelevaa korvaa. Toisille avun hakeminen puhelimitse voi olla helpompaa, kuin uu-
teen ryhmaan meneminen. Kotisaattohoitotilanteessa kotisairaalan hoitohenkilékunta on
tullut omaisille hyvin tutuksi, mink& vuoksi tukipuhelut omaisille laheisen kuoleman jal-
keen ovat my6s toimiva tukimuoto. Yhdessé jaettujen kokemuksien ja muistojen vuoksi
hoitohenkilokunta on erityisessd asemassa surevan perheen tukemisessa. Erityisesti
ikaihmisille oman surun prosessoiminen on tarkeda. lakkaat voivat kokea useita mene-
tyksia samanaikaisesti, jolloin olisi hyva, ettei suru aiheuta lilan suurta taakkaa. Jatkuva
suru on myos kestoltaan pidempéaa iakkaiden parissa. (Eriksson — Somer — Kylmanen-
Kurkela — Lauri 2002:10.)

Lopulta suru johtaa menetyksen hyvédksymiseen, uuden tasapainon ldéytymiseen ja
elama saa uusia merkityksia. Kuten Piispa Martin Lénnebo on sanonut “Suru kestaa
kauan, kaipaus koko ajan”, merkitsee sita, etta surusta yli paaseminen ei merkitse unoh-

tamista vaan muodon muuttumista kaipaukseksi ja muistoiksi. (Ylikarjua 2008: 51.)

y =
e ——

.

Metropolia



30
5 Opinnaytetyon toteutus

Opinnaytetydmme tavoitteena on selvittda omaisten kokemuksia kotisaattohoitotilan-
teista, joissa kaikki saattohoidettavat olivat iakkaitd. Kohderyhmamme ovat omaiset,
jotka ovat toimineet laheisensa saattohoitajana kotona. Tydelamankumppanimme toivo-
muksesta haastateltavat olivat valittu siten, etta kotisaattohoitotilanteesta oli korkeintaan
vuosi aikaa. Vuoden sisalla tapahtunut saattohoitotilanne on ajallisesti hyva haastatte-
lulle, silla silloin tunteet ja kokemukset ovat vield tuoreessa muistissa eika aika ole ehtinyt

kullata muistoja.

Opinnaytetydmme tybelaman yhteistydkumppanina toimii padkaupunkiseudulla sijait-
seva kotisairaala. Kotisairaalassa hoidetaan muun muassa palliatiivista hoitoa tarvitsevia
asiakkaita, joiden toiveena on kotisaattohoito. Yhteystyokumppanimme pitda aihetta tar-
keana ja erityisesti haluaa kuulla omaisten ndkemykset kotisaattohoidon toteutumisesta,
kuinka heitd on huomioita ja millaisia tuen tarpeita he kokivat tarvitsevansa.

Yhteisty6kumppanillamme ei ole resursseja selvittaa omaisen tuen tarpeita itse, mutta
heilla on tavoitteena ja toiveena Ioytaa sopusointu saattohoidettavan ja omaisen yhte-
naiseen tukemiseen, jotta kotisaattohoidosta tulee kumpaakin osapuolta tukeva koke-
mus. Opinnaytetydmme avulla yhteistyokumppanimme saa tietoa omaisten kokemuk-
sista kotisaattohoidosta, erityisesti siitd, miten he tunsivat kotisairaalan huomioivan hei-
dat ja heidan tuen tarpeensa seka kokivatko omaiset jaavansa laheisen saaman tuen

varjoon.

5.1 Tutkimuskysymykset

Opinnaytetydmme tutkimusaihetta tarkastelimme omaisien kokemuksien ja ndkemyk-
sien kautta. Haimme vastauksia haastatteluiden perusteella seuraaviin tutkimuskysy-

myksiin:

1. Minkalaisia tuen tarpeita omaisilla on kotisaattohoidossa?
2. Miten omaiset kokivat kuoleman laheisyyden kotona?
3. Miten kotisaattohoitoa tulisi kehittda niin, etté se tukisi omaisen jaksamista myos la-

heisen kuoltua?
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5.2 Aineiston keruu ja analyysimenetelmét

Opinnaytetydmme on toteutettu laadullisen tutkimuksen periaatteita noudattaen. Valit-
simme opinnaytetydhomme sisalldnanalyysi menetelman, jonka avulla pystyimme ana-
lysoimaan tekemidmme haastatteluja. Laadullisella menetelmalla saadaan tutkimusalu-
eeseen uusia nakokulmia ja omaisen aani kuuluviin. Laadullisen tutkimusmenetelméan
avulla voidaan tutkia hyvinkin yksityiskohtaisesti muutamaa havaintoyksikk6a, mutta tal-
I6in on hyva huomioida, ettd tulokset patevét vain kohde tapauksiin. Laadullisen tutki-
muksen tavoitteena on tutkittavan ilmién kuvaaminen ja ymmartaminen seka sen tul-
kinta. Laadullisessa tutkimuksessa pyritaan syvalliseen ymmartamiseen. Laadullisen tut-
kimuksen analyysivaihe ei ole viimeinen vaihe, vaan se on koko ajan tapahtuvaa toimin-
taa. Analysointi ohjaa koko laadullisen tutkimuksen etenemista ja tiedonkeruuta. Laadul-
linen tutkimus tehddan kontekstissaan, jolloin tutkija menee tutkittavan ilmion kentalle
haastattelemaan ja havainnoimaan, eli laadulliseen tutkimukseen liittyy suora kontakti
tutkittavan ja tutkijan valilla. (Kananen 2014: 16-19.)

Laadullisille tutkimuksille on yhteista se, etta niiden tavoitteena on I16ytaé tutkimusaineis-
tosta, kuten teoriatiedosta ja haastatteluista, erilaisia toimintatapoja, yhtalaisyyksia tai
eroja. Aineistolahtdisen tutkimukseen kuuluu siséllonanalyysin menetelma, milla analy-
soidaan kirjoitettua ja suullista tietoa seka tarkastellaan merkityksia, seurauksia ja yh-
teyksid. Sisallonanalyysia voidaan pitdd menettelytapana, minka avulla tiivistetdén ke-
ratty tietoaineisto niin, etta tutkittavaa asiaa voidaan lyhyesti ja yleistavasti kuvata seka
esittda tutkittavan asian ilmididen vdliset suhteet. (Latvala - Vanhanen-Nuutinen
2001:21-23.)

Haastattelut teimme yksil6- seka pienryhmahaastatteluina teemahaastattelun ja puo-
listrukturoidun haastattelun (liite 3.) periaatteita mukaillen. Haastateltavilla oli mahdolli-
suus kertoa kokemuksistaan tarinan muodossa, mutta meilla haastattelijoina oli runko,
jonka teemojen ymparilla haastattelut etenivat. Valtimme liian tiukkaa haastattelurunkoa,
koska tarkeaa oli, ettd omaisen oma aani saatiin kuuluviin, ilman johdattelevia kysymyk-
sid. Nain haastatteluissa voi nousta esille jotain, mikd on merkittavaa tutkimuksen kan-
nalta. Teemahaastattelu vaatii aiempiin tutkimuksiin ja teoriatietoon tutustumista, joiden
mukaisesti aihepiirit, teemat, ovat valittu. Haastattelut etenevét teemojen ymparilla jous-

tavasti avoimena keskusteluna. (Kananen 2014: 71, 76-77.)
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Haastatteluiden litteroinnin jalkeen etsimme haastatteluista yhteisid ja keskeisia tee-
moja, jotka jarjestimme teemoittain erilliseen dokumenttiin. Keskeisten teemojen kautta
analysoimme ja yhdistimme teoriatietoa sek& haastatteluista saamia kokemuksia yh-
deksi kokonaisuudeksi. Poimimme haastatteluista nousseita sitaatteja, jotka olivat tee-
moihin sopivia. Naiden sitaattien avulla havainnollistimme ja todensimme teemoittelun

lahtevan haastatteluaineiston pohjalta.

Haastatteluista saadut materiaalit sailytimme koko opinnaytetydprosessin ajan, mutta
heti sen jalkeen aineistot tuhottiin lopullisesti. Haastatteluista saatu materiaali tulee sai-
lyttd& opinnaytetydprosessin ajan, jotta niista voitiin tarkistaa, jos on aihetta epailla opin-
naytetyon luotettavuutta. Kaikki haastateltavamme esiintyivat opinnaytetydssamme ni-
mettdmina eika tydssa tuoda esiin tarkkoja yksityiskohtia niin, etta henkil6t voitaisiin yh-
distaa tapauksiin. Haastatteluun osallistujille annettiin saatekirje (liite 2.), jossa kerrottiin
opinnaytetytn aihe, mita osallistuminen opinnaytetybhémme konkreettisesti tarkoittaa ja
kauanko siihen tulee varata aikaa seka aineiston kayttdtarkoitus, sailytys seka jatko-
kayttd. Jokainen haastateltava suostui vapaaehtoisesti mukaan opinnaytetybhémme ja
heiltéa pyydettiin kirjallinen suostumus (lite 1.) tdhan. Tutkittavalla on oikeus keskeyttaa
tutkimukseen osallistuminen, missa vaiheessa tahansa (Tutkimuseettinen neuvottelu-
kunta 2009). Meille haastateltavat pystyivat perumaan opinnaytetyohon osallistumisensa
missa vaiheessa tahansa suullisesti tai kirjallisesti. Haastatteluista saatua aineistoa ei
kayteta, eik& luovuteta muuhun kuin opinndytetyon tarkoitukseen.

5.2.1 Haastateltavien kuvaus

Haastateltavat omaiset saimme yhteistydkumppanimme kautta, silla omaiset olivat olleet
kotisairaalan asiakkaita. Tydeldmankumppanimme valitsi meille mielestaan sopivimmat
omaiset haastatteluun, joista me valitsimme sattumanvaraisesti viisi perhettd. Kotisai-
raalan laakari soitti ensin omaisille ja kysyi heidan halukkuuttaan osallistua opinnayte-
tydhdmme. Omaisille kerrottiin, ettéa kyselyn tulosten avulla voidaan tulevaisuudessa pa-
rantaa kotisaattohoidossa olevien omaisten tukemista. Opinnadytetydssamme emme ha-
lunneet rajata ulkopuolelle omaisia, jotka eivat kuuluneet omaishoidontuen piiriin, vaan
kaikki laheistdén saattohoitaneet ovat omaisia ja heistd voidaan kayttaa nimitysta omais-

hoitaja.
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Haastattelimme kahdeksaa omaista, jotka olivat kotisaattohoitaneet laheisensa. Haasta-
teltavista nelja oli hoitanut puolisoaan kotona ja loput nelja olivat hoitaneet vanhem-
paansa. Kaikki nelja vanhempaansa hoitanutta omaista ovat edelleen tydelamasséa ja
puolisoaan hoitaneet olivat itsekin eldkkeella. Kotisaattohoidon aikana suurin osa tyo-
ikaisista oli pystynyt jarjestaméén oman tyon niin, etté tyon saattoi hoitaa etatyona kotoa

kasin.

Saattohoidettavien keski-ika kuollessa oli 79 vuotta. Kotisaattohoidossa olleista potilaista
jokaisella oli sy6p4, ja kotisairaalan asiakkaina he ehtivat olla keskim&éarin kolmesta kuu-
kaudesta kuuteen kuukauteen. Kotisaattohoitotilanteesta haastatteluihin mennessa oli
kulunut vuodesta muutamaan kuukauteen. Jokainen perhe kuului kotisairaalan piiriin eri-
laisin palvelukokonaisuuksin. Yksi perheista kuului lisdksi Terhokodin kotisairaanhoidon
piiriin. Omaisista kahdella oli itsellaan sosiaali- ja terveysalan ammattitausta. Myos la-
hes jokaisen lahipiiriin kuului sosiaali-ja terveysalan ammattilaisia, jotka olivat olleet
avustamassa kotisaattohoidossa. Vain yksi haastateltavista kuului omaishoidon tuen pii-

riin.
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6 Tulokset

Tassa luvussa tuomme esille haastatteluista nousseita tutkimustuloksia. Tuomme omai-
sen aanen esille, havainnollistamalla saamamme tulokset haastattelusitaateilla. Haas-
tatteluista nousseet keskeiset teemat on jaoteltu omiksi alaluvuiksi. Ensimmaisessa ala-
luvussa vastaamme ensimmaiseen tutkimuskysymykseemme, joka kasittelee omaisen
tuen tarpeita kotisaattohoidossa. Toinen alaluku kasittelee omaisten kokemuksia kuole-
man laheisyydesta kotiymparistossa. Viimeisessa alaluvussa tuomme omaisten haastat-

teluista esille tulleita kehittdmiskohteita ja kokemuksia kotisairaalan toiminnasta.
Se oli elamén toiseksi parasta aikaa heti haiden jalkeen.

Varmaan se ku me hoidetti ite loppuun asti nii ei jannité ja ei kaduttanu joku
et miks ei tehty jotain et varmaan jos olis siella sairaalassa ollu nii sitte olis

sillee jadny ja ku taa oli niin ihanteellinen tilanne.

Mut oli kuitenkin paljon sellasii hyvii hetkii ja hauskoja hetkii valilla naurettii
iha hirveesti ja tietenki valilla néki harhoja ja oli sellasia koomisia tilanteita.

Enemmanki sellanen hyva et jos vaa joku kotona pystyy loppuun saakka
pitdmaan niin siitd jai hyva mieli ja kun kaikki lapset ja kaikki haaras siina

mukana ja ties et mita tapahtuu nii niillekin jaény varmast iha hyva.

Haastateltavat omaiset korostivat kotisaattohoidon lahtékohdaksi yhteisen toiveen ja lu-
pauksen hoitaa laheinen kotona loppuun saakka. Heille kotisaattohoitotilanne oli viimei-
nen yhteinen matka, jolloin he saivat yhdessa keskustella, muistella ja hyvastella toi-
sensa oman kodin rauhassa. Puolisoa hoitaneet omaiset korostivat myds kotona tapah-

tuneen saattohoidon lisénneen aikaa uusien roolien oppimiseen.

6.1 Omaisen tukeminen kotisaattohoidossa

Omaisille laheisen saattohoidon alkaminen tuli toisinaan isonakin jarkytyksena, koska
laheinen oli vield hyvakuntoinen tai sairaus ei nakynyt paéllepain saattohoitopaatoksen
saatuaan, minka vuoksi omaisten oli vaikea ymmartaa ja hyvaksya tilannetta. Kotisaat-

tohoitotilanteet ovat usein lyhyitd, muutamista viikoista muutamiin kuukausiin. Haastat-
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teluissa useat omaiset korostivat, ettd omaisen jaksaminen tulisi ottaa paremmin huomi-
oon etenkin, jos omaishoitotilanne jatkuu pidemp&én. Puolisoaan hoitavat omaiset ovat
itsekin jo ikaihmisia ja jokaisella heilla on myds omat toimintakykya rajoittavat tekijat,
jotka vaikuttavat osaltaan hoitotilanteeseen.

Ma& aattelen kanssa ettd sen oman elaman sais kuitenkin siina pidettya, et
jos on pitkasta kysymys tammaosesté vuosia jatkuneesta hoidosta etta sais

semmosia evaita siihen jaksamiseen.

Kotisaattohoito on omaisille raskasta aikaa fyysisesti. Omaiset tarkkailevat laheistaan
jatkuvasti, uskaltamatta itse juurikaan nukkua. Sen hetken kun omainen uskaltaa nuk-
kua, on uni monesti hyvin pinnallista ja omainen sapsahtaa hereille pienimmastakin sa-
rahdyksesta. Haastateltavat omaiset kertoivat myds omasta vasymyksesta ja terveyden-
tilan muutoksista, jotka viimeistadn ilmenivat laheisen kuoltua. Pydrtymiset ovat tavan-
omaista arkea idkkailla omaishoitajilla. Omaiset olivat huomanneet miten tarkeédssa roo-

lissa oma jaksaminen ja sen huomioiminen on, jotta jaksaa hoitaa laheistaan.

Tuli semmonen et ma oon varuillani yot varsinki, et herasin kuuntelemaan
ja kun han meni vessaan ni herasin kuuntelemaan et rymiseekd vaiko ei.

Et sillon oli v&han ehk& semmonen hoitajafiilinki siina.

Olihan se 24 tuntia ettd kun vahan kaansi kylkea nii sita oli ite kun tikka
hereilla.

Ma aattelin et mé torkahan etta jos han rupee yskimaan tai jotain tai tulee

tommosta et mé& kuitenki herdan et mul on niin pinnallinen uni.

Sillon mé& olin kuitenki nii huonosti nukkunu niité 6ita et mulla oli semmoset
univelat. Ma muistan ku ne viimeset hoitajat oli siina ja ne lahti sitte mé olin

iha et ois pitéany seinista pidella etté ei enda pysy pystyssa.

Omaisille oli tarke&a, ettd jaksavat saattohoidon ajanjakson ja panostivat siihen. Heilla
oli kuitenkin takaraivossa tiedossa, ettei tama ikuisuuksiin jatku, joten jaksavat sen ajan.
Haastatteluissa omaiset kertoivat, ettd olivat vasyneita ja vasta saattohoitotilanteen jal-
keen tajusivat todellisuudessa, kuinka paljon saattohoito vei heidan voimiaan. Toisille

omaisille oli jarjestetty omaa aikaa niin, ettd joku toinen tukiverkostosta valvoi laheisen
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vierella. Tastdkaan huolimatta he eivat osanneet levata tai nukkua. Omaisille oli tarkeaa,
ettd he olivat koko ajan laheisen saatavilla, eivatkéa taten osanneet lahtea kuin pikaisesti
kodin ulkopuolelle.

6.1.1 Omaisen tiedollinen tukeminen

Haastateltavat omaiset olivat hyvinkin tyytyvaisia kotisairaalan toimintaan ja l&heisen
hoito oli aina ollut ensiluokkaisen hyvaa. Haastateltavat nostivat tarkeiksi elementeiksi
informoinnin ja voinnin kyselyn ammattilaisten puolelta. Omaiset toivoisivat, etta ammat-
tilaiset ottaisivat heihin yhteytta tietyin valiajoin, esimerkiksi erilaisten soittoaikojen puit-
teissa. Heille olisi ollut tarkeaa yhteydenotto puolin ja toisin, koska monille oli vaikeaa
itse ottaa yhteytta ja perustelivat sen silld, etta tietavat kuinka kiire hoitajilla on. Etenkin
kotisaattohoidon alkaessa korostettiin yhteydenoton tarkeytta ja sita, etta tutustuttaisiin

kunnolla keta hoidettavan hoitorinkiin kuului.

Se ettd se alku lahtis hyvin se on tarkee. Et alussa niinku se semmonen
kartotusvaihe ettd mita ne tarvii ja mité niilla on ja ket& siihen rinkiin kuuluu
keta pitda ottaa huomioon. Se minusta on tarkee ja siina sitten luoda se
luottamus ja se ne paikat etta mihin soitat ja mista saat ja tdhan asiaan ja
sitte niille ehk& niinku rohkasta siihen ettei tama etté ei se oo sen kummem-

paa kun olla sen oman ihmisen kanssa.

Kyl se on sitte ite niiku et tarkeeta se etta se hoitotiimi tai et saa yhteistyon
potilaan tai omaishoitajan kanssa et ne kaikki on sitte samaa rinkia niin
kauan ku hoidettava on. Otetaan mukaan eikéd puhuta sen yli taikka ali ja
hirveen tarkee on se ettd luottaa ja tietda et mihin ma soitan ja mista ma
saan apua. Ne on ne tarkeimmat tekija koska siina sitte kuitenki se omais-
hoitaja on ne muut ajat yksin ja viela jos yksin et ei oo sillalailla perhetta

siind mukana.

Minusta se on tarkee etta se yhteys pelaa ja sitten etta saa sinne sen tur-
vallisuuden tunteen koska siitdh&n siin& on kysymys paljon ettd on turvalli-
nen olla siella kotona ja silla hoitajalla on semmonen niinku varmuus mita
hanen kuuluu tehda ja mitd han tarkkailee mitéd han seuraa tai tan tyyppi-

sesti.
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Ja sitte etta mistéd saa apua. Nii sillon menee varmaan pidempaan mut jos
tulee sitten se epavarmuus ja pelko jos se tulee hoitajalle, nii kohta se me-
nee sillekin hoidettavalle.

Ma koin et mé olin osa sité tiimia siina sitte etta voi soittaa muulloinki vaikka
aina sita sitte mietti yolla etta niilla on kiire ja niitd on vaa kaks ja koko
kaupunki kierrettavana. Et ei viittis soittaa tai ei helpolla soittas.

Kiinnostuksen mukaan toiset omaiset olivat itse tutkineet ja ottaneet selvaa laheisen sai-
raudesta tarkemmin internetistd. Tahan vaikutti myos se, miten omainen pystyi hyvaksy-
maan laheisen tulevan kuoleman ja kuinka shokissa omainen oli. Monet omaisista olisi-
vat kaivanneet enemman tietoa, kuin mita kotisairaalan henkildkunnalta olivat saaneet,
silla toiset jaivat pimentoon tiedon suhteen ja toiset etsivat lisatietoja itse. Osa omaisista

my0s koki, ettei kotisairaalan henkildkunta uskaltanut kertoa heille kaikkea tietoa.

Kyl ma jossain vaiheessa taisin jolleki sanoa et nyt mulle vois sanoa suo-
raan etta ei niiku kierrella ja kaarella et ymmarretaan et mista on kysymys

mut se alkokin olee sitd loppuvaihetta sitte.

Olis vaha tienny sita paivaa ja aikaa mut eiha sitd taida tietda kukaan sita
lopullista aikaa millo se ihminen lahtee. Et se on vissii vaha vaikea kenen-
k&aéa sanoo. Sikshan mun ois ollu hyva tietda se sekin korina ja mita se sit

tarkottaa mutta en ma tienny.

Sitte jossainvaiheessa se yks sairaanhoitaja sano ettd et niinku se kysy
valvooko enemman vai nukkuuko enemman nii sit sano et entistd enem-
man tulee sitd aikaa et vaan nukkuu. Mut et just niinku tommonen et miten
se etenee nii se olis ollu kylla ihan hyva tietda omaisten. Ei meidan aiti sita
valttdmatta olis halunnu tietdd mut omaisten ettei joku ois ollu kokoajan ollu

siella tollottamass.

Se olis voinu helpottaa aitia ja sen oloo ku ois ymmartany et nda johtu siita

sadehoidoista ja et tdd on iha normaalii ja néin se kuuluukin menna.

Ennenkaikkee se oli se alkuvaihe. Sillon ku se ladkari ensimmaisen kerran

siella sairaalassa sano et td&4 on saattohoitoo ja et on sen kotisairaalan
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piirissa et siitd hetkesta eteenpain ois pitanyt sit olla omaisiinki yhteydessa
ja selittdéd enemman sité et misté tdsséa on kyse ja miten se etenee ja mista
siin loppuvaiheessa on kyse ja et mitd on ja mitd mahdollisuuksii on. Et se
kotisairaala ois voinu ottaa yhteytté ja kertoo ku ei me tiietty siita tai voi olla

et on sanottu mut menny ohi.

Omaisilla oli hankaluuksia ymmartaa toisinaan ammattilaisten puhetta, koska monille
laaketieteelliset termit tulivat ensimmaista kertaa esille. Haastateltavilla nousi herkasti
esille kysymys, kenen olisi pitanyt informoida heit& eri asioista. Useat heista totesivat,
ettd heille on voitu asiasta kertoa, mutta siin& vaiheessa tieto ei ole tuntunut ajankohtai-

selta tai itselle tarkealta.

Se ei vaan menny perille ja puhuttii ehkéa vaha eri kielella. Kertois iha sillee

talonpoikaiskielella et ymmartaa.

Just se et se yks kerta ei riitd ku se ei mene perille vaikka sanottas kuin

suoraanki asiat nii se ei riita.
Voihan se olla et voi vaan kuulla sellaset sanat mitka haluaa.

Niinku oikeesti selittdé etta t&& on niinku saattohoitoa vaikka tatéa voi kestaa
vaikka puol vuotta tai vaikka vuodenkin mut se on saattohoitoo. Ja asialle
ei voi oikeesti mitdan tehda et se etenee joka tapauksessa. Ettei me niinku

kuvitella et kyl se ensviikolla varmaan lahtee taas lenkille.

Omaiset kokivat, ettéd surunsa kanssa he ovat yksin eika siind heitd kukaan voi auttaa.
Sen sijaan monet heista kokivat, etta k&ytdnnon asioissa, kuten virallisissa paperiasi-
oissa, he olisivat kaivanneet apua. Perunkirjoitukset ja hautajaisjarjestelyt olivat iso tyd

monelle omaiselle tehtavaksi oman surun lisaksi.

Kun se on muuten etté siind tunnejutussa ei voi auttaa mutta tossa voi aut-

taa naissa kaytannonjarjestelyissa.

Haastateltavista omaisista vain yksi kuului omaishoidon tuen piiriin, vaikka kaikki naista

tilanteista olivat sitovia saattohoitotilanteita. Haastateltavista puolet eivat muistaneet ai-
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nakaan, etta esimerkiksi omaishoidon tuesta olisi heille puhuttu. Vaikka rahallinen kor-
vaus ei omaisten mielesté ollut merkityksellinen saattohoidon toteutuksen kannalta, kai-
pasivat omaiset tietoa omaishoitajuudesta ja muista tukipalvelut.

Kukaan ei meille siitd kertonu et ei tullu mieleenk&aan.

Ma ite ajattelin et ma otan viel& palkatonta lomaa jos tarvii viel& nii ei mulla

juolahanu mieleenkaan et omaishoidontukea ois voinu saada.

Omaisilla nousi haastattelutilanteessa hyvin paljon kysymyksia ja epétietoisuutta asi-
oista. Omaiset kertoivat, ettd vasta jalkikateen ovat alkaneet ymmartamaan ja sisaista-
maan asioita, joita heidan olisi ollut hyva ymmartaa jo saattohoidon aikana. Saattohoito-
tilanne oli omaiselle uusi, erittédin stressaava ja raskas elamanvaihe, jolloin omaisen omat
voimavarat eivat enaa riittaneet tiedonhakuun ja tiedon sisaistamiseen. Omaiset olivat
tilanteesta monesti niin jarkyttyneita, etteivat he osanneet toimia jarkevasti tai sisaistaa
kaikkea kuulemaansa tietoa. He myds korostivat sita, ettd ammattilaisten tulisi tuntea
heidat omaiset, jotta osaavat suhteuttaa informaation omaisten rajojen mukaisesti. Aina
itkeminen ja voimakas tunteiden nayttaminen ei tarkoita sitd, ettei omainen kykene ka-

sittelemaan saamaansa informaatiota.

6.1.2 Omaisen emotionaalinen tukeminen

Haastatteluissa kyselimme omaisilta heidan saamastaan emotionaalisesta tuesta ja hei-
dan jaksamisestaan, mutta monet korostivat, ettei heidan jaksamisella ollut suurempaa
merkitysta, tarkein oli laheisen parjadminen. Oma jaksaminen siirrettiin kotisaattohoidon

ajaksi syrjaan ja sita mietittiin sitten kun siihen tulisi aikaa.

Ehdottomasti mielellani sen tein halusin tehda. Millaédn tavalla pa-
konomasta se ei ollu. Rankkaahan se oli henkisesti mutta tota mun mie-
lestd se oli nimenomaan sen arvosta. Miltd se minusta tuntu nii se ei oo

kauheen tarkeeta.

Kotisaattohoito mahdollisti my@s sen, ettd omainen hyvaksyi kuoleman paremmin ja ko-
tisaattohoidon aikana ehti aloittamaan oman suruprosessin tyostamista. Omaiset koki-

vat, etta olivat tehneet parhaansa ja antaneet kaikkensa kotisaattohoidon aikana, minka
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vuoksi puhumattomia asioita ei jadnyt, eivatkd he mydskaan kokeneet syyllisyytta tilan-
teesta. Useimmat olivat sen sijaan helpottuneita siita, etté I&heinen oli paassyt kuoleman
myotéa kivuistaan. Osa omaisista tunsi helpotusta myads siita, etta juuri laheinen oli kuollut
itsensa sijaan, silla koettiin, etta itse selviad paremmin uudesta ja muuttuneesta elaman-

tilanteesta, kuin mita toinen olisi selvinnyt.

Ma tunsin et onneks se oli puolis et jos se ois jaany taha(koti) nii se olis
peljanny ja silla ois ollu paha olla sit mun lapsien ois tullu suht nopeesti
tehd& jotain koska se ei ois voinu tasséa kauan olla.

Ma tunsin helpotusta koska ma tiesin et isd haluu pois eika haluu maata

siel sangyssa

En ma tuntenu syyllisyyttd koska ma olin sita mielta etta méa ajattelin etta

ma olin tehny parhaani.

Syyllisyyttd mulla ei tullu koska musta ma olin niiku oikein jopa Kiitollinen et
nain hyvin oli saatu vietya loppuun asti. Tuli sellanen jollain tavalla et nain
kivuttomasti paasi ku se oli se niiku tavote. Niin siita tuli semmonen helpo-
tus et se hoito oli niilku menny h&nen kohdalla ja sitte siita tuli helpotus ja
tyytyvaisyys et ma itte pystyin olee seurana koko sen tilanteen etten méa

vaan nukkunut se ei niiku menny salaa.

Omaisille on tarjolla seurakunnan jarjestamia sururyhmia, mutta kaikki omaiset eivat
kuuluneet kirkkoon tai kokeneet kirkkoa omaksi paikakseen, jonne menisivéat jakamaan
ja kasittelemaan menetystaan. Liséksi ndista olemassa olevista sururyhmista ei kuiten-
kaan ollut kerrottu kuin osalle omaisista. Haastatelluista omaisista kukaan ei ollut osal-
listunut suru- tai vertaisryhmiin. Yksi omaisista olisi halunnut aloittaa sururyhmén, mutta
esteeksi oli tullut aikataulut. Muut omaiset eivat olleet kokeneet luontevaksi menné kes-

kustelemaan ndin yksityisesta asiasta tuntemattomien ihmisten kanssa.

En ma millekda papille ois halunnu menna tai jollekki tammadselle sielun-

paimenelle.

En mé& oikeestaan oo mitdan jalkihoitoo halunnu siind mielessa kun mulla

on oma poika ja sen perhe.
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Mulla on kaks semmosta ystavaa jotka on myos jaany leskeks naihin aikoi-
hin. Meilla on semmonen hyva jengi. Mut se on silleen ehké etta mun on
helpompi sit tuttujen kanssa ja sukulaisten kanssa. Jonnekin vieraaseen

ryhmé&an nii mé luulen et mun on vaikee siella ruveta avautuu.

Ma olen sitd mielta et sillon taytyis ehdottomasti enemman panostaa siihe
ihmiseen kuka tahan jaé. Et ois pitany enemman vaa ottaa hihasta kiinni ja
tossa on semmonen paikka missa on vastaavia ihmisié. Se ois ollu yks mita
ma oisin ainaki kaivannu, mut mua ois vaa toisen pitany sanoo et sa tuut
nyt, et pitds paasta tasta pois et kyl ne olivat tuskaisia aikoja ja joskus ajat-
teli etta ei helvetti et onko tassa mitaan jarkee et elaman on eletty etta ei

mulla oo enda mitaa.

Omaiset korostivat oman tukiverkoston tarkeytta, seka tutuksi tulleilta ammattilaisilta
saamaa emotionaalisesta tukea merkittavana. Heille oli tarkeaa, ettd saivat puhua hen-
kiloille, jotka elivat yhdessa tata saattohoitotilannetta. Omaiset pitivat tarkeana sita, etta
pystyivat jakamaan kokemuksiaan ystaviensa kanssa, jotka olivat kokeneet vastaavia
tilanteita. Puolisoaan hoitaneet omaiset kokivat, ettd vertaistukea omanikaisista leskista

I8ytyi hyvin omasta l&hipiirista.

6.1.3 Sosiaalinen verkosto

Omaiset, joita kotisaattohoitotilanteessa oli useampi kuin yksi korostivat sita, etteivat olisi
mitenkaan jaksaneet tai pystyneet hoitamaan kotisaattohoitoa yksin, vaan jaksoivat ras-
kaan elaménvaiheen toinen toisiaan tukien. Omaiset, jotka olivat yksin saattohoitaneet
laheisensé kotona, heilla kaikilla oli hyva tukiverkosto. Kotisaattohoitotilanteessa oli mu-
kana koko lahiperhe lapsineen ja lapsenlapsineen seka laheiset ystavat, jotka avustivat
kotisaattohoitotilanteessa omien voimavarojen ja tarpeen mukaan. Monesti myés naa-
purit tiesivat tilanteesta, jolloin myds he halusivat auttaa parhaansa mukaan omaista ja
tukea hanen jaksamista. Naapurit auttoivat esimerkiksi konkreettisten aputoimien avulla,

kuten kauppa-asioissa ja hoitamalla lemmikkeja.

Naapurit ei ollu hoidossa auttamassa mut oli sillee et toi kaupasta ja tdam-

mosté apua tuli ja kavi juttelemassa kummanki kanssa.
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Tossa mulla on yks hyvéa kaveri jonka kaa kaytiin aina saunassa istuttiin

kolme tuntia ja puhuttiin.

Useat omaiset kertoivat, etta olivat joutuneet jattdmaan omat harrastuksensa, kuten lii-
kuntaharrastukset kotisaattohoidon ajaksi, silla he eivat uskaltaneet jattaa laheistaan yk-
sin kotiin. Kotisaattohoidon aikana elinpiiri pieneni niin omaisella kuin saatettavalla, silla
kotiympariston ulkopuolelle ei juuri lahdetty kuin sairaalak&ynneille. Omaiset kokivat

kotisaattohoitoajan hyvin yksinaiseksi. He toivoivat, etta pystyisivat jatkomaan arkeaan

mahdollisimman normaalisti, silla korostivat sitd, etta kuolema kuuluu elamaan.

Sen puolen vuoden aikana kun oli tda saattohoito mulla oli hyvin sanotaan

hiljanen elama et ma kavin kaupassa akkia ja sit olin kotona.

Haastattelemillamme omaisilla oli oma perhe ja ystavét, joiden kanssa he pystyivét pu-
humaan asiasta ja kdymaan lapi jalkeenpain tuntemuksia. Haastateltavilla omaisilla oli
toimivat tukiverkostot, jotka koostuivat ystavista, tuttavista ja tydtovereista, joilta sai ver-
taistukea. Toimivasta tukiverkostosta huolimatta eraskin omainen toivoi, etta kotisairaan-
hoito olisi ottanut h&neen yhteytta edes puhelimitse, jos hoitohenkilékunnalla ei ole aikaa

kotikaynnille.

Meilla on iso suku et kaikkihan taalla oli kokoajan. Kaikki lapset ja lapsen-
lapsetki ja kaikki h&aras siind mukana ja ties et mita tapahtuu nii niillekin
jaény varmast iha hyva fiilis. Valilla aina joku kéavi kattoo et elaéko iso-

mummi. Lapset ties et mité voi kdyda joku paiva.

Nii se kaverin kanssa juteltiin siita nii ma oon vahan kysyny silta milta niilla
on tuntunu. Niiltd on vaimo kuollu kanssa kummaltakin. Ollaan niiden

kanssa saunassa juteltu et se on ollu niinku semmonen mulle hyva.

Ma tanaanki nyt kun ma olin tuolla tota noin salilla nii siella on kaveri jolla
on vaimo kuollu useempia vuosia sitte. Nii se on semmoses ryhmassa et
menee tapaa ndit vanhuksia ja juttelee niiden kanssa. Onha niitéd tAmmadsia

kylla mut en méa oikeestaan.

Saattohoidon aikana oikeestaan ne hoitajat oli mun vertaistukiryhmaa.
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Kotisaattohoidon aikana omaisten elinpiiri monesti pieneni ja ystavat saattoivat jattaa
vierailut vahemmalle. Omaiset kokivat, ettd kotisairaalan henkildkunnan vierailut olivat
heille erityisen tarke& sosiaalinen kontakti. Omaiset olivat kokeneet, etta kotisairaalan
henkildkunnalla oli aina heille aikaa, kun omaiset sité kaipasivat. Kotik&ynnit eivat olleet
verrattavissa kotihoidon pikaisiin k&ynteihin, vaan néilla kaynneilla henkildkunnalla oli
oikeasti aikaa omaisille. Henkilokunnan kotikéynnit saattoivat kestaé kerrallaan useita
tunteja, silla sisalsivat haavanhoitoja ja punasolujen tiputusta. Omaisille kotik&aynnit olivat
todella tarkeitd, silla ndin he saivat henkilokunnasta kaivattua juttuseuraa sekd samalla
mahdollisuuden kysella kaikista mielté askarruttavista kysymyksista.

6.2 Kuolema elamanvaiheena kotisaattohoidossa

Monet haastateltavista kertoivat, etta olivat ehtineet puhua saattohoidettavan kanssa tu-
levasta kuolemasta. Saattohoidettava oli usein halunnut itse osallistua omien hautajais-
ten suunnitteluun papin valintaa ja musiikkia myéten. Tama helpotti paljon myés omais-
ten osaa laheisen kuoleman jalkeen. Yksi omainen kiteytti tamén ajatuksen hyvin; lahei-
nen ei voi auttaa omaista tulevassa surussa, se taytyy kohdata yksin, mutta kaytannon
jarjestelyissa laheinen voi tehda viel& paljon, tietenkin sairaudesta riippuen.

Mua autto kylla se ettd oli kaikesta puhuttu ja tuo sitte vield ettd oli viela
niinku ne hautajaisjarjestelytki jarjestelly.

Elaissdan pystyy puhumaan kaikesta niin pystyttii tekem&an niin paljon ku
voi elaissaan tehda. Ku se on sitte taas sen tehtava kuka jaé kaikkee ei voi
kasikirjottaa niin valmiiks eik& oo jarkevaakaan koska taas tilanteet muut-

tuu.

Roolimuutokset nakyivéat kaikissa kotisaattohoitotilanteissa. Lapset hoitivat vanhem-
piensa taloudelliset sekéd paivittaiset toiminnot. Puolisoiden suhteet vaihtuivat hoitaja-
hoidettava suhteeksi. Erityisesti leskeytyneet puolisot toivat esille perheen roolimuutok-
set ja uusien asioiden opettelun saattohoitovaiheessa. Haastateltavat kertoivat, etta
opettelivat puolison opastuksella uusia asioita seka tekivat kaikki paperity6t yhdessa,
jotka oli mahdollista tehd& etukateen. Nain kotiin jaavalle ei jAdnyt niin paljon huolehdit-

tavia asioita.

y =
e ——

/e
Metropolia



44

Han koitti jarjestéda kaikkia papereita ja kaytannén asioita. Et puhutaan
noista et se yritti et mul ois helpompi niiku oppii ja meil oli sellasia alueita
mit& niiku mé& en oo hoitanu. Niin neha oli sellasia nii ma koitin opetella niita
ettd mé osaan ja mista katkastaan ja mista apua pyydetaan tai miten toimii
lammitys ja pumput ja kaikki t&n tyyppiset ja paperiasiat laitettii kuntoon.

Nyt m& osaan niité ruohonleikkurit ja raivaussahat. Ma opettelin autostakin
vaha enemman ettd méa en vaan niinku ota ja aja, etta mitd ne mittaritkin

Sanoo.

Muutamassa perheessa laheinen oli halunnut viettdd omat laksidiset sen sijaan, etta
omaisten tarvitsee jarjestaa isot hautajaiset. Tama koettiin hyvaksi myods sen takia, etta
saattohoidettava ehtii nain itse elossa ollessaan tavata viimeisen kerran ystavansa ja
sukulaisensa, ja jattaa hyvastit puolin ja toisin, sen sijaan ettd he tulisivat vasta hautajai-
siin. Omaiset kokivat laksidiset hyvana asiana, silla ihmisten ei tarvinnut pukeutua hau-
tajaisten tavoin mustiin vaatteisiin ja laksiaiset olivat hautajaisten sijaan iloinen juhla,
jossa voitiin muistella menneita eika siella tarvinnut synkistella. Laksidisjuhlat auttavat
myds ystavia paremmin hyvaksymaan laheisen tuleva kuolema, kun tilanteen naki konk-
reettisesti itse. Laksidisten jalkeen omaiset pystyivat pitdmaan perheen kesken pienem-

mat hautajaiset edesmenneen laheisen toiveiden mukaisesti.

Han ite ajatteli et hdn haluaa elaissaan tavata ne ihmiset et jos ne haluaa

tulla kattomaan tulkoot elaissdan et han saa hyvastella ne siina.

6.2.1 Hyva kuolema kotona

Haastateltavat olivat tyytyvaisia hoitohenkilékunnan toimintaan ja laheisen saamaan hoi-
toon. Kaikki omaiset kokivat, etta laheiset eivat olleet juuri kdrsineet kivuista kuoleman
lahestyessa. Jokaisessa kotisaattohoitotilanteessa kuolema oli kohdattu rauhallisesti ja
paikalla oli aina laheisia, niin ettei saattohoidettavan tarvinnut kuolla yksin. Valvominen
l&heisen vierella ja rauhallisen kuoleman nakeminen oli omaiselle hyvin merkityksellisia.
Kotisaattohoidossa omaiset kokivat, ettd pystyivat tarjpamaan laheiselleen arvokkaan

kuoleman kotona.

Musta se oli yllattavan natti.
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Nii se oli semmonen tiatsa niinku vahan niinku hymyileva katse. Tiiattekste

kyl se niinku kuvasti sen olotilaa et silla oli hyva olla.

Han tykkas kovasti hanhan on kun kuningatar. Niinku mé& sanoin se oli ih-
meellinen juttu et ajattele sen kolmen viikon aikana kaks ensimmaista pai-
vaé sen jalkeen se niinku nuoreni vain. Se oli kuin viiskymppinen et se oli
niin jumalattoman kaunis et se oli jotain semmonen tidatsa hyvan olon

tunne pursu siita et sita oli helppo hoitaa.

Kuoleman pelkoa ei kukaan kokenut. My6s kaikki omaiset sanoivat, etté laheisen kuo-
lema oli tapahtunut hyvin rauhallisesti ja kauniisti. Omaiset pitivat hyvana, etta saatto-
hoitoperheissa lapset ja lapsenlapset paasivat kohtaamaan laheisen kuoleman ja néin

nakivat, ettei siina ole mitaan pelattavaa.
Onneks se loppu meni niin nopeesti ja niin kivuttomasta aidilla oli hauskaa.

Minusta se oli iha natti l1aht6 ja kaveriki meinas et se oli iha natti 1ahtd. Et

se oli se viimene henkays ja sitte ja sit han oli hyvin levollisen oloinen.

Jos nyt voi jostain sanoo nii se meni kauniisti koko toi loppuvaihe ja just se
et lapsetkin ehti. M& olin nii kauheen ilonen et lapsetkin pdas nakemaan.
Et ei se niin kauheen pelottavaa 0o kun se noin niinku hyvin sujuu. Sillon

kun ihminen itse haluaa paasta pois sillon lastenki on hyva néahda se.

Katoin et hengitys on harventanut et se on tullu niin kevyeks ja pinnalliseks
ja otin jakkaran ja istuin vieressa loppuun asti. Se meni tosi rauhallisesti ja

se oli minusta niiku parasta parasta mité voi niiku teha.

Omaiset pitivat tarkeana, etta laheinen sai olla kotona loppuun asti laheisten ja rak-
kaassa kotiymparistdssa. Kotisaattohoito mahdollisti sen, ettd kuoleva pystyi pitamaan
totutuista arkirutiineistaan ja omista harrastuksistaan kiinni mahdollisimman pitk&&n

oman toimintakyvyn mukaan.

6.2.2 Kotiymparisto kotisaattohoidossa
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Haastateltavat olivat yhdessa laheistensa kanssa paattaneet, ettd kotona tullaan ole-
maan niin kauan kuin mahdollista ja tarvittaessa ostetaan seka haetaan tarvittavat tuki-
palvelut, jotta kotona asuminen on mahdollista. Pohdittavaksi omaisille jai lahinna kay-
tannonjarjestelyjen miettiminen sek& miten kotisaattohoito voidaan toteuttaa kotona.

Eihan me sitd kauheesti mietitty et jos han haluaa olla kotona ja jos me
pystytdan nii hoidetaan taalla. Ei sitad tarvinnu hirveesti pohtia et enem-

manki vaan se ettd miten se kaytanndssa tapahtuu.

Aidin hoito oli itsestaan selva asia ettei me semmosta mietittykaan et se
miks me mietittiin valilla sité sairaalaa oli siks kun me pelattiin ettei me pys-

tyta tai osata sita.
Se vaan piti me oltiin niin yhteen juntattuja vissii.

Jokaisen haastateltavan kotiymparistdssa oli taytynyt tehda muutoksia. Monet pariskun-
nat joutuivat luopumaan yhteisesta sangysta, koska tarvittin enemman tilaa sangyn ym-
parille, jotta saattohoidettavaa voitiin hoitaa vuoteeseen. Monet paatyivat siirtamaan
sangyn eri huoneeseen, jotta sanky paasisi keskeisemmalle paikalla kodissa. Vuode siir-
rettiin muun muassa kodin olohuoneeseen keittion lahelle, jolloin maisemat sangysta oli-

vat paremmat ja kodin kaikki tapahtumat lahettyvilla.

Aina oli joku paikalla ja se ihmisten halina taalla nii ei ollut yksin vaikka ei

jaksanutkaan olla mukana.

Ma olin laittanu paivasangyn tohon sohvan kohdalle ja y6sanky tuolla. Et

paivasanky tossa et ei tarvinnu tota makkarissa olla.

Kotisaattohoitoa pidettiin sairaalaa parempana, silla kotisaattohoito mahdollisti oman ryt-
min sailyttdmisen ja laheinen sai nukkua ja sydda silloin kun halusi, eiké tarvinnut menna
toisten rytmien mukaan niin kuin sairaalassa taytyisi. Omaisille tarke&éa oli se, etta kotona
lAheinen sai oman huoneen ja oman rauhan, sen sijaan, ettd sairaalassa olisi jakanut
samassa huoneessa toisten kanssa. Yhdessa perheessa laheinen ehti viettdd muutamia
paivia sairaalassa, jolloin omaiset tajusivat, etta hekin voisivat mahdollisuuksien mukaan

hoitaa kotona.
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Siellahan oli semmonen kalman haju koko ajan. Samassa huoneessa nelja tekee
kuolemaa yhté aikaa ja sitten kun ma mietin viela jalkeenpain sita, etta sairaalassa
on kuitenkin niinkun se oma rytmi tiettyyn aikaan ne yrittéda tarjota ruokaa ja muuta.

Nii ei tommoset endd mink&an rytmin mukaan ela.

Omaiset huomasivat, ettd saattohoitovaiheessa laheinen alkoi vahitellen vetaytymaan
ihmissuhteista, koska laheinen alkaa mieless&én valmistautumaan omaan kuolemaansa
kaymalla 1api omia muistoja ja elettya elamaé. Omaiset huomasivat itsessaan taman sa-

man ilmion sek& halusivat rauhoittaa kotiympariston perhepiirille.

6.3 Kotisairaalan toiminta

Haastateltavista suurin osa oli ollut syopaklinikan asiakkaita ja sitd kautta olivat saaneet
lahetteen kotisairaalan. Monille tama oli ollut kriittinen vaihe, kun laheinen siirtyi saatto-
hoitoon eik& kaikilla ollut tietoa mita saattohoito edes merkitsi. Kotisairaalan asiakkuus
oli monille epéaselvaé, koska heilla ei ollut tietoa kotisairaalan toiminnasta ja siita mita
tarkoittaa, ettd on kotisaattohoidossa ja kuinka kotona voidaan tarjota sairaalatasoista-

hoitoa, sek& mitd osaamista tama vaatii omaisilta.

Se oli semmonen shokki meille nii me ei ymmarretty mika se on se kotisai-
raala. Ja sit me luultiin et se tarkottaa kodinhoitoa ja tullaan niinku sii-
voomaan ja kdymaan kaupassa ja sellasta. Et vaikka kyl meille varmaan

se parikin kertaa sanottiin mut ei se menny jakeluun

Se etta ei me ymmarretty et meilla oli vahan niinku pelko et osataanko me

hoitaan kotona.

Kotisairaalan asiakkuudesta huolimatta omaiset esimerkiksi kayttivat saattohoidettavaa
laboratoriokokeissa terveyskeskuksissa, koska eivat tienneet, ettd kotisairaala tulee
nama kokeet ottamaan. TietAmattdmyys kotisairaalan toiminnasta johti siihen, ettéd omai-
set olivat kutsumassa poliisit toteamaan kuoleman, koska he eivat tienneet, ettd kotisai-

raalan asiakkaan kuoleman kay toteamassa kotisairaalan 1a&kari.

Et se on oikeesti niinku sairaala ettd missd hoidetaan sairaala-asioita etta

se ei 00 mikaan siivouspalvelu.
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Me oltiin sitéd mielta ettd me soitetaan 112 ja sit poliisi tulee paikalle.

Ja et ihan oikeesti niinku voi kuolla kotonakin. Ei tarvii edes siina loppuvai-
heessakaan lahtee mihink&én. Ja et meidan ei tarvii pelaté et tarvii karsia
ettei saakaan tarpeeks ladkketa et jotenkin et pitaa lahtee sit heidan kautta.
Makin vield aika pitkaan luulin et ne antaa sieltéa lahetteen ja mennaan laa-
kéariin ja lagdkarissa sitten annetaan lisaé laakkeitéa. Se ei vaan niinku oikeen

menny kaaliin.

Osalta omaisista nousi toive siitd, etta olisi mahdollisuus tavata laakari myos ilman saat-
tohoidettavaa. He kokivat vaikeaksi keskustella saattohoitotilanteesta ja saatettavan tu-
levista muutoksista ja tulevasta kuolemasta, niin etté saatettava on lasna. Taman vuoksi
omaiset kokivat, etta olisi kaikille osapuolille helpompaa, jos tarkeat tapaamiset voitaisiin

jarjestaa kaksi kertaa; saattohoidettavalle sekd omaisille erikseen.

Kun se potilas on ite siind paikalla se ei oo kauheen helppoo alkaa siina
puhumaan sen kuolemasta ja mita millakin hetkelld. Et ois varmaankin ollu
hyva, et omaisille oltas pidetty erikseen semmonen missa sit oltas ihan
suoraan sanottu kaikki asiat koska nyt mun mielesta siina vahan silleen
kauheen varovasti hienosteltiin ja sitten kun me itketaan heti nii ei ne voinu
sit meille mitddn sanookaan. Et se olis pitany olla ihan kaks erillista et po-

tilaalle kerrotaan ja sit meille.

Ei meidan aidin kuullenkaan voinu laakarilta kysya et kuinka pitkd ennuste

tas on et kauanko on viela elinaikaa. Ei sellasta voi niinku sanoa.

Monet omaiset olivat kokeneet haasteellisemmaksi kotisaattohoitotilanteessa yhteyden-
oton kotisairaalaan. Omaisille oli annettu numero, johon he voivat soittaa vuorokauden
ympari, mutta lahes kaikki omaiset kokivat huonoa omaatuntoa soittaa yolla kotisairaalan
paivystysnumeroon. Omaiset kokivat, ettd oli parasta sinnitella yon yli ja odottaa aa-
muun, jolloin paikalla olisi enemman tyontekij6ita. Niissa saattohoitoperheissé, joissa oli
soitettu yOaikaan kotisairaalaan, toiset olivat kokeneet ongelmaksi sen, ettd puhelimessa
oli ollut huonosti suomea puhuva tydntekija. Monet omaiset olivat kokeneet, ettd apua ei
ollut hyvin saatavilla viikonloppuisin ja ilta-aikaan. Arkisin toimistoaikaan ei koettu ongel-

mia. Lahes kaikissa haastatelluissa kotisaattohoitotilanteissa laheinen oli kuollut juuri vii-
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konlopun aikana, mika koettiin haasteelliseksi. Erdan perheen kohdalla kotisairaanhoi-
don paivystdjan kanssa oli tullut vaarinymmarryksia muun muassa siité kenen tulee tilata

ruumisauto.

Ma itekin muistan etté soittokynnys yonaikaan varsinkin oli etté katotaan
aamuun ja et menn&an tassa ja oli kipuladkettd mitéa oli maaratty tunnin
vélein ja etta ottasko sitten sita jotain toista taikka siihen liséks tai eikd ottas
vai mité niin tammaosessa esimerkiks asioissa. Aattelin etta jos tassa paas-
tds aamuun et sit on normaalien ihmisten tydaika ja sinnekin tulee taas

enempi ihmisid kotisairaanhoitoon.

Ihan vaan et on epdvarma siita et kannattaako soittaa. Et aina pitas soittaa
ja kysella et ei saa jaada ite miettimaan. Et sita niiden kannattas ehka ko-

rostaa.

Monet omaisista myo6s kertoivat, etta heilla oli kylla pino erilaisia papereita, joita olivat
saaneet kotisaattohoidon aikana eri tahoilta, mutta energiaa niiden lapikdymiseen ei ole
ollut, joten paperipinot saivat kasvaa rauhassa. Omaisilta nousi haastatteluissa toive,
etté kaikki tarvittavat yhteystiedot [6ytyisivat samasta paikasta, jolloin etsimiseen ei tuh-
laantuisi aikaa. Samalla tarkeét yhteystiedot eivat ehka hukkuisi niin helposti, jos ne oli-

sivat kaikki yhdessa paikassa useamman sijaan.

Joku vihkonen olisi hyvé tehd&. Missa on ihan selkeesti yhteyden otot mihin
VOi ottaa ja missakin vaiheessa et ei sité voi muistaa noin kun jotain sano-

taan.

Puolet omaisista tunsi tarvitsevansa tukea kotisairaalan tyontekijoitd, joiden kanssa oli
jo ehtinyt syntyad luottamuksellinen suhde. He kokivat tarkeaksi, ettd heihin olisi otettu
yhteytta viela virallisten asioiden jalkeenkin. Tama yhteydenotto voisi olla vain puhelin-
soitto, jossa kyseltaisiin omaisen vointia, mika toisi heille merkityksellisyyden tunteen.
Ne omaiset, joilla itsellaan oli paljon sukulaisia ja muuta tukiverkostoa eivat kaivanneet

kotisairaalan tyontekijoiden tukea enaa kotisaattohoidon jalkeen.

Omaisten kanssa olis jutellu ja kysyny ettd semmonen mahdollisuus olis
tulla vaikka kerran kuussa tai parin viikon valein kaymaan ja seurataan sita

tilannetta. Et se on niinku semmosta aktiivista seuraamista.
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Siind vois niiku sanoo et ku parikin viikkoo on menny nii siina vois kayda

kattomassa ja vois soittaa et méa tuun paa kahvi péalle. Se ois ollu iha ok.

Haastatteluissamme nousi ilmi, ettd omaiset jaivat lahes yksin heti kotisaattohoidon paa-
tyttyd. Kun |&heinen kuoli ja kotisairaalan asiakkuus paattyi, oltin omaiseen yhteydessa
vain virallisten asioiden tiimoilta, koska omainen ei ollut kotisairaalan asiakas. Kotisai-

raalasta kaytiin kerran katsomassa omaisen vointia laheisen kuoltua.
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7 Johtopdaatokset

Tassa luvussa peilataan haastatteluista saamiamme tuloksia opinnaytetydmme tutki-
muskysymyksiin seka aikaisempaan teoriatietoon. Naité jokaista tutkimuskysymykseen
liittyvia johtopaatdksia kasittelemme tarkemmin omina alalukuina. Tuloksissa nousi voi-
makkaasti esille kolme osa-aluetta. Tutkimustulostemme perusteella valitsimme teoria-
kasitteiksi omaisen suoran- ja epasuoran tukemisen. Naiden avulla kasittelemme saadut
tulokset omina alalukuina. Liséksi kotisaattohoidon kehittamisen ké&sittelemme omassa

alaluvussa.

Ensimmaisessa luvussa tuomme esille haastatteluista nousseita omaisten tuen tarpeita,
joita peilaamme omaisen suoran tukemisen teorian pohjalta. Haastatteluista valittyi
omaisten tarve tiedollisesta- ja emotionaalisesta tuesta. Nama ovat suoran tukemisen
osa-alueita, mink& vuoksi valitsimme tahan kyseisen mallin. Toinen tutkimuskysymyk-
semme kasittelee omaisen kokemuksia kuoleman lédheisyydessa, mika puolestaan vas-
taa omaisen epéasuoran tukemisen teoriamallia. Epdsuora tukeminen koostuu omaisen
mahdollisuudesta osallistua laheisen hoitoon sekd omaisen omista kokemuksista hoi-
dosta.

7.1 Omaisen suora tukeminen

Omaisten suora tukeminen koostuu tiedon vélittdmisesta ja emotionaalisesta tuesta. Tie-
don valittaminen mahdollistaa muuttuneen elamantilanteen kasittelyn paremmin, auttaa
omaisia ymmartamaan laheisensa sairautta ja sen hoitoa, tieto mahdollistaa aktiivisem-
man osallistumisen laheisen hoitoa koskeviin paatdksien tekoon ja erityisesti se auttaa
selviytymaan ja jaksamaan koko ajan muuttuvassa tilanteessa. (Eriksson 2000: 228-
230.)

Haastattelujen tulosten pohjalta kotisaattohoidossa omaiset kaipasivat tietoa nimen-
omaan siitd, miten sairaus etenisi ja miten se laheisessa nakyisi, esimerkiksi millaisia
muutoksia ihmisessa nakyy kuoleman lahestyttédessa. Toiset omaisista kokivat, etta hoi-
tohenkilokunta ei uskaltanut kertoa heille kaikkea mité tiesivét, sen pelossa etteivat omai-
set kestéisi sitd kuulla. Koska omaiset ovat herkéssa tilassa ja itkevét helposti voi var-
masti hyvinkin olla, etta hoitohenkildkunta kokee, etté tieto voi olla omaiselle liian ras-
kasta kasiteltdvaksi. Tiedon puute aiheutti omaisille epavarmuutta I&heisen sen hetki-

sista oireista ja muutoksista; kuten mitka ovat niin sanotusti normaaleja muutoksia ja
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mitk& eivat. Toimivassa saattohoidossa omaisille annetaan heidan tarvitsemansa tieto ja
tuki. Tiedon kertominen on ensisijaisen tarkead, silla sen puute aiheuttaa omaisille ah-
distusta ja pelkoa. Saattohoito ei paéty potilaan kuolemaan, vaan hoitohenkilkunnan
tulee varmistaa, ettd omaiset saavat kaiken tarvitsemansa tuen ja avun |laheisen kuole-
man jalkeen surun kasittelyynsa. (Pajunen 2013: 20.) Jaahyvaisten jalkeen omaiset kai-

paavat nimenomaan kaytannollisid neuvoja ja tietoa tarvittavista asiakirjoista.

Ammattihenkilokunnan tulisi tuntea omaiset hyvin, jotta osaisivat jakaa sen tiedon mita
kukin omainen haluaa ja tarvitsee. Joillekin omaisille on hyvin tarkeda saada tietda jo
sairauden alkuvaiheessa kaikki hyvin yksityiskohtaisesti, kun taas toisille riittaé paapiir-
teinen tieto kokonaistilanteesta. Omaisen kannalta tarkeaa ovat kiireettomat tapaamiset,
joissa on aikaa jasentaé tietoa ja kysya mielta askarruttavat asiat. Omaisten kysymykset
littyvat useasti muuttuvaan elamantilanteeseen ja aiemmin esille tulleisiin asioihin,
koska eivat pysty sisdistamaan uusia asioita yhdella kerralla ja omaiset saattavat myos

alkujarkytyksessa kuunnella valikoiden. (Eriksson 2000: 230.)

Jo saattohoidon aikana ammattilaisten tulisi varmistaa, ettd omaiset ovat tietoisia kai-
kista heille kuuluvista tuista, silla monestikaan he eivat naista tieda. Tukien maailma on
monimutkainen jo pelkastaan ammattilaisille, saati sitten omaisille, joilla ei ole aikaa ja
energiaa ottaa selvaa kaikista yhteiskunnan tarjoamista tukimuodoista. Haastatelluista
omaisista puolet eivat olleet kuulleet omaishoidon tuesta, eivatka sen vuoksi tulleet edes
ajatelleeksi virallista omaishoitajuutta. Jos useampi omainen olisi tiennyt omaishoidon
tuen mahdollisuudesta, luultavasti enemman kuin yksi haastatteluihin osallistuneista
omaisista olisi kuulunut omaishoidon tuen piiriin. Haastatteluista kavi ilmi, etta toiset
omaiset ymmarsivat omaishoidon tuen niin, ettd ammattilaiset pitivat omaisiin yhteytta ja

olivat tarvittaessa omaishoitoperheen tukena.

Omaisen emotionaalinen tukeminen on suoran tukemisen muoto, mik& on tarke& omai-
sen sopeutumisen ja hyvaksynnan takia. Omaiset tukevat muuttuvassa tilanteessa myos
itse potilasta mutta myds muuta perhettdan, jolloin oma emotionaalinen tuki voi jaada
hyvin vahaiseksi. Vaikka omaisen sosiaaliset verkostot ovat yksi tarkeé tuki, on omaiselle
itselle tarke&&d ammattihenkil6lta saatu tuki. Ammattihenkilékunta on selvilla potilaan ko-
konaisvaltaisesta tilanteesta ja sairauden ennusteesta, mika helpottaa omaisen tukeutu-
misen heihin. TAman vuoksi ammattihenkildkunnalta saama tuki on erittain tarkeaa

omaisten ndkodkulmasta. Tarkeinta on, ettda omaisella on tunne, ettd hanesta valitetaan.

y =
e —

/://Iz;ropolia



53

Emotionaalinen tuki ei vaadi muuta kuin aikaa, lahelld oloa ja rohkaisua. (Eriksson 2000:
230-231))

Haastatteluissa kysyimme, oliko omaisille kerrottu vertais- ja sururyhmista. Monille omai-
sille naista ei ollut mainittu. Ammattilaiset saattavat ajatella, ettd kotisaattohoitotilan-
teessa perheet ehtivat sisistaa tilanteen paremmin, koska kuolema ei yleensa tule yl-
lattden, vaan on odotettu. TAman vuoksi ammattilaiset saattavat ajatella, ettd omaiset
kotisaattohoidossa kykenevéat paremmin prosessoimaan laheisen menetyksen ja sen
vuoksi parjaavat paremmin jatkossakin. Ei kuitenkaan tulisi tehda olettamuksia omaisten
jaksamisesta, silla jokainen tilanne on yksil6llinen ja jokainen kokee oman parjaami-
sensd omalla tavallaan. Kuolema jarkyttaa aina, eik& omainen ole sen kohtaamiseen
valmiimpi kuin kukaan muukaan. Hoitohenkilékunta ei voi omaisen puolesta arvioida tar-
vitseeko omainen tukea suruunsa vai ei. Siksi olisikin erityisen tarkead, etta hoitohenki-
I6kunta kertoisi omaiselle olemassa olevista tuki- ja sururyhmista, joista hén voi hakea

apua, jos kokee sen tarpeelliseksi.

Tulevaisuudessa tulisi miettia ovatko nykyiset suru-ja vertaistukiryhmét toimintatavoil-
taan jo vanhentuneita, tulisiko niitd kehittda jollain tavoin. Olisi hyva, ettda sururyhmia
jarjestaisivat muutkin tahot kuin seurakunta, koska nain inmisilla olisi mahdollisuus valita
itselleen sopiva ryhmé. Kaikki haastatellut omaiset olivat selvasti halukkaita kertomaan
oman tarinansa kotisaattohoitotilanteesta. Tasta voimme paatelld, etta omaisilla on tarve
tulla kuulluksi ja paasta jakamaan tuntemuksiaan, seka olla mukana kehittdmassa pa-

rempaa kotisaattohoitoa.

7.2 Omaisten epasuora tukeminen

Omaisen epasuoraan tukemiseen liittyy omaisen mahdollisuus osallistua laheisensa hoi-
toon ja omaisen kokemus laheisen saamasta hoidosta. Omaisten osallistuminen lahei-
sen hoitoon on nahty lisaavan hoidettavan sopeutumista ja sitoutumista hoitoon. Omai-
silta saama tuki kohottaa hoidettavan itsetuntoa, vahent&é eristyneisyyden tunnetta ja
lisdd arvokkuuden tunnetta. Omaisten osallistuminen laheisen hoitoon voidaan jakaa
kolmeen ryhm&an: omaisen laheiselle antamaan emotionaaliseen tukeen esimerkiksi
keskustelemalla laheiselle tarkeista asioista ja l&helld olo, tiedon jakaminen sairaudesta
ja hoidon paatoksentekoon osallistuminen sekad konkreettinen auttaminen esimerkiksi
kuljetusapu ja hoidollinen apu. (Eriksson 2000: 232-235.)
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Kaikki haastatteluihimme osallistuneet omaiset olivat tyytyvaisia paatokseensa saatto-
hoitaa laheisensé kotona ja olisivat siihen uudelleenkin valmiita. He halusivat korostaa,
ettd kotisaattohoito ei ole pelottava asia, ja jos vain mahdollista se kannattaa laheiselleen
suoda. Omaiset mya@s tiesivat, etta jos heidan oma jaksamisensa loppuu tai kotisaatto-
hoito muuttuu lilan raskaaksi, heilla on aina mahdollisuus siirtdd laheinen sairaalaan.
Saattohoitotilanne on siitékin hyvin raskasta, koska koskaan ei voida taysin ennustaa
saattohoitotilanteen kestoa. Kotona tapahtuva saattohoito ja etenkin jos omaiset osallis-
tuvat l&heisen hoitoon, on yhteiskunnan kannalta edullisin vaihtoehto. Omaisten on kui-
tenkin taloudellisten syiden vuoksi usein mahdotonta jAdda tdista pois epamaaraiseksi
hoitoajaksi. Taman vuoksi omaisille tulisi jarjestda hoitotuki sekd paivarahaa, jotta mah-

dollistetaan kotisaattohoidon toteutus jatkossakin. (Veenerberg 1998:2009).

Yksi haastateltavista omaisista kuvasi kotisaattohoito aikaa elamén toiseksi parhaim-
maksi ajaksi. Silloin on taas aikaa olla yhdessa ja puhua asioista, joista ei ehka aikai-
semmin ole puhuttu ja se my6s hitsaa perheen eri tavalla yhteen. Kotisaattohoito mah-
dollisti sen, etta perhe pystyi viettamaan elaman viimeiset hetket yhdessa ja saivat néin
hieman lisdaikaa. Kotisaattohoidosta oli jAdnyt omaisille hyva tunne, ja heille itselle tuli
hyva mieli siita, etta olivat tehneet parhaansa laheisen hyvaksi, enempaa he eivat olisi
voineet tehda. Omaisen jaksamista ja mielenhyvinvointia tukee se, ettd han on itse jak-
sanut ja kyennyt olemaan lédheisensa vierelld ja toimimaan siina tilanteessa viela lahei-
sensé hoitajana. Kaikille haastateltaville omaisille laheisen viimeisen toiveen, kotona

kuolemisen, toteuttamisen mahdollistaminen oli merkitsevaa ja palkitsevaa.

Omaisen osallistumisen mahdollistaminen kuolevan laheisen hoitoon on omaisen tuke-
mista. Omainen kokee itsensa tarkeaksi ja merkitykselliseksi toimijaksi ja kuolevan toi-
veiden ja mieltymysten tayttajaksi. Omaisen tukemisen kannalta on tarkeaa, ettd ammat-
tihenkilosto ottaa omaisen mukaan hoidollisiin tehtaviin ja hoitorinkiin tasavertaiseksi toi-
mijaksi mutta kuitenkin niin, ettd omaisen rooli ja tehtavat ovat hoitoringissa selkeéat.
Omaisen epasuora tukeminen koostuukin omaisen tehtavista, joita han itse suorittaa ja
joihin hénelle annetaan vastuuta kuolevan l&heisen hoidossa. Omaisen kokemukset I&-
heisen hoidosta ovat hyvin merkittavassa roolissa epasuorassa tukemisessa ja ne maa-
rittelevatkin omaisen tuen tarpeita saattohoidon aikana ja sen jalkeen, sekd koko koke-
musta saattohoitotilanteesta. Hoitohenkildkunnan on hyva muistuttaa omaista h&nen te-
kemansa tyon tarkeydestd. Kotona potilaan saamaa henkil6kohtaista huolenpitoa pys-

tyttaisiin tuskin korvaamaan suuressakaan sairaalassa. Kivun lievitykseen eivét auta pel-
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kastaan ladkkeet, vaan omainen itse lasnaolollaan toimii yhtend erdanlaisena kipulaak-
keend. (Pakarinen 1998:185.) Tama johtuu siitd, ettd kuolevan kipu on fyysisen kivun
lisksi usein myos psykososiaalista.

Haastateltavamme tunsivat olevansa tasavertaisia ammattilaisten kanssa ja kuuluvansa
hoitorinkiin. Erityisesti varhaisessa vaiheessa hoitoringin muodostaminen tukee omaisen
toimintaa ja jaksamista kotona, kun he tiesivat toimivansa oikein. Omaisilla on tarkeé
rooli my6s paatoksenteossa ja erityisesti silloin, kun hoidettava ei enaa kykene tuomaan
esille omaa tahtoaan ja toiveitaan. Talldin omainen on se henkild, joka osaa vastata néi-
hinkin tarpeisiin, vaikkei hoidettava niita aaneen osaisi tuoda esille. Omaista tukee tieto

ja kokemus siita, etta laheinen saa toiveidensa mukaista hoitoa.

Haastateltavat kokivat, ettd he voivat hyvin, kun laheinen saa hyvaa hoitoa. Kotisaatto-
hoitotilanteessa omaiset ovat herkemmin lasna ja tietoisia laheisen saamasta hoidosta,
mika tukee heita tarkedssa tehtavassa. Omaiset olivat yhdessa hoidettavan kanssa aset-
taneet tavoitteeksi hoitamisen kotona loppuun saakka ja olivat valmiita itse toimimaan
siind mukana erilaisten tukitoimien avulla. Taman toiveen toteuttaminen ja loppuun vie-
minen oli kantava voima omaisten jaksamisessa. On kuitenkin hyva huomioida se, etta
milloin naiden toiveiden toteuttaminen on mahdollista ja jarkevaa, jottei omaisen oma
terveydentila heikkene niin, ettd saattohoitotilanteesta jad omaiselle vain riittdmattomyy-
den tunne. lakkailla omaisilla on usein itselldankin sairauksia, mink& vuoksi laékarien
tulisi seurata omaisten terveydentilaa. Usein namé aikaisemmat sairaudet viela pahene-
vat saattohoidon paatyttya ja omaiset sairastuvat itse laheisen kuoleman jalkeen. (Pa-
karinen 1998:183.)

Kotisaattohoitotilanteessa omainen tarvitsee kannustusta ja rohkaisua hoitoon osallistu-
miseen ja tukea siihen, ettd tekee oikein. Omaisilla ei valttaméatta ole minkaanlaista ko-
kemusta hoitotyosta, jolloin he voivat epdilla omia taitojaan ja kykyjaan suoriutua hoitajan
tehtavista. Tahan he tarvitsevat erityista tukea ja rohkaisua ammattihenkilostolta. Tar-
keinta on, ettd omainen ja hoidettava tuntevat olonsa turvalliseksi kotona. (Heikkinen —
Kannel — Latvala 2004: 107-109.) Haastateltavista omaisista kahdella oli sosiaali- ja ter-
veysalan koulutus ja l&hes kaikilla perheilld 16ytyi [&hipiirista alan osaamista. Tama saikin
pohtimaan madaltaako terveydenhoidollinen osaaminen tai tieto siitd, etta l&hipiirista 16y-
tyy alan asiantuntijoita, kynnysta ryhtya kotisaattohoitoon. Kotisaattohoitotilanne ei kui-
tenkaan vaadi omaiselta alan ammattiosaamista. Osa omaisista oli myos erityisen kiin-

nostuneita ladketieteesta, ilman ettd heilla olisi ollut alan koulutusta. Haastatteluissa
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nousi kuitenkin esille se, etta vaikka I6ytyisikin hoitotydntekijan taustaa, se ei takaa, etta
osaisi toimia saattohoitotilanteessa ammattilaisen roolissa. Kun kyseessé on laheinen
ihminen, jota hoidetaan, on siin& mukana tunteet seké& perheen siséiset roolit, mitk& oh-

jaavat toimintaa, eiké nain ammattilaisen roolia voida kayttaa.

7.3 Kotisaattohoidon kehittdminen

Haastatteluiden perusteella omaiset kaipasivat parempaa yhteydenpitoa kotisairaalan
kanssa. Omaiset ovat kotona yksin laheisensé kanssa uudessa tilanteessa, joten heille
voi tulla turvaton olo hoidon suhteen. On tarkeda taata omaisille turvallinen ja luottavai-
nen olo, jotta he tietavat, ettd tukea ja apua on aina saatavilla puhelimen soiton paassa.
Omaisille tulisi selventaa se, ettd he ovat kotisairaalan asiakkuudessa ja aina hadéan tul-
taessa voivat ottaa yhteytta kotisairaalan henkilokuntaan. Esimerkiksi monet haastatel-
tavistamme omaisista olivat soittaneet hatakeskukseen tilanteissa, misséa olisivat voineet
ottaa yhteytta kotisairaalaan. Naissa tilanteissa korostuu yhteydenpidon ja tiedon siirron
tarkeys kotisairaalan kanssa. Monet omaiset kuvasivat haasteelliseksi etenkin alussa
yhteydenoton hoitajiin, silla he kokivat hairitsevansa tyontekijoité heidan tarkeéssa tyos-
saan. Tasta syysta olisikin parempi, ettd alussa yhteytta pidettaisiin, ilman etta siihen
olisi sen suurempaa tarvetta, kysymalla vaikka vain vointia. TAma voisi madaltaa omais-
ten soittokynnysta hoitohenkilokunnan suuntaan. Myos se, etta hoitajat tulisivat omais-
hoitoperheelle tutuksi madaltaa soittokynnystéd. Hoitajien on ennemmin kehotettava
omaisia soittamaan, silla suomalaiset eivat helposti halua héirita, eika taméan vuoksi tur-
hia soittoja tule. Kun hoitajille soitetaan, silloin kaivataan pikaista apua. Numerolla on
suuri merkitys turvallisuuden tunteen luomisessa kotisaattohoitotilanteessa. (Vaenerberg
1998:210.)

Kotisairaalan paivystyspuhelin koettiin toimivaksi arkisin toimistoaikana, mutta sen jal-
keen iltaisin ja viikonloppuisin monilla omaisilla oli ollut vaikeuksia saada henkilékuntaa
Kiinni. Taman lisaksi koettiin myds, ettd henkildkunta ei aina ollut taysin patevaa ja tie-
toisia asioista, joihin hataantyneet omaiset kaipasivat apua. Onkin ehdottoman tarkeaa,
ettd puhelimen p&é&ssa on asiantuntevaa henkilékuntaa vuorokauden ajasta riippumatta,
jotta epétietoinen omainen saadaan rauhoitettua ja han tuntee olonsa turvalliseksi ko-
tona. Kun omaisella on varmuus kotona, siitd miten tulee toimia ja mita tarkkailla sek&
mista saa apua, omainen ja saattohoidettava selvidvat kotona paljon paremmin ja pi-
dempéaén. Uuteen elaméantilanteeseen sopeutumista omaisella edistaa hoitohenkilokun-

nalta saatu tiedollinen, emotionaalinen seka konkreettinen tuki. Lisdksi tunne siita, etta
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potilas saa hyvaa hoitoa, auttaa omaista. (Erikson — Somer — Kylmanen-Kurkela — Lauri
2002: 1.) Tietoisuuden ja turvallisuuden tunteen lisddmiseen auttaa myds omaisen otta-
minen mukaan hoitosuunnitelman laadintaan. Lisaksi on tarkead, ettd omainen tuntee
kuuluvansa laheisensa hoitorinkiin. Omaisten mielesta tarkein tapa, jolla hoitohenkilo-
kunta voi heitd tukea, on hoidosta tiedottaminen. Oikea-aikaisen tiedon antaminen ja
omaisten valmisteleminen laheisen tulevaan kuolemaan vahentavat omaisen omaa ah-
distusta ja nopeuttavat suruprosessin kaynnistymistéa. Tama myds toiminnallaan aktivoi
selviytymismekanismeja ja vahentaé omaisen alttiutta vakavien fyysisten oireiden saa-
miseen. (Erikson — Somer — Kylmanen-Kurkela — Lauri 2002:15.)

Kotisairaalan tiimiin olisi tarpeellista kuulua sosiaaliohjaaja tai sosiaalityontekija, joka
olisi vastuussa saattohoitoperheiden sosiaalietuuksien ja muiden virallisten asioiden hoi-
dosta yhdessd muun moniammatillisen tiimin kanssa. Talla tyéntekijalla olisi myds vas-
tuu omaisen tukemisesta kotisaattohoidon jalkeen, jottei omainen tuntisi jdavansa taysin
yksin. Han olisi omaiseen yhteydessa muutaman kerran, jolloin kartoittaisi tilannetta.
Tassa on kuitenkin hyva huomioida se, ettd nykyaan saattohoidettava on vain kotisai-
raalan asiakas eikd omainen virallisesti ole asiakkuudessa kotisairaalan kanssa, joten
taman tulisi muuttua niin, ettd myds omainen olisi asiakkaana, jolloin hanelle olisi mah-
dollisuus tarjota tamén kaltaista tukea saattohoitotilanteen jalkeenkin. Esimerkiksi gero-
nomi sopisi tehtavaan hyvin, silla geronomin koulutuksessa perehdytdén syvallisesti

ikdihmisten tuen tarpeisiin ja voimaannuttamiseen.

Jonkin sektorin tehtava olisi ottaa yksin jAdvat omaiset huolehdittavaksi, jotteivat he jaisi
yksin surunsa kanssa. Se olisiko tama kotihoidon vai kolmannen sektorin tehtava jaakin
pohdittavaksi. Omaisen kannalta kotihoito olisi hyva vaihtoehto, silla siella olisi jo entuu-
destaan tutut tyontekijat, jotka tuntisivat omaisen tarinan ja nain ollen olisi jatkumo jo
aikaisemmalle yhteydenpidolle. Omaisen olisi helpompi jatkaa siitd, mihin on jaaty ja
tuttu ammattilainen tietaisi mitéa kotona on todellisuudessa tapahtunut. Omainen saattaa
helposti jattaa uudelle ihmiselle jotkin asiat kertomatta, tai aika olisi jo kullannut muistot
niin, etta vaikeista hetkista ei enda puhuttaisi. Laheisen kuoleman jalkeen omainen on
yleensa hyvin kiireinen ja tehokas hautajaisiin asti. Kun hautajaiset on pidetty ja kaikki
asiat saatu jarjesteltya, omainen kohtaa todellisuuden ja oman menetyksensa. Tall6in
olisi henkildkunnan oikea aika tehdé kotikéaynti omaisen luokse ja katsoa miten omainen
parjad. Omaisen surutydn seuranta vuoden verran, joka alussa olisi tiiviimpaa, on toivot-

tavaa ammattilaisilta. (Veenerberg 1998:2013.)
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Haastatteluja analysoidessamme mieleemme nousi ajatus saattohoidon tuotteistami-
sesta. Saattohoidon aikana omaisille kertyi erilaisia esitteita paljon ja osa naista havisikin
heti. Sen sijaan monet haastattelemamme omaiset kaipasivat yksissa kansissa olevaa
informaatiopakettia, jolloin kaikki tarvittava tieto olisi helposti I6ydettavissa yksista kan-
sista. Omaiset itse olivat toivoneet, etta saisivat kaikki tarvittavat tiedot myds paperisena,
jolloin tiedot eivat olisi vain oman muistin varassa, etenkin kun muutenkin on vaikea
muistaa ja siséistaa kaikkia uusia asioita, joita saattohoidon ja sairauden mukana tulee.
Mielestamme kotisaattohoitoon siirryttdesséa omaisten ja laheisten tulisi saada informaa-
tiopaketti, joka tulisi raataldida aina kullekin kaupungille sopivaksi. Kotisaattohoidon in-
formaatiopaketista tulisi 16ytyd ainakin n&ma tiedot; mita on saattohoito, paikalliset ver-
taistuki- ja sururyhmat, erilaiset tukimuodot kuten omaishoidon tuki ja hoitotuki seka nii-
den hakeminen, millaisia fyysisid muutoksia kuoleman lahestyessa ilmenee, minne soi-
tetaan ja mita tehdaan kuoleman koittaessa, hautajaisjarjestelyt, hautauslupa, perunkir-
joitukset seka laakareiden, kotisairaalan ja hoitajien yhteystiedot. Informaatiopakettiin
voitaisiin myds liittaa aina kunkin asiakkaan saattohoitoprosessiin liittyvia yksilollisia asi-

oita, kuten apuvélinetarve ja sairauden etenemisesta tietoa.

A
e ——

e

Metropolia



59
8 Pohdinta

Valitsimme opinnaytetydmme aiheen, koska koimme sen itselle hyvin tarkeaksi seka yh-
teiskunnalliseksi asiaksi, johon tulisi kiinnittaa entistda enemman huomiota. Kotisaatto-
hoito on sensitiivinen ja tapahtuu kodin sisélla, jolloin se ei nayttaydy yhteiskunnalle na-
kyvana, toisin kuin sairaalassa tapahtuvat kuolemat. Kotisaattohoidon tulee olla kaikille
mahdollinen, mika tulee edellyttdméaén tulevaisuudessa toimintatapojen muutosta. On
tarkeaa, ettad kuoleva seka hanen perheensa saa riittdvan tuen muuttuvassa elamanti-

lanteessa. Kotisaattohoidossa perhe tarvitsee moniammatillista tukea.

Jotta taataan toimiva saattohoito tulee ammattilaisia kouluttaa tulevaisuudessa vastaa-
maan kotisaattohoidon tarpeisiin. T&dh&n tulee ensin panostaa ja kayttda resursseja,
mutta jatkossa toimiva ja oikea-aikainen kotisaattohoito tulee taloudellisesti kannatta-
vammaksi, kuin saattohoitosairaalaosastolla. Kotisaattohoito mahdollistaa sairaalaa pa-
remmin omannékdisen kuoleman ja koti ympadristénéa luo paremmat mahdollisuudet to-
teuttaa itsemaaraamisoikeutta. Kotiymparisto tuo kuolevalle turvaa sekd antaa omaiselle
tilaa toimia laheisen saattajana. Nama yhdessé luovat pohjan hyvdlle ja arvokkaalle kuo-

lemalle.

Opinnaytetybprosessin aikana oli tarkedd pohtia omaa suhtautumista kuolemaan ja
saattohoitoprosessiin sekd huomioida tulevat haastattelut ja omaisten kohtaaminen.
Omaisten haastattelut ovat merkittavassa roolissa opinnaytetydn onnistumisen kannalta.
Joten haastatteluihin tuli valmistua aiheen vaatimalla vakavuudella. Haastattelut opetti-
vat meitd kohtaamaan ihmisia vaikeissa tilanteissa. Niiden myo6tad opimme aitoa lasna-
oloa jatoisen ihmisen kuuntelemista. Aito kohtaaminen ja lasnaolo olivat avainasemassa
haastatteluiden onnistumisen kannalta. Haastateltavat tapasimme vain yhden kerran,
jolloin yhdella kerralla taytyi saada nainkin yksityisesta ja sensitiivisesta asiasta kaikkia

mahdollinen irti.

Haastatteluita tehdesséa nousi esille, miten tarkeda on, ettd puhutaan yhteista kielta asi-
akkaiden ja omaisten kanssa. Ei kayteta turhan hienoja ammattitermeja, joilla johdetaan
ihmiset vain harhaan. Haastattelutilanteen luominen rauhalliseksi ja luottamukselliseksi,
auttoi omaisia kertomaan omaa tarinaansa syvallisesti ja totuudenmukaisesti. Ammatti-
laisten olisi hyva muistaa, etta etenkin omaisille, jotka ovat viela shokkivaiheessa, olisi
hyva kertoa kaikki tarvittava tieto useampaan kertaan ja arkikielelld, niin ettd omaiset

ovat varmasti ymmartaneet kuulemansa. Hyva olisi viela useampaan kertaan varmistaa,
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ettd omainen on varmasti ymmartanyt mita tulee tapahtumaan. Saattohoitoon liittyvia
termeja, kuten palliatiivinen hoito, saattohoito ja oireenmukainen hoito, on niin monia,
ettd omaiset menevat ndissa sekaisin. Saattohoidossa asioista tulee puhua niiden omilla
nimilla, eika kuolemaa tule kieltdd kayttamatta kiertoilmaisuja, kuten menna pois tai nuk-
kua pois ikuiseen uneen. Avoimesti kuolemasta puhuminen tekee loppuvaiheesta hel-
pompaa niin omaisille, saattohoidettavalle kuin hoitohenkildkunnallekin. (Pajunen 2013:
13)

Mielestamme saamamme palaute kotisairaalan toiminnasta ja kotisaattohoitotilanteista
oli kaikilla keskimaaraisesti niin hyvaa, ettd herasi ajatus, ettéa kyselyyn valikoitui sellaisia
ihmisia, jotka eivat suuremmin halua tuoda esille negatiivisia asioita. Meilla ei ollut omai-
sista mitaan etukateistietoa, joten vastaajien valinta oli arpapelid. Toki voi olla myés niin,
etté kotisairaalan toiminta on todella hyvaa eikd suurempia ongelmia siella tule vastaan,

mika olisikin suotavaa.

Kirjallisuudessa ja eri teorialahteissa korostettiin sitd, ettei saattohoito lopu laheisen kuo-
lemaan, vaan terveydenhuollon henkilékunnan yksi tarkeimmisté tehtavista on omaisista
huolehtiminen my6s laheisen kuoltua. Tasta huolimatta kaikissa tekemissamme haas-
tatteluissa nousi esiin, ettéa kuoleman jalkeen omaiset jaivat lahes heti yksin. Saattohoi-
dettavan kuoleman jalkeen omaiset eivéat ole enaa kotisairaalan asiakkaita, jolloin am-
mattilaisilla ei ole enadéa velvollisuutta huolehtia omaisten jaksamisesta. Kun resursseja
lisatd&n kotiymparistoon, tulisi tdssa kohtaa muistaa huomioida myds omaisten tarvit-

sema tuki saattohoidettavan lisaksi.

Saamiamme tuloksia voidaan hyédyntaa tulevaisuudessa kotisairaalan toiminnassa
seka omaisten kanssa tehtavéssa tydssa. Omaisen hyvinvoinnin ja jaksamisen tukemi-
nen on tarkedd, jotta he jaksavat tarkedssa tehtavassaan omaishoitajana. Opinnayte-
tydmme avulla pyrimme selvittdmaéan niita asioita, jotka omaisten mielesta ovat puutteel-
lisia ja jotka tarvitsevat vield parannusta heidan elamanlaadun parantamiseksi. Omaiset
ovat todella arvokas voimavara, joten heidan ndkokulmille ja toiveille kotisaattohoidosta

tulee antaa arvoa.

Sairaalahoito on kallista, mink& vuoksi tulevaisuudessa mahdollisimman monet iakk&at
halutaan hoitaa kotona mahdollisimman pitkdan. Varhainen palliatiivinen hoito tukee ko-
tona asumista ja pienentda tarvetta sairaalahoitoon (Saarto 2015: 573). Jotta ammatti-

laiset voivat mahdollistaa arvokkaan kuoleman kotona, tarvitaan lisaa koulutusta ja tietoa
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aiheesta. Niiden avulla voidaan kehittda kotisaattohoitoa parempaan suuntaan ja l6ytaa
uusia toimintamalleja. Saattohoidon kehittdmisen yhten& ongelmana on néhty kuolema
k&sitteen ja ajatuksen hankaluus. Kun kuolema muuttuu konkreettisemmaksi ja tulee la-
hemmas ihmista, se alkaa monesti ahdistamaan. (Hanninen 1998:203). Kaikki kuitenkin
kuolemme, mink& vuoksi voisi ajatella, etté jokainen toivoisi myos itselleen seké laheisil-
leen mahdollisimman hyvéan ja kivuttoman kuoleman, jonka vuoksi saattohoitoa haluttai-
siin kehitta& eteenpain.

Jo vuonna 1982 Laakintthallituksen sairaanhoitolaitokselle antamassa terminaalihoidon
ohjeissa yleisperiaatteena on, etta potilaan tulee voida elaa saattohoitovaiheessa ilman
karsimysta ja kipuja, haluamassaan ymparistéssa laheistensa seurassa (Saarto 2015:
23). Tamaéan ohjeistuksen laatimisesta on jo yli 30 vuotta, joten voisi kuvitella, etta se
pystyttaisiin toteuttamaan joka puolella Suomea. Silti esimerkiksi maalla asuvia saatto-
hoidossa olevia ei laheskdan aina pystyta hoitamaan kotona loppuun saakka. Tasa-ar-
von maassa pitdisi myos kotisaattohoidon onnistua tasapuolisesti joka puolella Suomea
kotipaikkakunnasta riippumatta. Koti on merkityksellinen paikka jokaiselle ja kotona kuo-
leminen tulisi pystya tarjoamaan sita toivovalle. On aivan erilaista joutua kuolemaan klii-
nisissa sairaalaolosuhteissa kuin omien tavaroiden, ihmisten ja muistojen &areen. Li-
saksi saattohoitokoteja tulisi olla enemman tasaisesti pitkin Suomea, kun nyt suurin osa
saattohoitokodeista sijaitsee Etela- Suomessa. Ihanteellista olisi, jos saattohoitokoteja
saataisiin jokaiseen yliopistosairaalapiiriin, ja ndissa ohessa toimisivat paivasairaalat ko-

tisaattohoito perheiden tukena.

Taloudelliset syyt voivat olla yksi iso tekija, minkd vuoksi omainen ei voi jaada kotiin
saattohoitamaan laheistédén. Toista voi olla vaikea saada vapaata tai omainen ei parjaa
ilman tavanomaisia kuukausitulojaan. Nykyaan lapset asuvat usein eri paikkakunnilla,
kuin omat iakkaat vanhemmat, minka vuoksi lapsien osallistuminen vanhemman saatto-
hoitoon voi olla taloudellisten ja kaytannoéllisten syiden vuoksi mahdotonta. Tulevaisuu-
dessa tulisikin pohtia, miten ratkaistaan tdma ongelma, jottei omaisten taydy jattaytya
tarkeéasta tehtavastaan taloudellisten syiden vuoksi. Tata tulisi pohtia, etenkin kun suuret
ikaluokat koko ajan vanhenevat ja kotisaattohoitotilanteiden tarve lisdantyy. Kotisaatto-

hoidon mahdollistaminen on tarkeaa niin omaiselle kuin kuolevalle.

Ruotsissa on kaytossa laheishoivavapaa ja korvausmalli (narstaendepenning), mika on

sairasvakuutuksen turvin kompensoitu l&heishoitovapaa. Laheishoivavapaa ja korvaus-
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malli ovat vuodelta 1989. Vapaa mahdollistaa tyésta poissaolon, jos tydssakayvan omai-
nen, perheenjasen tai muu laheinen on vakavasti sairas ja vaatii tydssakayvan lasnéoloa
seka laheisyytta. Naihin tilanteisiin on mahdollisuus saada maardaikainen hoivavapaa,
johon saa sairasvakuutuksen kautta korvauksen, mika on noin 80 % henkilon palkasta.
Hoivavapaan saaminen ja hyvaksyminen edellyttad l&dkarin lausuntoa tai todistusta.
Hoivavapaan pituus on aluksi ollut enintdan kuusi viilkkoa mutta sitd on pidennetty nykyi-
seen 20 viikkoon. Tytssdkayva voi siis kayttdad vapaan omaisensa henkilokohtaiseen
hoivaamiseen mutta sen voi mygs kayttaa jos hoidettava on sairaalassa tai esimerkiksi
saattohoidossa ja tydssakayvan lasnéolo on sairastuneen omaisen kannalta henkisesti
tai muutoin valttaméatonta. (Kauppinen 2013: 30.) My6s Tanskassa toimii Ruotsin kaltai-
nen malli, joka mahdollistaa saattohoitoa kotona tekevélle omaiselle sairausvakuutuksen
paivarahan mukaista korvausta kuukauden ajan (Vainio 1998:207). Olisi hienoa jos Suo-
meen tulisi kayttdéon vastaavanlainen laheishoivavapaa kuin Ruotsissa. Taman avulla
omaisen ei tarvitsisi huolehtia taloudellisesta parjgamisesta ja tytpaikan sailymisesta,

minka vuoksi omainen voisi keskittya taysin viimeisiin kuukausiin laheisensa kanssa.

8.1 Eettisyys ja luotettavuus

Hyvan tieteellisen kaytannon peruslahtokohdat ovat rehellisyys, objektiivisuus ja huolel-
lisuus seka tulosten tallentaminen ja niiden esittdminen. Laadullisen tutkimuksen tarkeita
eettisid periaatteita ovat tiedonantajan vapaaehtoisuus ja henkildllisyyden suojaaminen
ja luottamuksellisuus. Tarkeaa on huomioida, etta tutkijat eivat tutkimuksellaan vahin-
goita tutkittavaa. Eettisesti ei ole yhdentekevaa millaiseen vanhus- ja ihmiskasitykseen
vanhustenhuollon tutkimus perustuu, silla se méarittelee, millaista tietoa tutkimus tuot-
taa. (Sarvimaki 2006: 9)

Tutkimuksemme sensitiivinen aihe toi omat erityishaasteensa haastatteluihin ja osa tut-
kimukseemme osallistuneista haastateltavista omaisista oli iakkaitad, jolloin tulee ottaa
huomioon ikdihmisten haavoittuvuus. Tutkimus tuli tehd& niin, ettei se aiheuta turhaa
k&rsimysté ja pahaa oloa haastateltaville. Ikdihmisten kohdalla on hyva aina tarkastaa,
ettd he ovat varmasti ymmartaneet, mistd tutkimuksessa on kysymys ja mitd tutkimus
tarkoittaa. Selkealla informaatiolla loimme haastattelijoiden ja haastateltavien vélille hy-
van ja luottamuksellisen suhteen, jolloin haastattelutilanteet olivat mahdollisimman luon-
tevia. Opinnaytetydmme aihe on aiheena hyvin henkildkohtainen ja yksityinen, joten luot-

tamuksellinen suhde oli tulosten kannalta erityisen tarke&a saavuttaa. Haastateltavilla it-
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sellaén on oikeus maarittdad oman yksityisyyden rajat sekd arkaluontoisten aiheiden ra-
jat. Koska ihmiset ovat erilaisia ja reagoivat tilanteisiin eri tavalla, myos tutkimuskysy-
mykset voivat aiheuttaa erilaisia tuntemuksia haastateltavissa. Tutkimuksen ei tule ai-
heuttaa pahaa oloa eika karsimysta. (Tutkimuseettinen neuvottelukunta 2009.) Saatto-
hoidon muisteleminen heréttdd vanhoja muistoja mieleen ja on siksi haastateltaville hy-
vin raskasta. Tutkijan tulee huomata, milloin haastattelu on hyva keskeyttaa tai on hyva
pitaa tauko (Sarvimaki 2006: 12). My6s meilté vaaditaan tietynlaista sensitiivisyytta ha-
vainnoida haastateltavien haavoittuvuutta opinnéytetytn eri vaiheissa.

Tutkimuksen hyodyt ja haitat eivat saa jakautua epatasaisesti. Tutkimuksesta tulee hyo-
tya niin haastateltavat kuin haastattelijat. Haastateltavat saavat haastatteluissa jasen-
nettyd omia tunteitaan ja ajatuksiaan. (Sarviméki 2006: 12.) Opinnaytetydhémme osal-
listuneet haastateltavat eivat valttdmatta hyody tasta, mutta voivat lisata tietoisuuttaan
asiasta ja olla kehittdmassa heille tarkeda asiaa. Opinnaytetydhomme liittyvéat haastat-
telut voivat olla terapeuttinen ja supportatiivinen kokemus haastateltavalle. Meilla itsel-

lamme tulee olla myds omia voimavaroja kasitella raskasta aihetta.

Tutkimuksen teossa ihmisten yksityisyytta tulee kunnioittaa ja suojella. Tutkijan on har-
kittava tarkkaan, miten han asiansa esittaa, silla han on vastuussa suuren yleisén asen-
teista ja suhtautumisesta. Hanen ei tule tehda sellaisia paatoksia, jotka lisaisivat kiel-
teistd suhtautumista tieteelliseen tutkimukseen. Kielteinen ilmaisutyyli voi leimata tutkit-
tavan ryhman tai saattaa ryhman vihan, pilan tai halveksunnan kohteeksi. (Vilkka 2006:
113-115.)

Opinnaytetydssamme sovelsimme eettisesti luotettavia tiedonhankinta-, tutkimus- ja ar-
viointimenetelmia. Tutkimuksen tuloksia julkaistaessa tulee kayttaa tutkimuksen luontee-
seen kuuluvaa avoimuutta. Hyvaan tieteelliseen kaytantt6n kuuluu ottaa huomioon mui-
den tutkijoiden ty0 ja saavutukset kunnioittaen ja antaen niille kuuluva arvo. Tutkimus-
ryhman jasenten tulee maaritella ja tietdd oma asema, osuus tekijyydesta, vastuut ja
velvollisuudet. Tarkeda on myds huomioida tutkimuksen kannalta merkitykselliset sidon-
naisuudet, kuten yhteisty6kumppanit, joille tulee ilmoittaa ja raportoida tutkimuksen jul-

kaisemisesta. (Tutkimuseettinen neuvottelukunta 2009.)
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8.2 Jatkotutkimukset

Tulevaisuudessa kotisaattohoitoon liittyy monia kysymyksia, joihin on hyva léytaa vas-
tauksia. Miten voidaan kehittéda kotisaattohoitoa niin, etta sité voidaan tarjota tasavertai-
sesti myds yksindisille yksin asuville vanhuksille, joilla ei ole omaisia tai omaiset asuvat
kauempana. Ei tulisi mydskaan unohtaa haja-asutusalueella asuvia ihmisia, jotka toivo-
vat kotisaattohoitoa. Kotisaattohoitoa tulisi kehittéad siten, etta palliatiivinen hoito integ-
roitaisiin terveydenhuoltojarjestelmaan tavalla, jolla kaikille sitéa haluaville pystyttaisiin ta-
kaamaan laadukas kotisaattohoito asuinpaikasta ja omaisten tilanteesta riippumatta. Us-
koisimme, ettd pohtimamme kotisaattohoidon tuotteistamispaketti lisdisi kotisaattohoi-
don tasavertaisuutta sek& mahdollistaisi yksilollisen saattohoidon toteutuksen. Tulevai-
suudessa olisikin hyva tutkia ja pohtia kotisaattohoidon tuotteistamisen mahdollisuuksia
ja kehittda kotisaattohoitoon erilaisia toteuttamismalleja ja -muotoja. Kenties tuleva Sote-
uudistus takaa kaikille tasa-arvoiset mahdollisuudet mygds kotisaattohoitoon.

Kotisaattohoidon kehittamisessé tulee huomioida nykyperheiden monimuotoisuus ja eri-
laisuus. Enda kaikki perheet eivat ole yhdestd samasta muotista. Elamme modernissa
maailmassa, missé tulee ottaa huomioon myos kulttuurinen ndkoékulma. Eri uskontokun-
nat ja kansalaisuudet tulevat lisdantymaan myos kotisairaalan asiakkaissa. Kotisairaalan
tulee olla valmis kohtaamaan eri kansallisuuksia ja pystya tarjoamaan heille heidén na-

kdisensa saattohoito eri elaméankatsomuksesta huolimatta.

Talla hetkella on menossa kansalaisaloite eutanasiaa koskien. Jos kansalaisaloite euta-
nasiasta menee lapi, vaikuttaa se my6s varmasti tulevaisuudessa saattohoitoon. Sita
milla tavalla se vaikuttaa, olisi mielenkiintoista lahtea selvittamaan. Haluavatko inmiset
eutanasian avulla paasta helposti eroon kuolemaan liittyvista kivuista ja karsimyksista.
Ja millainen on omaisten suhtautuminen tdhan asiaan, kun kyseessa on oma laheinen.
Onko meilla tulevaisuudessa enaa ollenkaan vanhuksia terveyskeskuksissa ja palvelu-
taloissa kuolemassa vai ovatko kaikki valinneet helpomman tavan kuolla. Nykyihminen
kun haluaa itse osallistua itsedén koskeviin paatoksiin, kenties myds valita oman kuolin-

hetkensa.

8.3 Lopuksi

Ikdihmisten kanssa tyoskennellessa kuoleman |laheisyys on aina lasna ja kuolema tulee
vaistamatta kaikkien meidan kohdalle. Meidan tulisi oppia kohtaamaan ja kasittelem&aéan
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kuolema ilman tabuja ja kielteisia tunteita. Sen sijaan kuoleman ajatuksen kanssa tulisi
tulla sinuiksi ja ymmartaa kuoleman arvokkuus. Saattohoitoon osallistuminen tulisi
nahda etuoikeutettuna osallistumisena kuolemaan saattamisen matkana. Saattohoito-
aika on merkityksellista koko perheelle ja luo rakkaita viimeisia yhteisi& muistoja koko
perheestd, joita vaalia. Saatettavalla on mahdollisuus kdyda lapi elettya elamaansa ja
l0ytaa tarkoitus omista kokemuksista ja tavoista, joilla elamé&nsa on eléanyt ja ndin ehey-
tya. Elamankaaren lapikayminen luo saatettavalle minan eheyden ja sisdisen tyyneyden.
Lasten ja lastenlasten osallistuminen saattohoitoon auttaa saatettavaa nakemaan oman

elamansa merkityksellisend sukupolvien ketjussa.

Opinnaytetydmme aihe koettiin niin tarkeaksi, etta eraskin omainen halusi osallistua
haastatteluun, siitakin huolimatta, ettd laheisen kuolemasta oli kulunut muutama kuu-
kausi, jolloin aktiivisin suruaika oli viela kdynnissa. Jokaisen haastateltavan aito kohtaa-
minen ja lasnéolo loi mieleenpainuvia tarinoita. Suuri kiitos opinnaytetydmme valmistu-
misesta ja hienoista haastatteluista kuuluu naille omaisille, jotka jaksoivat oman surun

keskella jakaa tarinansa.
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Saatekirje

Hyva Vastaanottaja!

Olemme kaksi kolmannen vuoden vanhustyon opiskeliaa Metropolian Ammattikorkeakoulusta
sosigali-ja terveysalalta. Teemme opinndytetydtd, jonka aiheena on omaisen tukeminen
kotisaattohoidossa. Tutkimuksemme avulla voidaan kehittdd tulevaisuudessa omaisen tukemista
kotisaattohoidossa. Tutkimuksemme ohjaavana opettajana toimii Metropolian
ammattikorkeakoulun vanhustydn yliopettaja Tuula Mikkola, puh. %0000 30000

Etsimme tutkimukseemme haastateltavia, jotka haluaisivat jakaa kokemuksizan ja toiveitaan
omaisen tukemisesta kotisaattohoidosta. Juuri  Teiddn kokemukset ja  nakemykset
kotisaattohoidosta ovat tutkimuksellemme arvokkaita. Voimme tulla haastattelemaan Teita
kotiinne, jos tamd on teille hyva ratkaisu. Haastatteluun olisi hyva varata noin tunnin verran aikaa.

Haastattelut tulemme nauhoittamaan, jotta pystymme parhaamme mukaan hyddyntamadn
haastattelussa esiin nousseen  tiedon. Nauhoittamalla haastattelut taataan  tutkimuksen
luottamuksellisuus. Saatuja tietoja tulemme kasittelemdan luottamuksellisesti ja anonyymisti, siten
ettd haastateltavan henkildllisyytta ei voida tunnistaa. Tietoja ei luovuteta ulkopuolisille tahaoille.
Tiedot ja niihin littyva aineisto havitetddn opinndytetydn valmistuttua. Meitd tutkijoita sitoo
vaitiolo- ja salassapitovelvollisuus. Valmis opinndytetyomme tullaan julkaisemaan Theseusfi -
tietokannassa, jossa julkaistaan kaikkien ammattikorkeakoulujen opinnaytetyot.

Haastateltavat tutkimukseemme ensisijaisesti valitsee yhteistyokumppanin tyontekijat, jotka
pyytavat Teilta alustavan luvan haastattelulle. Mikdli suostutte haastatteluun, otamme Teihin
yhiteytta mydhemmin. Haastatteluun osallistuminen on tdysin vapaaehtoista ja tutkimukseen
osallistumisen voi perua tai keskeyitdd missa vaiheessa tutkimusta tahansa mitadn syyta
kertomatta. Tutkimuksen perumisesta tai keskeyttamisestd tulee ilmoittaa tutkijoille suullisesti tai
kirjallisesti. Tutkimuksesta kieltaytyminen tai peruminen ei vaikuta taman hetkisiin eikd jatkossa
tarvitsemiinne palveluihin mitenkaan.

Kiitos, ettd olette kilnnostunut osallistumaan haastatteluun ja ndin kehittdmadn omaisen asemaa
kotisaattohoidossa.

Yhteistyoterveisin
Geronomiopiskelijat

Suvi Jauhiainen Riina Tohanen

J00C-H0C0C00L X=X 0000

suvijauhiainen@metropolia.fi riina_tolvanen@metropolia.fi
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Tutkimussuostumus

Tutkimuksen nimi: Omaisen tukeminen kotisaattohoidossa

Tutkijat: Suvi Jauhiginen  puh. XxXX-X00000X
Riina Tolvanen  puh. x00e0oo0

Taman tutkimuksen tarkoituksena on lisatd kotihcidon tietoja omaisen kokemuksista ja toiveista
kotisaattohoitotilanteissa. Teita tullaan haastattelemaan yhden kerran ja haastattelu kestad noin yhden
tunnin ajan. Haastattelussa Teilta kysytddn miten te olette kokeneet kotisaattohoidon ja mita tukimuotoja
olette siihen saaneet. Tulemme nauhoittamaan haastattelut, jotta voimme taata tutkimuksen
luotettavuuden. Haastattelunauhan sisdllostd ei anneta tietoja yhteistydkumppanin henkildkunnalle,
mutta tutkimuksen loppuraportti, jossa vastaukset esitetddn nimettdmind, on kaikkien halukkziden
nahtavissa.

Tahan tutkimukseen osallistumisesta ei ehkd ole Teille valitdnta hyotya, mutta toivomme tutkimusten
tulosten kehittavan jatkossa kotisaattohoitoa sekd omaisen asemaa.

Ming ilmoitan téten suostuvani olemaan

(kirjoita nimi tekstaten)
vapaaehtoisesti mukana edelle mainitussa tutkimuksessa. Olen tietoinen, ettei tutkimukseen
osallistumisesta ole minulle mitdan terveydellista vaaraa.

Suostun titen haastateltavaksi ja annan luvan haastattelun nauhoittamiseen. Minulle on ilmoitettu, etta
tutkimuksen pdattyessd nauhat havitetddn. Tieddn, ettd tutkimuksen tulokset julkaistaan, mutta minulle
on luvattu, ettei nimeadni litetd tutkimukseen.

Tiedan voivani kieltdytyd vastaamasta mihin tahansa kysymykseen. Tieddn voivani milloin tahansa
peruuttaa sucstumukseni ja lopettaa osallistumiseni tutkimukseen.

Minulla on ollut mahdollisuus esittad kaikki haluamani kysymykset ja olen saanut kaikkiin kysymyksiini
tyydyttavat vastaukset.

Paikka ja aika:

Haastateltavan allekirjoitus ja nimensehenmnys:

Tutkijan allekirjoitus ja nimenselvennys:

Tutkijan allekirjoitus ja nimenselvennys:

Tutkimussuostumusta on tehty kolme kappaletta, joista yksi jda haastateltavalle ja kaksi kappaletta
opinnaytetyontekijdille.
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Teemahaastattelurunko

Haastattelurunko

Taustatiedot:

Haastateltavan ika
Sukupuocli
Ammattikoulutus

Onko haastateltava eldkkeella vai tydelamasss

Hoidettavan k&

Mitd hoidettava sairasti

Kuinka kauan saattohoito/palliativinen hoito kesti
Kuuluiko omaishoidon tuen piirin

o jos kuului, mink3laizella tukimuodolia

Tukimuodot:

Oliko muita perheenjasenia auttamassa saattohoitotilanteessa? Millaista apua =ai muilta?
Minkalaizta tukea =zai kotihoidolta ennen ja jlkeen saattohoitotapahtuman?

o Oliko tuki rittavaa?
o Minkilaista tukea olisi kaivannut? Onko jokin j@anyt vaivaamaan?

Oletko osallistunut vertaistukiryhmiin, hoidon aikana tai sen jalkeen? (sururyhma,
omaishoidonryhma, kirkonryhmat, palvelukeskus.. )

Mill3 tavalla kotihoito tuki omaishoitajaa muutiuvassa tilanteessa?
o Otetfiinko mukaan hoitosuunnitelmaa lzadittaessa, kuinka se nakyi?
o rittévsti tietoa tilanteesta ja palveluista?
o milld tavalla koit saavasi ailkaa tyontekijdilta?

Miten kehittaisit kotisaattchoitoa ja omaisen tilannetta?

Kotisaattohoitotilanteen herattaneet tuntemukset:

Miten paadyitte kotisaattohoitotilanteeseen?
Pystyitko tekemaan surutyota saatiohoidon alkana

Olitko mukana kuoleman hetkelld? Muistatko vimeizet hetket ennen kuclemaa? Osasitko
valmistautua?

Minkalaizia tuntemuksia saatiohoitotilanne heratti?
Miten koet omaisen roolin muutiuneen kotisaattohoidon aikana ja sen jalkeen?

o Perheen sisdinen roolijako, hoitotilanteen alkaessa ja sen jakeen



