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Tiivistelma - Referat — Abstract

Taman tutkimuksen tehtdvana on kuvailla sitd, minkalaista toimijuutta omaisilla esiintyy kuolevan laheisen
saattohoidon aikana 2010-luvun taitteen Suomessa. Tutkielmassa selvitetdan, minkalaisia piirteitd omaisten
toimijuudessa esiintyy ja milld tavalla naitd voidaan tarkastella sosiologisen toimijuuden teorioiden avulla.
Tutkimuskysymyksia on kaksi. Ensimmaisena paatutkimuskysymyksend on: ” Minkélaisia piirteita omaisten
toiminnassa ilmenee ldheisen saattohoidon aikana?”. Toisena tutkimuskysymyksena on: ” Milla tavalla
saattohoitoideologia mahdollistaa omaisten toiminnan ldheisen kuollessa?”

Omaisten toimijuuden tarkastelun taustana on 1960-luvun Iso-Britanniassa syntyneen kuolevien ihmisten
saattohoidon ideologia. Omaisten roolia suomalaisissa saattohoitokodeissa ovat tutkineet muun muassa Hilkka Sand
ja Terhikki Miettinen. Laajemmin omaisten roolista laheisensa auttajina on muistisairaiden kohdalta kirjoittanut
Riitta Koivula ja hoivaan liittyvid teemoja on kdsitellyt muiden muassa Anneli Anttonen.

Tutkimuksen teoreettinen viitekehys muodostuu sosiaalitieteellisistd toimijuutta tarkastelleista tutkimuksista.
Tarkastelussa kdytetddn pohjana Marja-Liisa Honkasalon tutkimuksia toimijuuden pienuudesta ja sen sidoksellisesta
luonteesta. Toimijuuden ajallisuuden tarkastelua ovat avanneet Mustafa Emirbayer ja Ann Mische. Toimijuuden
dividuaalisesta luonteesta ovat Kirjoittaneet Marilyn Strathern ja Frank Martela. Lisdksi antropologi Mary Douglasin
ajatukset rituaalinomaisesta toimijuudesta anomalioiden hallitsemiseksi on eras tutkimuksessa avattavista
nakokulmista.

Tutkimuksen aineisto koostuu 56 omaisen kirjallisesta kertomuksesta heidan saattohoitokokemuksistaan.
Kertomukset kerattiin avoimella kirjoituspyynnélla kevaalld 2015 osana “Kuolevan hyva hoito - Yhteinen
vastuumme”-hanketta. Aineiston kertojat vastasivat sdhkopostitse tai kirjeitse pyyntdon, jolloin omaiset tulkitsivat
itse toimineensa saattajina ldheisen kuoleman lahestyessa. Tutkimuksen metodologinen ldhestymistapa on
aineistolahtoinen sisdllonanalyysi. Analyysin teoreettisena viitekehyksena kdytettiin mainittuja toimijuudesta
tehtyja tutkimuksia ja yhteiskuntatieteellista kirjallisuutta eri tieteenaloilta.

Tutkimuksessa esitetddn, ettd omaisten toimijuudessa on lasna erilaisia toimijuuden piirteitd, joissa omaiset ovat
sidoksellisessa suhteessa kuolevaan laheiseensa. Toimijuuden eri piirteiden lasndolo vaihteli yksilollisissa
kertomuksissa. Omaisten toimijuus asiantuntijoina ja edunvalvojina nayttaytyi rationaalisuuden ja
paamaatietoisuuden kautta teknis-rationaalisena, mutta oli lasna vain sidoksellisen vuorovaikutussuhteen kautta.
Hoivaan ja sosiaaliseen ja hengelliseen tukeen liittyen omaisten toimijuus ilmentyi inhimillis-emotionaalisena
toimijuutena, jolloin toimijuuden pienuus, dividuaalinen yhteys ja arkielaman pysahtyminen tulivat nakyviin.

Tutkimuksessa todetaan, ettd omaiset olivat kuoleville laheisilleen padomaa eri tavoin. Pddoman merkitys korostui
etenkin niiden omaisten toimijuudessa, jotka olivat ammatiltaan hoito- tai lddketieteen osaajia. Laheiset hyotyivat
omaisten asiantuntijuudesta eri tavoin ja asiantuntijuus nayttaytyi kuitenkin laajempana kuin hoito- tai ladketieteen
ammattiosaamisena, jolloin omaisten kokemuksellis-emotionaalinen tieto oli hyddyksi laheisille.
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1 Johdanto

Kuolema on biologinen tosiasia ja lopullisuudellaan tekee yksilon eldamasta
kokonaisuuden. Biologisuuden ohella myo6s ymparoiva yhteiskunta ja kulttuuri
arvoineen ja normeineen vaikuttavat siihen, miten, missa ja milloin kuolema
tapahtuu. Yhteiskunnan vaikutuksiin kuuluvat ennen kaikkea erilaisten sosiaali- ja
terveyspoliittisten rakenteiden olemassaolo ja niiden muodostamat
palvelujarjestelmat. Jarjestelman osatekijoitd ovat muun muassa sairaanhoidon
jarjestaminen, ladketieteellinen tieto ja sen hyodyntdminen seka lainsaadanto.
Yhteiskunnan kulttuurinen kehys osaltaan luo ja yllapitaa arvoja, normeja ja
tapoja. Nama heijastuvat ideologisina ja poliittisina paatoksina
palvelujarjestelmaan ja sitd kautta yksiléiden - kuolevien ja heidan omaistensa -

elamaan.

1.1 Tutkimuksen tausta

Vaikka ihmisten odotettavissa oleva elinika ja toteutunut elinika ovat lansimaissa
tuplaantuneet edellisten vuosisatojen kuluessa, ei kuolemaa pystyta sivuuttamaan.
Erilaiset ladketieteen kehitykseen, elintapoihin, yhteiskuntien turvallisuuteen ja
vakauteen seka kuoleman hallinnointiin liittyvat muutokset muokkaavat
kuolemaa. Julkiset kuolemat, lasten ja nuorten kuolemat seka aikuisten ihmisten
kuolema kotona ovat lansimaissa nykyaan harvinaisempia kuin ennen (Aaltonen
2015, 60). Yhtena syyna tahan on ollut sairaala- ja terveyskeskusverkoston ja
erilaisten hoiva-asumismuotojen kehittyminen. Kirjoittaessaan elamasta, Helsingin
yliopiston aate- ja oppihistorian emeritusprofessori ja eldintieteen tohtori, Anto
Leikola (2013, 30) toteaa samalla my6s kuolemasta: "yhta kaikki se on yksilon
eldman tarkein tapahtuma syntyman - tai kenties pikemminkin hedelmdoityksen -

jalkeen.”



Suomessa yli 70-vuotiaiden tyypillisin kuolinpaikka vuosina 1998-2008
toteutetun tutkimuksen mukaan oli terveyskeskus. Noin puolet idkkdammista
menehtyneistd kuoli terveyskeskuksessa, naisten osuuden ollessa hieman
suurempi. (Aaltonen 2015, 60.) Pieni osa ihmisista kuolee erityisissa
saattohoitokodeissa, joista ensimmainen perustettiin Tampereelle vuonna 1988
(Pirkanmaan Hoivakoti 2017). 1900-luvulla kotona kuolevien maara vahentyi sita
mukaa, kun sairaanhoidon verkostosta tuli kattavampi ja hoidot kehittyivat.
Vaeston yha ikdantyessa (Anttonen 20093, 8) ja kroonisia tauteja pitkaaikaisesti
sairastavien henkiléiden lukumaarien lisddntyessa (Van den Block ym. 2016, 566)
voidaan todeta, ettd saattohoidon tutkimukselle ja kehittamiselle on ajankohtaista
tarvetta (Helin 2016). Osana edelld kuvattua muutosta tassa gradussa

tarkastellaan omaisten toimijuutta niin laitos- kuin kotiolosuhteissa.

Suhtautumisessa kuolemaan on laajoja yksil6llisia ja alueellisiakin eroja, mutta
muutos aiempiin vuosisatoihin on selva. Institutionalisoitunut kuolema on
vaikuttanut omaisten toimintaan ja toiminnan mahdollisuuksiin. Omaisten
nakokulmasta myds suremisen ja hautaamisen rituaalit ovat muuttuneet, eika
lahiomaisen kuolema ndy ulkopuolelle modernien lansimaisten yhteiskuntien
arkielamassa. Aries toteaakin, ettd kaikki kaupungeissa toimii kuten ennen, ihan

kuin kukaan ei olisi kuollut. (Aries 1981, 560.)

Medikalisoitunut ja laitostunut kuoleman kasitteleminen on saanut osakseen
kritiikkiad (Glaser & Strauss 1965, 1968) ja erddnlaisena pyrkimyksena vastata
tahan kylmaksi koettuun kohteluun on ollut saattohoidoksi kutsutun ideologian
kehittyminen Isossa-Britanniassa 1960-luvulla ja my6hemmin sen levidminen
muihin lantisiin maihin. Saattohoito voidaan eri yhteydessa katsoa
ladketieteellisena erityisalana tai hoitotieteen painopistealueena. Kayttaessani
sanaa ideologia saattohoidon kuvaamiseen, tukeudun saattohoitokoti Terhokodin
yliladkari Juha Hannisen viittaamaan, Gunnar Eckerdahlin esittimaan ajatukseen

saattohoidosta lupauksena. Hinnisen mukaan Eckerdahlin ndkemys painottaa



erityisesti tapaa suhtautua kuolevaan ja samalla ajatusmallia, joka ohjaa kuolevalle

ihmiselle annettua hoivaa. (Hanninen 2001, 9.)

Hoivan ja sairaanhoidon siirtyminen kodin piirista sairaaloihin,
pitkdaikaisosastoille, vanhainkoteihin ja ensiapuklinikoille ammattilaisten
tekemaksi on siirtdnyt kuoleman kauemmas arkieldmasta. Ihmisen on mahdollista
tiettyyn rajaan saakka valttda kuoleman nakeminen oman elamansa valinnoilla.
Kuolemasta puhuminen on vaikeaa ja kokemukset kuoleman nakemisesta ovat
etddntyneet nykyihmisen arjesta (Juhela 2014, 41-42). Tama on historiallisesti
uusi tilanne, joka on mahdollista yhteiskunnissa, joissa sairaanhoidon perus- ja
erikoistason jarjestelmat toimivat hyvin ja kattavasti. Kuitenkin sairauden ja
lopulta kuolemisen kohtaaminen on yksil6a ja lahipiiria syvasti koskettava Kriisi.

Merkityksellisten laheisten rooli usein kasvaa kuoleman lahestyessa.

Vanhushoivapolitiikassa on kdynnissa toimintaympariston muutos, jossa kotiin
vietdvia palveluita korostetaan ja laitospaikkoja on vahennetty. Hoivan
jarjestaminen nayttaa kehittyvan julkisen vastuun sijasta kohti yksil6a; yksiloille
maksettaviksi rahaetuuksiksi, ja sita kautta yksilon aktiivisuuden korostamiseksi.
Tama kehitys korostaa my6s perheenjasenten, sukulaisten ja muiden ldheisten
roolia. Perheissa tehtava vapaaehtoinen hoivaty6 lisdantyy. (Haikié ym. 2011, 239,
245 & Saarelma 2005.) Hoivaresursseja kohdistetaan yha enemman kotihoivaan
pain (Anttonen 2009b, 71 & Kauppo 2012). Kuoleman nakoékulmasta erityisesti
kotiin vietdva oireita lievittava palliatiivinen hoito ja kotisaattohoito luovat paluuta
kohti hoivakulttuuria, jossa omaisten, ldheisten ja ystavien rooli kuoleman

laheisyydessa kasvaa.



1.2 Tutkimuksen tehtivi ja tutkimuskysymykset

Taman tutkimuksen tehtavana on kuvailla sitd, mita omaiset tekevat
saattohoitaessaan kuolevaa laheistdan ja minkalaista omaisten toimijuutta
saattohoidossa esiintyy 2010-luvun taitteen Suomessa. Lisdksi pyrin selvittdmaan
sitd, miten omaisten osallisuus ja toimijuus mahdollistuvat saattohoidon
ideologian mukaisessa hoidossa. Tutkimuksen aineisto koostuu 56 omaisen
saattohoitokokemusta kuvaavasta kirjallisesta kertomuksesta, jotka kerattiin
kirjoituspyynnolla kevaalla 2015. Kokemukset sijoittuvat vuosien 2008-2015
valilla useisiin erityyppisiin paikkoihin, kuten kotiin, sairaalaosastoille,
saattohoitokoteihin ja terveyskeskuksien vuodeosastoille. Tassa tutkimuksessa
saattohoito kdsitetadn ladketieteellista hoidon linjausta laajempana nakemyksena,
jolloin omaiset ovat kirjoituspyyntéon vastatessaan tulkinneet osallistuneensa
saattohoitoon ja he ovat halunneet jakaa kokemuksiaan laheisensa elaman

loppuvaiheen hoidosta. Tutkimuskysymyksina ovat:

1. Minkalaisia piirteitd omaisten toiminnassa ilmenee ldheisen

saattohoidon aikana?

2. Milla tavalla saattohoitoideologia mahdollistaa omaisten toiminnan

laheisen kuollessa?

Saattohoitoa kehitetdan Suomessa aktiivisesti niin yksityisella kuin julkisella
sektorilla. Saattohoitoa ei ole Suomessa jarjestetty systemaattisesti osaksi julkista
terveydenhuoltoa eika saattohoidon saatavuudesta ole tiedossa tarkkoja lukuja
(Saarto 2013, 189). Tilannetta on pyritty selvittdmaan vuosien 2001, 2009 ja 2012
osalta Valtakunnallisen sosiaali- ja terveysalan eettisen neuvottelukunnan
toimesta (ETENE 2012). Koulutusta saattohoitoa varten tarvitaan (Koivu ym.
2014; Silvoniemi ym. 2012; Hermanson ym. 2010). Suomessa potilaat ovat
edelleen valtakunnallisesti eriarvoisessa asemassa, silld saattohoitoa tarjoavien

yksikdiden osaamistaso ja sijainti vaihtelevat paikkakunnittain.



Saattohoidon laadun varmistamiseksi on toivottu saattohoitolain saatamista
(Kansalaisaloite 2014) ja hyvan saattohoidon jarjestiminen on kirjattu myos
kansalaisaloitteeseen eutanasian laillistamisesta (Kansalaisaloite 2016). Ndaiden
kehitysaskelten jatkumona eduskunnalle jatettiin maaliskuussa 2017
toimenpidealoite saattohoidon turvaamiseksi lainsaddannolla. Aloitteessa
painotetaan, etta erilaiset saattohoidon kehittamiseksi tehdyt suunnitelmat ja
pyrkimykset ovat hyvid, mutta ihmisten yhdenvertaisuuden ja ihmisarvon
kunnioittamisen takaamiseksi saattohoito tulee saattaa lain maaraysvallan

alaiseksi. (Eduskunta 2017.)

Mahdollisimman hyva kuolema on moniulotteinen teema. Kuolevien ihmisten
hoitoa voidaankin pitaa erdana sairaanhoidon laadun mittarina (Tilvis 2016, 8).
Kuoleminen, ja se miten ja missa se tapahtuu, ei siten ole yhdentekevaa.
Saattohoitoon paasyn mahdollistaminen kaikille kansalaisille ja sen tukeminen
osoittaa korkeaa eettisyyden tasoa yhteiskunnassa (Hietanen 2000, 103). Kuolema
tapahtuu ymparilldimme joka padiva omien biologisten reunaehtojensa puitteissa,
mutta samalla vuorovaikutuksessa ymparistéonsa ja vallitseviin kulttuurisiin
kdytantoihin. Tama tutkimus pyrkia selvittdmaan omaisten toimijuuden eri
piirteitad laheisen saattohoidon aikana ja tarjota sitd kautta nakokulmia elaman

loppuvaiheessa tapahtuvan saattohoidon jarjestamiseen.

Tutkimus jakautuu seitsemadn lukuun alalukuineen. Ensimmaiseksi luvussa 2
avaan tutkimuksen kannalta keskeisia saattohoidon ja palliatiivisen hoidon
kasitteitd, saattohoitoideologian syntymistad ja sen nykytilaa Suomessa. Luvussa 3
kasittelen tdmdn tutkimuksen nakékulmasta omaisten toimijuuteen liittyvia
tutkimuksia ja tutkimuksen teoreettisena viitekehyksena olevia
kuolemankulttuurien ja toimijuuden teoreettisia lahtokohtia. Luku 4 kuvaa
tutkimuksessa kaytetyn aineiston, menetelmalliset ratkaisut ja analyysin. Lisaksi
pohdin tutkimuksen rajoitteita ja eettisia periaatteita. Luvut 5 ja 6 kasittelevat
aineistoon liittyvaa empiirista analyysia. Luku 5 kasittelee teknis-rationaaliseksi

nimedmidni toimijuuden piirteitd, jotka jakautuvat asiantuntijuuden ja



edunvalvonnan teemoihin. Luvussa 6 jatkan inhimillis-emotionaaliseksi
nimedmani toimijuuden piirteiden kuvausta, jonka teemat liittyvat hoivan ja
sosiaalisen seka hengellisen tuen tarjoamiseen. Lopuksi luvussa 7 kiteytan

tutkimukseni johtopaatoksia ja pohdin jatkotutkimusaiheita.

2 Saattohoito

Suomessa kuolee vuosittain reilu 50 000 ihmista. Elinajan pidentymisen
seurauksena idkkaina kuolleiden osuus ikdrakenteessa on kasvanut. Naisia kuoli
vuonna 2015 hieman suurempi osuus kuin miehia. Kuolleiden keski-ikd on
kasvanut kymmenessa vuodessa molemmilla sukupuolilla noin kolmella vuodella.
Talla hetkella kuolleiden keski-ika on naisilla 85 vuotta ja miehilla 76 vuotta.
Kuolemansyiden jakaumassa painottuvat idkkaille tyypilliset kuolinsyyt, koska
kaksi kolmesta vuonna 2015 kuolleesta oli tayttanyt 75 vuotta. Yleisimmat
kuolinsyyt olivat verenkiertoelinten sairaudet (37 %) ja erilaiset kasvaimet (24
%). Lisaksi kaikista kuolleista muistisairauksiin menehtyi 16 % - dementiaan
kuolevien maara on kasvanut viimeisten vuosien aikana elinajan pidentyessa.

(Tilastokeskus 2016.)

Euroopan palliatiivisen hoidon yhdistys on arvioinut elaman loppuvaiheeseen
sijoittuvaa saattohoidon tarvetta, ja antanut ohjeistuksen yhdessa Euroopan
Unionin kanssa, jossa on suositeltu, ettd erityisid saattohoitovuodepaikkoja tulisi
minimissaan varata 10 jokaista 100 000 asukasta kohden. (Kunnat 2017.) Vuonna
2012 tehdyn Valtakunnallisen sosiaali- ja terveysalan eettisen neuvottelukunnan
(jatkossa ETENE) tutkimuksen mukaan Suomessa vuodepaikkojen tarve on 540
paikkaa ja ettd tahdn lukuun tullaan pddsemaan viime vuosien aktiivisten
kehittamistoimien seurauksena (ETENE 2012, 53-54). Saattohoidon mukaista
kuolevien hoitoa ei kuitenkaan tehda pelkastaan saattohoitovuodepaikkoja
sisdltavissa hoitopaikoissa. Hoitokulttuuria noudatetaan erilaisissa hoitopaikoissa,

ja naihin lukeutuvat esimerkiksi kuolevan oma koti, idkkaille kohdennettu



palveluasuminen ja hoivakodit, saattohoitokodit tai sairaaloiden ja

terveyskeskuksen osastot. (Sankelo 2012.)

Ennen siirtymistani kuvaamaan tutkimuksen teoreettisia lahtokohtia, etenemista
ja aineistoa, kdsittelen tdman luvun ensimmaisessa alaluvussa tutkimuksen
kannalta olennaisia kasitteitd. Toisessa alaluvussa siirryn siihen, miten
saattohoidoksi kutsuttu hoitokulttuuri on syntynyt ja levinnyt eri maihin. Lisaksi
tarkastelen suomalaisen saattohoidon tilannetta ja sen sosiaalipoliittisia ja

lainsadadannollisia 1ahtokohtia seka erityispiirteita.

2.1 Saattohoidon Kkisite

Ennen modernia lddketiedetta saattohoitaminen oli kulttuurinen ilmio, jonka
juuret voidaan loytaa keskiajalta ja kristinuskon varhaisilta ajoilta. Tall6in
nimikkeeltddan "hospice” eli hospitaali oli paikka, johon vasyneet matkustajat
paasivat lepaamaan. Taman jalkeen kuolevien hoito jatkui erilaisissa usein

uskonnollisten yhteis6jen perustamissa kodeissa. (Passilahti 1991, 3.)

Modernissa ajassa ladketieteellinen termi palliatiivinen hoito tarkoittaa potilaan
oireiden lievittamista ja kokonaisvaltaista hoitoa sellaisessa tilanteessa, jossa
kuolemaan johtava sairaus ei ole enda parannettavissa. Palliatiivista hoitoa
tarjotaan pidempadn kuin saattohoitoa ja my6s muiden hoitojen rinnalla.
Laaketieteellista palliatiivisen hoidon viimeista vaihetta kutsutaan saattohoidoksi
ja se sijoittuu vaiheeseen, jolloin kuolema on jo ldahell4, tyypillisimmin viimeisiin
elinviikkoihin tai paiviin. (Kunnat 2017.) Tassa tutkimuksessa saattohoidon
ajanjakso on maaritelty siten, ettd omaisten kokemuksista on poimittu se hetki,
jolloin ldheisen vointi on selkedsti heikentynyt, ellei ladketieteellista
saattohoidonlinjausta ole tehty. Nakokulma on siten laajempi kuin
ladketieteellinen saattohoidon maaritelma ja maarittyy ensisijaisesti omaisten

omien linjausten kautta.



Saattohoito keskittyy potilaan ja hdnen laheistensa kokonaisvaltaiseen
tukemiseen. Tuen tavoitteena on mahdollisimman kivuton tila ennen kuolemaa.
Siihen kuuluu perushoidon ohella pyrkimys vastata potilaan psyyKkkisiin,
sosiaalisiin, hengellisiin ja elamankatsomuksellisiin tarpeisiin. Lisdksi keskeista on
inhimillisyys ja raskaiden hoitokeinojen valttaminen. Tallaisia hoitokeinoja
saattavat olla eri tilanteista riippuen esimerkiksi nestetiputus,
nenamahaletkuruokinta, tehokkaiden ladkkeiden kaytt6 loppuvaiheen
keuhkokuumeessa ja elvytyspyrkimykset sydamen pysahtyessa. (Sankelo 2013,
109.)

Hengellisyys saattohoidossa nayttaytyy laajempana kasityksena kuin
uskonnollisuus, johon se yleisesti sekoitetaan. Lipponen ja Karvinen toteavat
mukaillen Kandasamya (2011), ettad hengellisyys on saattohoidon ytimessa oleva
teema, jota suomalaisessa kontekstissa on kuitenkin tutkittu vahan. Hengellisyys
nayttaytyy kokonaisvaltaisena osana ihmisena olemisena ja ennen kaikkea
uskomusjdrjestelmand, jonka sisidlla mahdollinen uskonnollisuus ilmenee.
Suomalaisessa saattohoitokodissa hoitohenkil6ston nakemyksia hengellisyydesta
osana tyotd kuvastivat ajatukset siita, ettd kuolevan henkilén vakaumuksellista
vapautta kunnioitettiin laaja-alaisesti ja hengellisyys oli ldsna osana
kokonaisvaltaista hoitamista. (Lipponen & Karvinen 2014, 30-31.) Hengellisyyteen
ja psyykkiseen hyvinvointiin liittyvat teemat on tunnistettu olevan hyvan
saattohoidon tarjoamisen kulmakivia. Joskus kuolevan kdrsimyksen aiheuttaja
saattaa liittyd oman olemassaolon tai turvallisuuden kysymyksiin (Hanninen ym.
2006, 70) tai huoleen laheisten parjaamisesta tai heille aiheutuvasta tuskasta

(Hanninen 2001, 131).

Saattohoitoa tarjotaan potilaalle, jonka sairauden eteen ei voida tehda enda
parantavia toimenpiteita. Syop4a, neurologiset sairaudet ja erilaiset elintoimintojen
vajavuudet esimerkiksi keuhkoissa, munuaisissa ja syddmessa ovat syitd, jonka
vuoksi potilaat ohjautuvat saattohoidon piiriin. Saattohoidolla voidaan lievittaa

monien potilaiden oireita ja ahdistusta. Kaikkein vaativimmissa tilanteissa voidaan



turvautua palliatiiviseen sedaatioon hoidon osana. Tama tarkoittaa sitd, etta
potilas vaivutetaan kuoleman lahestyessa uneen, jolloin kuoleman hetki voi olla

levollisempi. (Hanninen 2013b, 127.)

2.2 Saattohoidon ideologia

Moderni saattohoito on kehittynyt Isossa-Britanniassa vuonna 1967, jolloin
ladkari, sosiaalityontekija ja sairaanhoitaja Dame Cicely Saunders perusti
ensimmaisen saattohoitokodiksi kutsutun hoitopaikan. Han kehitti
hoitoideologiaansa sanoen "to cure sometimes, but to comfort always” (Passilahti
1991, 4). Olennaista Saundersin mukaan oli tarkoituksenmukainen kivunhoito,
johon han ladkarina erikoistui. Saunders oli pioneeri kiinnittdessaan huomiota
kuolevien potilaiden vointiin, silld aiemmin katsottiin, etta ladketieteellisesti ei
ollut mitaan tehtdvissa, jos potilas on ldhelld kuolemaa. (Cicely Saunders
International 2015.) Saattohoitokodit ovat sittemmin levinneet ympari maailman.
Yhdysvaltoihin perustettiin ensimmainen saattohoitokoti vuonna 1974, ja erilaisia
Hospice-organisaatioita toimii Yhdysvalloissa nykyaan yli 4000 (Vainio 2015, 18-
19). Pohjoismaiden ensimmainen saattohoitokoti perustettiin Suomeen,
Pirkanmaalle vuonna 1988 (SPHY 205). Maailmanlaajuisesti Iso-Britannia on
nykypaivanakin pisimmalla palliatiivisen- ja saattohoidon kehityksessa (Saarto

2015, 20).

Saattohoidon ideologia kehittyi tarpeesta. Pikkuhiljaa huomattiin, etta
ladketieteellinen tieto, taito ja teknologia olivat kehittyneet niin pitkalle, etta
hyvinkin huonon selviamisennusteen saaneiden potilaiden elamaa pystyttiin
pidentamaan. Elaman pidentymisen kautta heidan elamansa jatkui vaikeiden
sairauksien kanssa, jolloin myds karsimys oli lasna. Aiemmin selkeda
terveydenhuollon yleisohjetta elaman sdilyttamisesta ja yllapitamisesta alettiin

pohtia uudella tavalla. (Sankelo 2013, 107; Kokkonen 2013, 136.)
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Cicely Saunders painotti saattohoitokoti-ideologiansa kehitystydssa erityisesti
potilaiden viihtyvyytta ja sitd, ettd taloudellisesti hoidossa panostettaisiin
lasnaoloon huipputeknologian hyddyntamisen sijasta. Tama tarkoitti sitd, etta
kodeissa tuli olla tarpeeksi koulutettua henkilékuntaa ja potilaiden tuli viettaa
olonsa mahdollisimman miellyttdvasti. Ensisijaisesti se mahdollistui
ammattitaitoisella kivunhoidolla, mutta Saunders painotti yhta lailla materiaalisen
ympdriston merkitysta. Hin suunnitteli, ettd potilaiden tulee nahda miellyttavia
maisemia, paasta halutessaan liikkumaan sangyillaan esimerkiksi puutarhaan tai
oleskelutiloihin ja juttelemaan muiden ihmisten kanssa. Han korosti kauniiden,
varikkaiden sisustusten merkitysta niin potilaille kuin vieraileville omaisille.
Saunders suunnitteli yksityiskohtaisesti viihtyvyyden lisidmistd esimerkiksi
akvaarion ja takkatulen avulla. (Du Boulay 2007, 64.) Osaa ndista Saundersin
ajatuksista kaytetadan mallina my6s suomalaisissa erikoistason

saattohoitokodeissa.

2.3 Saattohoito Suomessa

Suomalainen saattohoitaminen on nuori ilmid, silld konkreettinen toiminta
kuolevien hoitamiseksi alkoi 1980-luvulla (Passilahti 1991, 3). Suomessa
saattohoidon jarjestamista ei ole sdddetty lailla. Saattohoidon laatuun eri
hoitopaikoissa on pyritty vaikuttamaan lahinna erilaisilla suosituksilla ja
suunnitelmilla. Varhaisin ndista on ladkintohallituksen terminaalihoito-ohjeet
vuodelta 1982 ja sitd seurasi ETENE:n suositus vuodelta 2003. Vuonna 2008
suomalainen ladkariseura Duodecim julkaisi Kaypahoito-suosituksensa "Kuolevan
potilaan oireiden hoito” ja tiata paivitettiin edelleen vuonna 2012 (Duodecim
2012). Lainsdadanndssa kuolevien potilaiden hoitoa ja kohtelua saatelee laki
potilaan asemasta ja oikeuksista (Finlex 1992/785). Laissa sdddetdan potilaan
"oikeus hyvaan terveyden- ja sairaanhoitoon ja siihen liittyvaan kohteluun”, ja
tama patee myos kuolevien potilaiden osalta kaikissa hoitopaikoissa. (Sankelo

2013,109.)
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Vuonna 2010 Sosiaali- ja terveysministerio julkaisi saattohoitosuosituksen siit3,
mita hyva saattohoito on ja minkélaisiin toimenpiteisiin tavoitteiden
saavuttamiseksi tulisi ryhtya. Ministerion aloitteen taustalla vaikutti kansalaisten
allekirjoittama adressi. Saattohoidon laatuun vaikuttaa oleellisesti se, ettd joissakin
hoitopaikoissa kuolevien potilaiden maara on vuosittain hyvin pieni, jolloin
saattohoito-osaamisen kehittyminen on haasteellista. Arvioiden mukaan vain noin
kolmannes terveyskeskuksista pystyy esimerkiksi jarjestimaan potilaalle
yksityishuoneen, ja potilaat, joilla ei ole omaisia, kuolevat useimmiten yksin
hoitohenkil6kunnan kiireiden vuoksi. Lisdksi useat potilaat toivoisivat kuolevansa
kotona, mutta riittdvdan ymparivuorokautisen hoidon ja tuen takaaminen on

haasteellista. (Sankelo 2013, 109-111.)

Sosiaali- ja terveysministerion antamien saattohoito-ohjeistusten (STM 2010)
mukaan on kehitetty palliatiivisen- ja saattohoidon jarjestamisen kolmiportaista
mallia. Hoidon tarve arvioidaan ja timdn mukaan asiakas ohjautuu soveltuvaan
yksikko6n. A-taso kuvastaa perusterveydenhuollon yksikoéitd, joissa hoitoa
tarjoavat peruskoulutuksen saaneet hoitajat. B-tason toimijoita ovat oman alueen
kotisairaalan tukiyksikot ja alueelliset saattohoito-osastot, joissa yhteys ladkariin
on saatavilla ymparivuorokautisesti. C-tason muodostavat yliopistosairaaloiden ja
keskussairaaloiden palliatiiviset poliklinikat ja saattohoitokodit, joissa
koulutusvaatimuksena on palliatiivisen hoidon tai ladketieteen patevyys. (Kunnat
2017.) On arvioitu, etta A-, B- tai C-tason saattohoitoa tarvitsee Suomessa 12 000-

13 000 ihmista vuodessa (ETENE 2012, 51).

Saattohoidon erikoisosaamisen kehittymisen tueksi on viime vuosina perustettu
useita palliatiivisen hoidon poliklinikoita ja saattohoitoon erikoistuneita osastoja
eri puolille Suomea. Moni ndista toimii yliopistosairaaloiden tai kaupungin
sairaaloiden yhteydessa ja pyrkii palvelemaan potilaita niin eri osastoilla kuin
kotihoidossa. (mm. ETENE 2012, PKSSK 2015, OYS 2015, SPLY 2017). Tutkimusten
mukaan kuolevien potilaiden hoitoa on kuitenkin tehty eniten terveyskeskusten

vuodeosastoilla. Saattohoitoon erikoistuneet hoitokodit sijaitsevat eteldisessa
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Suomessa. (Sankelo 2013, 105-106.) Naita brittildisen mallin mukaan toimivia
saattohoitokoteja vuonna 2017 olivat Helsingissa Terhokoti, Himeenlinnassa
Koivikkokoti, Turussa Karinakoti ja Pirkanmaan hoitokoti Tampereella. (SPHY
2015.) Saattohoitokoti Karjalakoti ehti toimia Lappeenrannassa vuosina 2011-

2014 ennen sulkemistaan.

Erikoistason saattohoitokodeissa hoidetaan vuosittain noin 1000-1500 kuolevaa
potilasta, joista valtaosalla on sydpéasairaus. Kaiken kaikkiaan Suomessa kuolee
syopdan vuosittain noin 11 000 ihmistd. Hyvan saattohoidon toteuttaminen
sairaaloissa on havaittu haasteelliseksi. Haaste tulee esille sairaaloiden
ladketieteellisen nakokulman painottamisessa, jolloin potilas, jolla ei ole kipuja,
saattaa jaada vaille tarvitsemaansa hoitoa, jos hoidon tarve ilmenee esimerkiksi
masennuksena tai eksistentiaalisena hatana. (Hanninen 2013a, 13-17.)
Saattohoidon vahvuus tuleekin esille sen kokonaisvaltaisuudessa, jossa myos

potilaan omaiset ndhdaan olennaisena osana hoidon kokonaisuutta.

Taman hetkistd Suomen saattohoidon laatua on arvosteltu riittamattomaksi ja
alueellisesti epatasa-arvoiseksi (Sankelo 2013, 113; Kunnat 2017). Saattohoitoa on
haluttu kehittda. Tarpeelliseksi on ndhty muun muassa se, etta palliatiivisen
hoidon koulutus olisi pakollinen osa kaikkien terveydenhuollon
ammattihenkiléiden koulutusta peruskoulutuksesta lahtien (Helin, 2016;
Miettinen 2001, 28) ja etta Suomeen tulisi kehittda kansallinen palliatiivisen
hoidon suunnitelma seka toiveena on lisédksi, ettd palliatiivinen hoito olisi

paremmin integroituna terveydenhuollon jarjestelmaan (Saarto 2015, 25).

Saattohoidon kehittdmista on tehty esimerkiksi idkkaan vaeston parissa.
Tampereella havaittiin vuosituhannen vaihteessa, ettd idkkdiden elaman
loppuvaiheen hoito oli suunnittelematonta. lakkaat sairastuneet eivat saaneet
tarpeenmukaista hoitoa asumisyksikoissa kuten tehostetussa palveluasumisessa ja

sairaalaan siirtymiset elaiman loppuvaiheessa olivat yleisia. Tutkimuksen aikana
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havaittiin, ettd idkkaan ihmisen tutussa ymparistossa - kuten tehostetussa
palveluasumisessa tapahtunut kuolema - on ollut parempi kuin kuolema
sairaalassa. Paremmuuteen on vaikuttanut muun muassa juurikin tuttu ymparisto,
hoidon jatkuvuus ja suunnitelmallisuus sekd omaisten huomioiminen. lakkaiden
elaman loppuvaiheen hoitoa haluttiin kehittda ja Tampereella vuosina 2000-2015
tehdyn kehitystyon selvityksessa todetaan, etta iadkkadiden siirtoja sairaalaan ja
kuolemia sairaalassa on pystytty vahentamaan. Tarkastelujakson lopussa 80 %

iakkaista kuoli tutussa hoitopaikassaan. (Seineld ym. 2015.)

My®6s valtakunnallista saattohoidon tasoa idkkdiden asumisyksikoissa on haluttu
selvittda. Suomi osallistuu yhtena kumppanina Euroopan Unionin rahoittamaan
kansainvaliseen elaman loppuvaiheen ja saattohoidon kehittimishankkeeseen
vuosina 2014-2019. Hankkeen tavoitteena on vertailla ja kartoittaa elaman
loppuvaiheen hoitoa seitsemdssa eri maassa ja levittdaa nayttéon perustuvia

hoitokaytanteitd ikdantyneiden pitkaaikaisasumisen yksikoihin. (THL 2017.)

Saattohoito onkin noussut 2010-luvulla yha laajemman julkisen kasittelyn
kohteeksi. Vuonna 2014 evankelilais-luterilaisen kirkon yllapitama
Yhteisvastuukerays otti kerdyksen kohteeksi saattohoidon. Tavoitteena oli kerata
varoja valtakunnallisen saattohoidon osaamisverkoston perustamiseen,
koulutusten jarjestamiseen ja tuki- ja neuvontapalveluiden kehittdmiseen
omaisille ja potilaille. Kerayksen saatesanoissa todetaan, etta "laadukkaan
saattohoidon saaminen omalla paikkakunnalla on sattumanvaraista” ja etta STM:n
saattohoitosuositukset eivat tayty. (Kirkon tiedotuskeskus 2014.) Kerdayksen
jalkeen perustettiin “Kuolevan hyva hoito - Yhteinen vastuumme”-hanke, joka
toimii vuosina 2015-2017 (Hyva kuolema 2016). Voidaan todeta, ettad
saattohoidon kehittdmiseksi on viime vuosina tehty aktiivisia panostuksia. Taman
tutkimuksen aineisto on saatu Kuolevan hyva hoito-hankkeen osana kevaalla 2015
keratyista suomalaisten kirjallisista saattohoitokokemuksista. Kerron aineistosta

tarkemmin luvussa 4.
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Seuraavassa luvussa siirryn kasittelemaan timan tutkimuksen nakékulmasta sit3,
milld tavoin kuolemaa ja siihen liittyviad yhteisollisia toimintoja on kasitelty
aiemmissa tutkimuksissa. Ensimmadisessa luvussa teen tiiviin katsauksen
historialliseen muutokseen, joka eri teoreetikoiden mukaan on tapahtunut
kuoleman yhteisollisessa kokemisessa. Toisessa alaluvussa kasittelen tutkimuksia,
jossa on kasitelty omaisten asemaa ja roolia saattohoidon osana ja viimeiseksi

kuvaan tutkimuksen teoreettisen viitekehyksen rakentaneita tutkimuksia.

3 Omaisten toimijuus saattohoidossa

Kuoleman arvoituksellisuus on erds inhimillisen elaman mysteereista, joka
pakottaa yksilot ja yhteisot vastakkain rajallisen olemassaolonsa kanssa. Syntyma
ja kuolema ovat ihmiseldmassa ainutkertaisia tapahtumia. Niille annetut
merkitykset kuitenkin muokkautuvat vuorovaikutuksessa ajan, paikan ja
kulttuurin kanssa. Biologisena tapahtumana kuolema noudattaa omia
lainalaisuuksiaan, mutta vaestotieteellisten, yhteiskunnallisten, sosiaalipoliittisten
ja teknologisten muutosten kautta siihen liittyvat syyt ja tapahtumat ovat

muuttuneet yhteiskunnan eri ajanjaksoina.

Kuolema on aina vaatinut yhteisolta toimintaa. Erilaiset rituaalit ennen ja jalkeen
kuoleman ja niille annetut merkitykset ovat siirtyneet yhteisoissa eteenpdain.
IThmisten keskuudessa erityisesti seremoniat, eleet ja puhe ovat jatkuvia
pyrkimyksia rajanvetoon siitd, mika on kulloinkin tarkoituksenmukainen
sosiaalinen rakenne eri tilanteissa (Douglas 2000, 165). 1900-luvulla niin
kuoleman prosessi kuin siihen liittyvat rituaalit professionalisoituivat. Kuolema
siirtyi laitosymparistoon (Poukka 2015, 577). Yhteiskunnassa tapahtuneet
muutokset ovat vaikuttaneet my6s omaisten toimintaan. Seuraavassa kappaleessa
kuvaan tiiviisti eraita historiallisia muutoksia, joita ihmisyhteisot ovat kuoleman

tapahtuessa kohdanneet.
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3.1 Kuoleman ja yhteisollisyyden historiallista tarkastelua

Historiallisesti, keskiajan kansanomaisessa kirjallisuudessa, kuolema oli 1dhella
ihmisten arkielamaa. Elama oli aiempina vuosisatoina selvasti nykyista lyhyempaa
ja vakivaltaisempaa. Keinot parantaa erilaisia sairauksia ja tauteja olivat rajattuja
ja alkeellisia, jolloin ihmiset kohtasivat kuolemaa usein ja nykymittapuulla
arvioiden aikaisin. (Elias 1993, 14-15, 21.) Kirjallisuuden kautta voidaan todeta,
ettd kuolema oli yhtena elaman ilmiona lasna kaiken ikdisten ihmisten parissa -
niin arkisissa kokemuksissa kuin sosiaalisella tasolla, tallennettujen kirjoitusten ja
kuolemaan liittyneiden rituaalien muodossa. Kuolevan ihmisen ndkeminen on
luultavasti kaikkina aikoina vaikeaa, silla se muistuttaa meita omasta
kuolevaisuudestamme. Silti historian tutkimusten valossa voidaan todeta, etta
esimerkiksi keskiajalla kuoleman laheisyys nahtiin osittain hyvin arkisena ja siita

l6ydettiin lohtua (Jacobsen 2013, 12).

Aiemmin kuoleminen ja niin ikddn syntyminen tapahtuivat tavanomaisesti omassa
lahiyhteisossa. Kuitenkin toisen maailmansodan jalkeisessa Suomessa alkoi olla
paljon nuoria, jotka eivat koskaan olleet ndhneet kuollutta henkil6a (Pajari 2014,
100). Kuolema siirtyi 1900-luvulla erilaisiin sairaala- ja hoitolaitoksiin. Tama johti
siihen, etta kuolemisen ja kuoleman ndakemista ei tapahtunut enda samassa
mittakaavassa kuin aiemmin. Samalla kuolemaan liittyvat yhteisolliset rituaalit
murtuivat. Muutoksen seurauksena myds lapsia alettiin varjella kuoleman
nakemiselta. On esitetty, ettd Suomessa 1940-luvulta ldhtien syntyneet sukupolvet
ovat elaneet etdammalla kuolemasta kuin aiemmat sotien, kulkutautien ja

puutteen sukupolvet. (Harkénen 1989, 15.)

Useat tutkijat niin kirjallisuuden, historian, sosiologian kuin psykologian aloilta
ovat pyrkineet jasentamaan edelld hahmoteltuja historiallis-kulttuurillisia
muutoksia kuolemaan suhtautumisessa (Walter 1999; Kellehear 2007; Aries 1981;
Kiibler-Ross 1969, Pentikdinen 1990). Historioitsija Philippe Ariés (1981) on

hahmotellut nelja vaihetta, jotka ihmiskunta on lapikdynyt suhtautumisessaan



16

kuolemaan aina keskiajalta my6haiseen 1900-lukuun. Ensimmaista vaihetta
keskiajalla han kuvaa kesytetyksi kuolemaksi (the tamed death), toista
renessanssin ajan itsen kuolemaksi (the death of the self), kolmatta romantiikan
ajan toisen kuolemaksi (the death of the other) ja neljatta ndakymattomaksi
kuolemaksi modernina aikakautena (the invisible death). Aries painottaa, etta
yhteiskunta ja kuolema ovat aina olleet vuorovaikutuksessa toistensa kanssa.
Kuoleman piiloutuminen erityisesti sairaalalaitosten sisdan 1900-luvun
puolivalista lahtien vapautti myos omaiset kuoleman kohtaamiselta. (Aries 1981,

560, 570.)

Kuolemaa on lahestytty myos muiden luokitusten kautta. Sosiologisesta
nakokulmasta on esitetty erilaisia kuoleman kulttuurien ideaalityyppeja.
Tyypitysten myotad on todettu, ettd kuolema ruumiillisena kokemuksena,
sosiaalisena tapahtumana ja kuolemaan liittyvien toimijoiden
vuorovaikutussuhteiden laatuna on muuttunut huomattavasti eri aikakausina.
Kuolemankulttuureja on tyypitelty traditionaalisiksi, moderniksi ja neo-
moderniksi. Neo-moderni kuolemankulttuurin ideaalityyppi on jaettu edelleen
myohdismoderniin ja postmoderniin kuolemaan. Traditionaalinen kuolema
keskittyi lahiyhteison ja perheen piiriin ja moderni kuolemankulttuuri siirsi
kuoleman ammattimaiseen ymparistoon. Neo-modernia kuolemankulttuuria
kuvataan uudenlaiseksi heratykseksi, jossa aiemmat tavat sekoittuvat toisiinsa ja
kuolemaan suhtautuminen saa yksildllisia ja persoonallisia painotuksia. (Walter

2002, 47-48.)

Yksilon olemassaolon rajallisuudesta muistuttavana, tuntemattomana, pelottavana
(Juhela 2014, 40) tai odotettuna tosiasiana, kuolema vaatii rajoja.
Kulttuurintutkija, antropologi Mary Douglas tutki yhteison ja yksilon valista
suhdetta ja katsoi, ettd ihminen ndakee maailman kategorioiden kautta.
Olennaisinta ovat yhteisélliset tavat erottaa moraalisesti perustellen eri asioita
toisistaan. Pelottavinta ovat tdasmentymattomat ilmiot, ihmiset, esineet tai eldimet,

jotka jaavat kategoria-ajattelun ulkopuolelle ja luovat epdjarjestyksen ja
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epapuhtauden alueen. Tdlla alueella syntyy tabuja, joita Douglas nimeaa
anomalioiksi. Lisdaksi han nimeaa lian erityiseksi jaljelle jadneeksi kategoriaksi
sellaiselle, mika ei sovi muuhun luokittelujarjestelmaan. Kasitys liasta kuvastaa
erityista symbolista suhdetta jarjestykseen. Kategoria-ajattelua ohjaavat
kaytannot, joita Douglas nimittaa rituaaleiksi. Hinen mukaansa jokainen kulttuuri
on rituaalisilla kaytanndéillaan varautunut anomalioiden olemassaoloon eika niita
voida koskaan tdysin poistaa. (Douglas 2000, 10-11, 86-90.) Rituaalit tulevat

nakyviin etenkin toiminnan kautta.

Kuolemaa edeltavan sairauden hallitseminen ladketieteellisesti on kuolemaa
tutkineen sosiologi Anssi Perdkylan mukaan rituaalista ja symbolista toimintaa,
joka luo tarpeellisuuden tunnetta ja yhteisollisyytta. Tama ilmenee Perdkylan
mukaan etenkin kuolevan potilaan teknistyneessa hoidossa. (Pentikdinen 1990,
199.) Sairaalalaitoksessa tapahtunutta kuolemaa onkin teknisyyden vuoksi
kritisoitu epdinhimilliseksi. (Glaser & Strauss 1965.) Sairaalan byrokraattisuus ja
sairaalakeskeiset toimintamallit, jotka esineellistavat potilasta, seka liian aktiiviset
hoitopyrkimykset on ndahty ongelmallisina kuolevien potilaiden hoidon kannalta
(Linkola 1981, 89). Terveyskeskussairaalassa kuoleman sallittu aika ja paikka
kuntouttamisen ja kotiuttamisen toimissa aiheuttaa edelleen neuvotteluja, jolloin

idkkaankin potilaan kuolema voi tapahtua yllattden (Sarivaara 2016, 66-67).

Kuolema on kuitenkin monien tutkijoiden mukaan haluttu ndhda teknologisen ja
sairaalakeskeisyyden sijaan luonnollisena ja inhimillisena paatepisteena ihmisen
elamalle (Elias 1993, Sand 2003, 176). Ajatus siitd, ettd kuolema ja kuoleminen
ovat eri asioita, on korostunut (Harkonen, 1989, 8). Kuoleminen on siten edelleen
elamag, jonka tulee tayttaa arvokkuuden vaatimukset. Kuolemaa lahestyvien ja
kohtaavien ihmisen yksil6llisyyden ja itsemaaraamisoikeuden tukeminen korostuu

erityisesti saattohoitoideologian mukaisessa hoidossa (Sand 2003, 176).
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3.2 Omaisten asema ja kokemukset tutkimusten valossa

Kuolema on nykyaikana monille vieras ilmio ja tarkedn ihmisen lahestyva kuolema
kuormittaa omaisia monin eri tavoin. Kuolevasta ihmisesta huolta pitiminen on
omaisille vaativa prosessi, jota on jalkikateen kuvailtu uuvuttavaksi, mutta myos
palkitsevaksi. Saattohoito voi tulla kyseeseen nopeasti, jos laheisen sairaus on
akillinen ja vakava. Tall6in omaisten voi olla vaikea samaistua tilanteen
lopullisuuteen. Toisaalta saattohoidon pitkittyessd ja omaisten todistaessa
rankkoja tilanteita, omaiset voivat kokea syyllisyytta, jos kuoleman odotetaan jo

saapuvan. (Kauppinen 2015, 97-98.)

Saattohoitoa etnografisin menetelmin tutkineen Hilkka Sandin tutkimuksessa
selvitettiin, minkalaisia ominaisuuksia hyvaan saattohoitoon liittyy. Hanen
mukaansa saattohoitokodeissa hoito on yksil6llista ja siind otetaan aina huomioon
myo6s kuolevan omaiset. Perheen yksil6llisyys pyrittiin ottamaan huomioon jo
ennen saattohoitokotiin saapumista. Tilanteessa, jossa lahete saattohoitokotiin oli
saatu, hoitaja saattoi ehdottaa kotikdyntid. Kdynnin ajankohta sovittiin siten, etta
se hdiritsee perheen arkea mahdollisimman vahan. Taustalla on tavoite, etta alusta
lahtien hoitokontaktiin kehittyy tasavertaisuuden ilmapiiri. Sandin mukaan
omaiset odottavat saattohoitajilta erityisesti aikaa ja kuuntelemista - ei

esimerkiksi verenpaineenmittausta. (Sand 2003, 81-82.)

Sandin tutkimuksessa omaisten mukaan pelkdstdan tietoisuus lahetteelld saadusta
saattohoitokotipaikasta tai mahdollisuudesta soittaa saattohoitokodin hoitajalle
mihin aikaan vain lisdsi turvallisuudentunnetta. Kuoleman ldheisyyteen liittyy
epavarmuutta tulevasta ja esimerkiksi omaisten kokema masennus saattaa
piiloutua hadan kokemuksen alle. Koko perheen elamaa hallitsee kuitenkin
odottaminen. Odotus kohdistuu eri asioihin: l1aheisen voinnin muutoksiin,
parempaan vointiin - jopa paranemisen toiveeseen - ja lopulta kuoleman hetkeen.
Saattohoidon yksi keskeisista kasitteista kuoleman, muutoksen ja lopullisuuden

lisdksi ovatkin perhesuhteet, jotka jasentyvat uudelleen. (Sand 2003, 84-90.)
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Perhesuhteiden uudelleen jasentymista Sand kuvaa erilaisilla kasitteilla. Muistojen
perhe kuvaa perheen dynamiikkaa ja toimintaa ennen potilaan vakavaa
sairastumista aina lapsuudesta aikuisuuteen. Saattohoidon uutta perhekuvaa
ilmentda muutoksen ldsndolo. Perheen sisdinen toiminta muuttuu ja kuoleman
tapahduttua yksi perheenjasenista puuttuu lopullisesti. Omaiset kokevat osin
ristiriitaisia tuntemuksia, joka saattaa ilmeta syyllisyytena ja ahdistuksena.
Ristiriita saattaa syntya oman henkilokohtaisen elaman vaatimuksista ja arjen
rutiinien sovittamisesta tiiviiseen saattohoitoaikaan. Ristiriitojen, ahdistuksen ja
surun lisdksi saattohoitoaika saatetaan omaisten nakokulmasta parhaimmillaan
kokea myds onnellisena ja hyvana aikana. Tietoisuus siitd, ettd rakkaan laheisen
eldma on paattymadssa antaa sopivissa olosuhteissa mahdollisuuden lahentya ja

asettua laheisen vierelle ilman arkihuolia. (Sand 2003, 94-96.)

Terhikki Miettinen pyrki vaitoskirjassaan selvittimaan omaisten ndkokulmasta,
mitka tekijat nayttivat edistavan hyvaa palliatiivisen hoidon laatua ja mitka tekijat
olivat yhteydessa heikkoihin kokemuksiin elaman loppuvaiheen hoidossa.
Tutkimuksessa vuosina 1993-1996 valtaosa (86 %) henkildistd menehtyi
sairaalaosastoilla, osa tuetuissa asumispalveluissa (9 %) ja osa kotona (5 %).
Omaisten arvioiden mukaan kuolevan hyvan eldmanlaadun ominaisuuksiin kuului
yksil6llisia perheen ja kuolevan elamédntapaan ja henkisiin resursseihin liittyvia
tekijoita. Kuolevan ldheisen arvokkuuden ja autonomian kokemuksen
sdilyttdminen koettiin tarkedksi ja tata edesauttoi kuolevan omien toiveiden
kunnioittaminen. Omaiset yhdistivat hyvan elaman loppuvaiheen hoidon

ammattilaisten tarjoamaan tukeen. (Miettinen 2001, 48, 56-58.)

Omaisten arvion mukaan hyva hoito muodostui muun muassa turvallisuuden
tunteesta, hoidon jatkuvuudesta, kivunhoidosta, tukevista ja hengellisista
keskusteluista, lasndolosta, huumorista, potilaan toiveiden kunnioittamisesta seka
rehellisestd ja oikea-aikaisesta tiedosta. Heikkolaatuinen informaatio liittyi tiedon
epaselvyyteen, vaaraaikaisuuteen ja vaariin asioihin, mita omaiset halusivat tietaa.

Heikkolaatuiseen hoitoon liittyvia tekijoitd olivat muun muassa riittamaton
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kipuladkitys, hyodyttomat tutkimukset, heikko perushoito, seka hoitajien
rutiininomainen, epadystavallinen kaytds ja kiire, rauhaton ilmapiiri ja potilaan
kokema turvattomuus. (Miettinen 2001, 59-61.) Turvattomuuden tematiikkaa on
kasitelty sisdisen ja ulkoisen turvallisuuden kasitteilld. Sisdinen turvallisuus kuvaa
ensisijaisesti tunnekokemusta siitd, ettd kuoleva ihminen kokee tulleensa nahdyksi

ja olevansa henkisesti kannateltu. (Sand 2003, 94).

Omaisten merkitys nayttaytyy erityisen korostuneena niissa tilanteissa, joissa
laheinen toivoo kuolevansa kotona ja omaiset pyrkivat toteuttamaan taman
toiveen. Ladkarilehti Duodecim julkaisi vuonna 1992 seurantatutkimuksen
kotisaattohoidossa kuolleista sydpdpotilaista ja totesi, ettd suunniteltu kotona
kuoleminen on pitkdan ollut vieras ajatus, mutta samalla todettiin, ettd se voidaan
jalleen ndhda mahdollisena. Kotona kuoleminen vaatii omaisten ja muiden
laheisten jatkuvaa ldsndoloa ja valtaosa hoidosta jaa omaisten vastuulle, vaikka
kotisairaanhoito olisikin tiivista (Janes ym. 1992.) Kotona kuolemisen
mahdollistamiseksi ja hoitolaitosten saattohoidon kehittdmiseksi jarjestettiin
Stakesin projekti jo vuosina 1992-1994 (Sand 2003, 24). Hoidettavan koti
muodostaa kotisairaalan toimintaymparisténa oman haasteensa (Poukka 2015,

578; Saarelma 2005).

On esitetty, ettd kuolema ja kuoleminen ovat kulttuurisesti ja sosiaalisesti
muuttumassa monissa Pohjoismaissa. Niin yksil6llistyminen, uudenlaiset
kuolemaan liittyvat rituaalit, tiedon rooli ja kaupallistuminen ja ammatillistuminen
muokkaavat yhdessa ja erikseen kuolemaan suhtautumista. (Jacobsen 2013, 17.)
Lisdksi on todettu, ettd hoiva hyvin sukupuolittuneena ilmiéna on luonteeltaan
jatkuvassa muutoksessa. Hoivapalveluiden markkinaldhtdisyyden lisddntymisen
kautta omaisten rooli hyvin idkkaiden tulevaisuuden kuluttajien
"puolestapuhujina” kasvaa. Haasteena on kuitenkin ikdluokkien pienenemisen
seurauksena informaalin hoivan saatavuuden vaikeutuminen. (Anttonen ym.

2009c, 250-254.)
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3.3 Teoreettisia lihtokohtia omaisten toimijuuteen

Seuraavaksi siirryn kadsittelemaan niita teoreettisia keskusteluja, jotka ovat
rakentaneet taiman tutkimuksen teoreettisen viitekehyksen. Teoreettiset
nakemykset ovat ohjanneet aluksi aineistolahtoista ilmion tarkastelua. Teorioiden
ja metodien tulisi Alasuutarin (2011, 25) mukaan antaa uusia nakékulmia
tutkittavaan ilmioon eika rajata ajattelua liian tiukasti. Siten teoreettisen
viitekehyksen keskustelut eivat istu kaikkeen aineiston analyysiin, vaan sopivia
teoreettisia ndkokulmia on pyritty kdyttimaan analyysin apuna soveltuvin osin.
Valitut teoreettiset nakokulmat ovat auttaneet hahmottamaan omaisten
toimijuuden vastavuoroisuutta ja sidoksellisuutta ja avanneet tarkasteluun yksilon
padmadratietoisuuteen liittyvia tekijoitd. Nakokulmissa on tarkasteltu toimijuutta
yksilélahtoisyyden sijasta sidoksellisena ja vastavuoroisena. Tima on tarjonnut
kiinnostavan viitekehyksen myo6s omaisten toimijuuden tarkastelulle laheisen

kuoleman ldahestyessa.

Toiminta ja yksilon toimijuus seka toiminnan suhde yhteiskunnallisiin rakenteisiin
ovat olleet sosiaalitieteellisen tutkimuksen kiinnostuksen kohteina pitkaan.
Tutkimuksissa on oltu kiinnostuneita toimijuuden eri puolista ja erityisesti viime
vuosikymmenina kiinnostus toimijuuden moniselitteisyyden purkamiseen on
kasvanut. Sosiaalitieteilijat ovat pyrkineet hahmottamaan ja selittdmdan uudella
tavalla aiemmin hyvin voimakkaana ollutta ndkemysta yksilon toiminnasta
intentionaalisena ja pystyvana, tavoitteellisena toimijana. Toimijuuden tutkimus
on laajentunut tarkastelemaan myds materiaalisten objektien ja teknologioiden ja
muiden ei-inhimillisten objektien roolia toimijuuden osatekijéina. On todettu, etta
intentionaalinen yksilotoimijuus on vanhentunut lahtékohta ja toimijuutta tulisi
tarkastella vahintaankin dualistisena; yhtaalta moniselitteisend ja hauraana ja
toisaalta kykenevana ja olosuhteita aktiivisesti muuttavana toimijuutena.

(Honkasalo ym. 2014.)
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Antropologi ja kulttuurintutkija Marja-Liisa Honkasalo on tarkastellut
sosiaalitieteellisen toimintatutkimuksen perinteita Parsonsin (1937) ja Weberin
(1991/1957) kirjoituksista, joissa yksilo nayttaytyy padamaaratietoisena ja
rationaalisena toimijana, jolla on mahdollisuus muokata ymparistéaan. Tassa
perinteessa "sosiaalista toimintaa jasentad intentioiden, tavoitteiden ja keinojen
varaan rakentuva paatoksenteko, jossa yksilotoimijan tietoinen mieli on
merkittavassa osassa” (Honkasalo 2013, 44). Honkasalo haastaa ajatusta siit4, etta
toiminnan luonteen tulisi olla aktiivista ja muutokseen pyrkivaa. Sen sijaan han
esittad sosiaalitieteisiin kasitetta "pienesta toimijuudesta”, jota luonnehtii
toiminnan passiivisuus ja vastaanottavainen luonne. Toiminta tapahtuu
verkostoissa, jotka "haarautuvat, kertautuvat ja kytkeytyvat” ja luovat liikkeen,

jonka osana yksittdinen toiminta tapahtuu. (Honkasalo 2013.)

Myds sosiologi Pierre Bourdieu on teoksissaan pyrkinyt selittimaan toimintaa ja
sen suhdetta objektiivisiin olosuhteisiin eli rakenteisiin. Han on kritisoinut ajatusta
rationaalisesta toimijasta, jonka toiminnan padmaarana olisi vapaaseen tahtoon ja
padtokseen perustuva tavoitteellinen toiminta. Talld toiminnan taloudeksi
kutsumallaan kasitteellda Bourdieu viittaa siihen, ettd yksilon toiminta ei ohjaudu
puhtaasti yksilon vapauden ja rationaalisen paattelyn perusteella eika se toisaalta
tyhjenny ulkoisten ja rakenteellisten olosuhteiden valtaan. Toimijaa ohjaavat
aiemmat kokemukset ja se tapahtumien kenttd, joka toimijaa ymparoi. (Bourdieu

1992, 52-54; Honkasalo ym. 2014.)

Amerikkalaiset sosiologit Mustafa Emirbayer ja Ann Mische ovat pyrkineet
monipuolistamaan toimijuuden ja rakenteen vailisia teoreettisia lahtokohtia
yhteiskunnallisessa tutkimuksessa ja esittdneet niin ikdan kritiikkia yksilon
rationaalista toimintaa ja normien kautta ohjautuvaa toimintaa kohtaan. Heidan
nakemyksesta mukaan toimijuus on aina temporaalista eli aikasidonnaista, jolloin
toimijat ovat toiminnoissaan kiinnittyneita useisiin ajanjaksoihin samanaikaisesti.
Nama ajanjaksot muodostuvat aiemmin opituista tavoista ja toisaalta

tulevaisuuden mielikuvista. Toimijuus nykyhetkessa sisdltaa siis aina tapojen ja
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mielikuvien arviointia ja eri ajanjaksojen painotus toiminnassa voi vaihdella siten,
ettd jossain tilanteessa toiminnan orientaatiota ohjaa enemman menneisyys kuin
nykyisyys. Nailld orientaatioiden vaihteluilla on siten merkitysta sille, miten
toimija suhtautuu ymparoivaan rakenteeseen. (Emirbayer & Mische 1998, 1003-
1113.) Emirbayerin mukaan (Honkasalo ym. 2014, 370) toiminta voi olla ajoittain
myo0s paamaariltddn madrittymatonta tai ongelmallista. Se voi lisaksi sisaltaa
kaikessa passiivisuudessaan myos suurta kykenevaisyytta, josta esimerkkina
voidaan mainita meditaation harjoittaminen tai timan tutkimuksen nakokulmasta

kuoleman odottaminen.

Toimijuutta on tutkittu lahestymalla tilanteita, joissa yksilon toiminta vaikuttaa
olevan vaikeaa tai viahintdankin epdavarmaa ja pirstaloitunutta. Taimankaltaisia
tutkimuskohteita on 16ydetty sairauden, menetyksen, surun ja kuoleman
kohtaamisesta ja niiden kanssa elamisesta. Erityisesti ladketieteellisen
antropologian tutkijana Honkasalo toteaa, ettd elaman epavarmuus ja
haavoittuvuus ovat teemoja, joita inhimillistad elamaa tutkiva ei voi ohittaa. Hinen
mukaansa ne myos koskettavat kaikkia ihmisia tilanteista riippuen, silla myos
vahvan ja kykenevan ihmisen toiminnan alla piilee hauraus. Honkasalo, Ketokivi ja
Leppo esittavat, ettd toiminta on myds aina ruumiillista, sidoksellista ja
riippuvaista ja sen voidaan kuvailla olevan moniselitteista ja hamaraa. (Honkasalo

ym. 2014, 367,371.)

Moniselitteisyys kuvaa suurinta osaa arkielaman tapahtumista. Sydansairaiden
ihmisten parissa tehdyn etnografian perusteella on esitetty, ettd myos passiiviselta
vaikuttava toiminta on paradoksaalisesti hyvin aktiivista. Talloin yksilon toimijuus,
joka nayttaytyy passiivisuutena ja "ei minkaan”- tekemisena, sisaltaa itse asiassa
paljonkin tekemistd. Esimerkkeina tallaisesta "pienestd” toimijuudesta on
odottaminen, kestaminen, sietdminen ja jdaminen. (Honkasalo 2012, 56.)
Arkielamdn monenlaisen odottamisen on kuvailtu olevan erityislaatuista
toimintaa, joka on paitsi kulttuurisesti opittua myo6s jotain mihin harjaannutaan

(Ehn & Lofgren 2010, 15).
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My6s kuoleman parissa tehdyissa tutkimuksissa on havaittu samankaltainen
passiivisuuden ja "piilossa olevan” toimeliaisuuden ilmapiiri. Tietoisuus kuoleman
laheisyydesta luo odottamisen ilmapiirin. Hilkka Sand toteaa pro graduunsa
(1995) viitaten, ettda kuoleminen vaatii kuolevalta koko persoonan, niin fyysisen
kuin psyykkisen olemassaolon puolien lasnédoloa. "Kuolevan aika ei ole passiivista
eikd pysahtynyttd”, han toteaa. (Sand 2003, 91.) Kuoleman laheisyys vaatii myos

omaisilta samankaltaista kokonaisvaltaista herkkyytta.

Folkloristiikan dosentti Kaarina Koski (2014, 118-119) kirjoittaa mukaillen
ruotsalaistutkijoita Gunnarsonia ja Ohlénia (2006), ettd omaisten ldsnéolo
saattohoidossa ja sosiaalinen side kuolevaan ldheiseensa voidaan kasittaa
eradnlaisena liminaalitilana. Ruotsalaisessa tutkimuksessa sy6pasairaan laheiset
kasittivat saattohoidon vaiheen yhteisena matkana kuolemaan
valmistautumisessa. Antropologi Victor Turnerin (2007, 107-108) mukaan
liminaalitila viittaa siirtymariittiin ja tilaan, jossa yksil6 ei voi osallistua yhteison

normaaleihin toimintoihin, vaan on niiden ulkopuolella.

Toimijuus nayttaytyykin ennen kaikkea relationaalisena. Tama tarkoittaa sita, etta
yksil6t ovat vuorovaikutuksessa yhteiskunnan ja muiden toimijoiden kautta ja ovat
samalla riippuvaisia niista. Yksilon nostaminen erityiseen asemaan on ollut
tyypillistd lansimaisessa yhteiskuntatieteiden perinteessa ja tata kritisoidakseen
sosiaaliantropologi Marilyn Strathernin mukaan toimijaa tulisi katsoa dividuaalina
individuaalin sijasta, silld toimijat ovat aina sidoksissa suhteisiinsa (Strathern

1998).

Suomalaisissa vanhainkodeissa hoivaa tutkinut Frank Martela toteaa, etta
lampimat hoivayhteyden muodostamat tilanteet eivit synny eristyneessa
tilanteessa. Edellytyksena on, ettd toimijuus rakentuu vastavuoroiselle,
relationaaliselle yhteiselle historialle yksildiden valilla. Hoivayhteys syntyy, kun

yksilot ovat lasna toisiaan varten avoimesti, niin sanotusti tassa hetkessg, ja
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tunnustavat toistensa arvon. Tall6in lampimat tunteet, kiitollisuus ja hoiva
muodostavat yksiloiden valille yhteyden. (Martela 2012, 164, 166.) Myos ladkari
Kaija Saarelma puhuu “tiheista vuorovaikutuksen hetkista”, jotka muodostuvat
potilaan ja omaisen valille, kun kuoleman realiteetit on tunnustettu (Saarelma

2005).

Martela on nimennyt, ettd hoivayhteyteen kiinnittyneista yksildista muodostuu
kahden yksilon sijasta yksi "kaksilo” (Honkasalo 2014, 370). Martela havainnoi
myos, ettd edelld mainitun hoivayhteyden syntymisen edellytyksena ei ole puhe,
vaan lasndolo riittaa. Kosketus voi luoda yksiloiden valille hetken hoivayhteydesta
"kaksilona”. Erityisesti puhumaan tai ndkemaan kykenemattémien yksiloiden
kohdalla kosketuksen merkitys korostuu kommunikaation muotona. (Martela
2012, 163.) Martelan ajatus "kaksilosta” sopii yhteen Strathernin kasitykseen
ihmisten toimijuuden dividuaalisesta ominaisluonteesta. Hoivayhteys edellyttaa
siten ldsndoloa ja erityisesti saattohoidossa olevat henkil6t muodostavat ryhman,

joille lasndolon merkitys korostuu.

Sosiaalitieteissa on esitetty, etta yksil6llistymisen ja lansimaisten yhteiskuntien
neo-liberalisaation myo6ta yksildista toimijoina on tullut oman elamansa
tuomareita ja kehojensa luojia ja sitd kautta oman autonomisuutensa vartijoita
(Sulkunen 2006, 179). Honkasalo kirjoittaa viitaten Jyrkdmaan ja Ketokiveen ja
Meskukseen, etta "kykenevasta toimijasta” on tullut yhteiskuntatieteellisissa
kysymyksenasetteluissa ja yhteiskunnan keskusteluissa normi, josta on samalla
muodostunut "eletty dilemma”, jossa ihmiset haluavat olla kykenevia ja
yhteiskunta odottaa kykenevaisyytta, vaikka yksilo ei tdhan pystyisi (2014, 368).
Kykenevaisyyttd ja oikeanlaista potilaana olemista on havaittu myos
saattohoitokotien arjessa. Hilkka Sand kuvaa etnografiassaan, ettd saattohoidossa

olevat potilaat kokevat tarvetta olla vaivattomia ja hyvia potilaita (Sand 2003, 98).
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Kuolemaa ldhella oleva ihminen tarvitsee monenlaista tukea. Tilanteessa muiden
ihmisten, niin ammattilaisten kuin maallikoiden, fyysinen, psyykkinen, hengellinen
ja sosiaalinen tuen tarjoaminen vaatii erityyppista toimintaa. Konkreettisen
toiminnan kautta luodaan se todellisuus (Sand 2003, 103), joka muodostaa
saattohoidossa olevan henkilon viimeisten elinaikojen ympariston. Toiminta voi
kuitenkin olla niin padmaaratietoiselta vaikuttavaa kuin odottavaa ja haurasta,
kuten edella luvuissa 5 ja 6 tulen kuvaamaan. Kokonaisuutena edella kuvatut
teoreettiset keskustelut tarjoavat omaisten toimijuuden tarkastelulle nakékulmia
niin toiminnan ristiriitaisuuden, rauhan, tekemattomyyden kuin

vastavuoroisuuden kannalta.

4 Tutkimuksen aineisto, menetelma ja analyysi

Laadullisen tutkimuksen yhtena tarkoituksena voi olla kuvailla ilmién kiinnostavia
piirteitd ja esiin tulevia ndkyvimpia tapahtumia, prosesseja tai
kdyttaytymismuotoja (Hirsjarvi 1997, 136). Tama tutkimus pyrkii kuvailemaan
omaisten toimijuuden eri piirteitd laheisen saattohoidon aikana. Tassa luvussa
kuvaan tutkimukseen kaytettya aineistoa, sen rajaamista, analyysin etenemista

seka tutkimuksen tekoon liittyneita eettisia pohdintoja.

4.1 Aineiston kuvaus ja rajaus

Tutkimuksen aineisto koostuu kirjoitelmista, jotka on keratty saattohoidosta
kokemusta omaavilta kansalaisilta kirjoituspyynnolla kevaalla 2015. Aineiston
kerddjana toimi saattohoitokoti Terhokodin ylilaakari Juha Hanninen. Keratyn
aineiston laajuus kattoi 93 eri henkilon lahettamaa kirjoitelmaa. Kirjoituspyynnén
tarkoituksena oli kerata omaisten, ammattilaisten ja potilaiden kokemuksia
suomalaisesta saattohoidosta. Aineisto kerattiin lahettdmalla kirjoituspyynto
lehtiin eri puolilla Suomea ja julkaisemalla se lisdksi internetsivulla. Seuraavassa

sitaatissa on kevaalla 2015 julkaistu kirjoituspyynto:



27

"Yhteisvastuukerayksella saatiin varoja saattohoidon kehittdmiseen Suomessa.
Tarvitsemme kaikkien niiden ihmisten apua ja myoétavaikutusta, jotka itse ovat
kokeneet saattohoitotilanteen joko laheisena tai ammattilaisena. My6s niiden
ihmisten kertomukset, jotka parhaillaankin sairastavat ja lahestyvat kuolemaa ovat
tarpeen. Laheta oma kokemuksesi saattohoidosta (seka missa alueella hoito
tapahtui) joko postitse tai sahkopostitse. Voit lahettad kertomuksesi joko nimella
tai nimettomana. Kasittelen niita luottamuksellisesti. Kertomuksia kaytetaan
alueellisissa koulutuksissa ja niiden perusteella laaditaan artikkeli / artikkeleita,
joissa yksittdiset henkil6t eivat ole tunnistettavissa.”

Aloitin aineistoon tutustumisen tammikuussa 2016 saatuani sen kayttooni
edellisen vuoden lopulla. Aineisto koostui kirjallisista teksteistd, jotka olivat joko
tulostettu sdhkoisestd muodosta tai ne olivat fyysisia Kirjeita. Alkuperdisessa
kirjoituspyynnossa kokemuksien ajallista rajaamista ei tehty ja koko aineiston
kuvaamat kokemukset sijoittuvat vuosien 1989 ja kevaan 2015 valille painottuen

valtaosin 2010-luvulle. Valtaosa kuvasti tuoreita kokemuksia.

Aineiston ensimmainen kasittelyvaihe oli siihen tutustuminen. Kevyemman ja
syvallisemman lukuvaiheen alussa rajasin aineistoa siten, ettd analyysiin otettiin
mukaan vain omaisten kirjoittamia kokemuksia. Rajaus tehtiin siita syysta, etta
suurin osa kirjoituspyyntdon vastanneista kirjoittajista oli omaisia, jolloin
aineiston laajuus antoi mahdollisuuden tarkastella vain yhta ryhmaa. Rajauksen
ulkopuolelle jai puhtaasti ammattilaisena toimineiden kokemukset eli 1adkareiden,
hoitohenkilokunnan ja yhden psykologin kertomukset ja lisdksi rajasin pois yhden

potilaan seka ystavien kirjoittamat kokemukset.

Seuraavaksi tein aineiston ajallisen rajauksen vuosien 2008-2015 valille. Aloitus
vuodeksi valitsin vuoden 2008, jolloin julkaistiin Duodecimin Kaypa hoito-suositus
kuolevien potilaiden hoidosta. Taiman rajauksen jalkeen jiljelle jai 56 omaisten
kertomusta, joista muodostui sisdllollisen rajauksen jalkeen yhteensa 103,5 sivua
tekstid. Osa kertomuksista oli lyhyitd, joissa lahinna kiitettiin hoitotahoja tai
kuvattiin tapahtumat tiiviisti, ja osa kertomuksista oli useampien sivujen pituisia ja

kuvasivat kuolevan elamaa ja sairauksia pidemmalta ajanjaksolta. Rajasin
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kertomuksia koskemaan joko mainintaa saattohoidon linjauksen aloituksesta,
omaisen omaa kokemusta saattohoidon aloittamisesta tai ndiden puuttuessa
hetked, jolloin kokonaisuutena ldheisen vointi heikkeni merkittavasti ja kuolema
oli lahella. Seuraavaksi taulukossa 1. on esitetty omaisten sukulaisuussuhde

menehtyneeseen henkil6on.

Taulukko. 1 Aineiston sukulaisuussuhteet ja lukumaarat prosenttiosuuksineen

pyoristettyna (N=56)

Sukulaisuus N %
Lapsi 30 53,6
Puoliso 14 25
Sisarus 5 8,9
Lapsenlapsi 4 7,1
Vanhempi 2 3,6
Minia 1 1,8

56 100

Aineisto oli tidssa vaiheessa edelleen kirjallisessa muodossa ja osa palautetuista
teksteista oli kdsin kirjoitettuja kirjeita. Aineiston seuraavassa kasittelyvaiheessa
kirjoitin kasin kirjoitetut kirjeet uudelleen Word-ohjelmalla sdhkdiseen muotoon
ja anonymisoin tekstit. Seuraavaksi skannasin kirjallisessa muodossa olleen
tekstiaineiston uudelleen sahkdéiseen muotoon. Anonymisoin kertomukset
tallennuksen yhteydessa. Aineiston anonymisointiin kiinnitettiin erityista
huomiota. Vaitiolovelvollisuussopimuksessa sitouduin anonymiteettilupaukseen.
Lupaus merkitsee muun muassa sitd, ettd kukaan ulkopuolinen ei padase nakemaan
anonymisoimatonta aineistoa tutkimuksen teon aikana esimerkiksi

graduseminaarissa. Pohdin tutkimuseettisia kysymyksia tarkemmin luvussa 4.3.

Anonymisoinnissa poistin tekstistd henkildiden, hoitopaikkojen ja alueiden nimet.
Lisaksi tarkat paivamaarat ja kuukaudet poistettiin ja kuolinpaivasta jatettiin
mainituksi vain vuosi. Luokittelin hoitopaikan luonteen, jolloin laajensin kuvausta

tunnistettavuuden ehkaisemiseksi, joten maininnaksi anonymisoinnin jalkeen jai
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esimerkiksi terveyskeskus tai koti. Muutin murreilmauksia yleiskieliseen muotoon
ja muokkasin tekstia paikoin oikeinkirjoituksen osalta luettavuuden
parantamiseksi. Korjasin alueet nimen sijasta alueen koon mukaan. Sairauden
kestoa ilmaisevat kuvaukset sdadstin, mutta niitd on harvinaisissa tapauksissa
muokattu hieman laajempaan muotoon tunnistettavuuden ehkdisemiseksi. Jatin
mukaan kuvaukset sairastamisen kestosta, koska mielestdni potilaan sairauden
kestolla saattaa olla merkittava vaikutus omaisen toimijuuteen, koettuihin
tapahtumiin ja tehtyihin tulkintoihin. Alkuperdainen anonymisoimaton
tekstiaineisto sailytettiin lukitusti koko tutkimuksen ajan ja sailytin sahkoisessa

muodossa vain anonymisoitua aineistoa.

Alkuperainen aineisto sisalsi lukuisia erilaisia saattohoitokokemuksia eri
sairauksista. Suurimman joukon kokemuksista muodostivat erilaiset
syopdsairaudet ja muita mainittuja olivat muun muassa aivoinfarktit, sydamen- ja
munuaisten vajaatoiminta, muistisairaudet, keuhkokuume, vanhuuden
raihnaisuus, Parkinsonin tauti ja Ms-tauti. Menehtyneiden ihmisten ikdhaarukka
oli laaja alkaen reilusta kahdestakymmenesta ikdvuodesta ldhes sataan ikdvuoteen
saakka. Aineiston anonymisoinnin aikana mainittuja tarkkoja ikid muokattiin

laveammaksi tunnistettavuuden ehkiisemiseksi.

On hyva huomioida, ettd kirjoituspyyntdon ovat vastanneet vain ne henkil6t, jotka
ovat pystyneet lukemaan pyynnon lehdesta tai nettisivuilta ja kirjoittamaan omista
kokemuksistaan. Siten kokemuksia on jaanyt kerayksen ulkopuolelle niin
ajallisista syista kuin sattumasta ja siksi, ettd kokemuksista kirjoittaminen on
voinut muodostua joko konkreettiseksi tai henkiseksi esteeksi. Alkuperaisessa
aineistossa oli yksi kokemus saattohoidossa kyseisena aikana olevalta ihmiselta.
Kertomus oli vélitetty omaisen kirjoittamana. Voidaan myds olettaa, etta tunteita
herattavana elamanmullistuksena kuoleman kohtaaminen voi virittda tahdon
kirjoittaa seka erittdin huonojen kokemusten takia seka toisaalta erittdin hyvien

kokemusten takia. Kokemusten rikkaus ja niista tehdyt arvottavat tulkinnat tuli
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nakyviin kertomuksissa, mutta arvottaminen esimerkiksi traumaattiseksi tai

kasvattavaksi ja lohdulliseksi tapahtumaksi tehtiin kirjoittajien omasta toimesta.

On hyva havaita, etta erityisestd pyynnosta keratyt kertomukset sisaltavat
monentasoista tulkintaa. Tietyt konkreettiset tapahtumat ovat muotoutuneet
kokemuksen muotoon, jolle eri ihmiset antavat erilaisia merkityksia. Lisaksi on
huomattava, etta pyydetyilla kertomuksilla on useita yleisoja.
Toimintatutkimuksessa tekstiaineistojen parissa tutkimusta tehnyt Arja Kuula on
hahmottanut kolmentyyppisia eri yleis6ja. Hinen mukaansa Kirjoitettujen tekstien
yleisona voidaan pitda seka vastauksia pyytanytta tahoa kuin Kirjoittajaa itsedan.
Kirjoittaessaan tapahtumia Kirjoittaja samalla reflektoi, valikoi ja muistelee
tapahtumia, jolloin han jasentda niitd myos itselleen. Kolmanneksi yleiséna

voidaan ajatella olevan myos tutkimustyon lukijat. (Kuula 1999, 48.)

Téassa tutkimuksessa voidaan 16ytaa yhtymdakohtia Kuulan havaintoihin seka
mainittuja kolmenlaisia yleis6ja. Yhden yleison muodostaa siten kertoja itse ja
toisen yleison aineiston keraaja ja tutkija. Kolmanneksi yleis6 muodostuu
Yhteisvastuukerayksen kautta toteutettavista koulutus- ja kehittdmistoimista,
jonka piiriin timakin pro gradu -tutkielma kiinnittyy. Aineistossa oli verrattain
paljon mainintoja ladketieteelliseen tietoon esimerkiksi lddkeaineiden nimiin ja
annostusmadriin. Koska kirjoituspyynnon lahettdja edusti ammatiltaan ladkaria,
voidaan olettaa, ettd kirjoittajat ovat orientoituneet kuvaamaan kokemuksiaan
ladkarille, jolloin tdméankaltaiset 1adketieteelliseen tietoon liittyvat seikat olivat

tarkeitd mainita ja vaikuttavat osaltaan aineiston analyysiin ja tuloksiin.

4.2 Menetelma ja aineiston analyysi

Laadullisen aineiston tarkastelulle olennaista on pyrkia paljastamaan sopivan
kohdejoukon avulla odottamattomia seikkoja, jotka kuvaavat ainutlaatuisia

tapahtumia. Tyypillista on lisaksi, ettd tutkimus etenee joustavasti ja
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tutkimussuunnitelma muokkautuu tutkimuksen teon aikana. (Hirsjarvi 1007, 165.)
Taman tutkimuksen kohdejoukko muodostui ihmisistd, jotka halusivat jakaa omia
kokemuksiaan saattohoidosta. My6s tutkimussuunnitelman ja
tutkimuskysymysten muotoutuminen tutkimuksen aikana tapahtui laadulliselle
tutkimukselle ominaiseen joustavaan tapaan, jolloin eteneminen tuntui aika ajoin

askelien ottamisena taaksepain.

Laadullinen kirjoitelma-aineisto analysoitiin sisdllonanalyysin avulla, joka ldhti
liikkkeelle aineistoldahtoisesti. Olin tutustunut aihepiiriin ja siita kirjoitettuihin
teoksiin jo aiemmin, mutta pyrin tutustumaan aineistoon ilman ennakko-
olettamuksia sen sisallosta. Alkuperaisen Kirjoituspyynnon avoimuus loi
mahdollisuuden sille, etta kirjoitelmien kokemukset, nakokulma, paikka ja
ajankohta vaihtelivat. En siis alussa pystynyt ennakoimaan sitd, mihin suuntaan tai

milld menetelmilla aineiston analyysi lahtee liikkeelle.

Tutkimuksen kannalta lukkoon ly6ty metodin valinta oli hankalaa, silla
tutkimuksen alkumetreilla ajattelin valitsevani narratiivisen menetelman, kunnes
aineisto osoittautui hedelmalliseksi tarkastella kertojien toimijuutta.
Narratiivisuuden ndakoékulma ei olisi mielestani tuonut esille sita sisallollista
rikkautta, jonka sisallénanalyysi mahdollisti. Omaisten tekemisen - ja tekematta
jattamisen tai estymisen - kuvaukset olivat hyvin fyysisid, mika heratti
kiinnostuksen tarkastella toiminnan luonnetta ja mahdollisuuksia. Kvalitatiiviselle
aineistolle onkin tyypillista monitasoisuus, kompleksisuus ja ilmaisullinen rikkaus
(Alasuutari 2011, 84), jonka tulin havaitsemaan my0s haasteena rajata
tutkimusdataa. Aineiston jatkotydstamisen ja edelleen lukemisen aikana tein

valinnan keskittya vain toiminnan kuvauksiin.

On olennaista tehda analyyttinen ero havaintojen ja tulosten valille. Tama
tarkoittaa sita, ettd havainnot sinansi eivat ole tuloksia vaan tutkimuksessa on

pyrkimys astua havaintojen taakse. Alasuutari toteaa lisdksi, ettd kvalitatiivisen
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aineiston luonteeseen kuuluu se, ettd ilmiota tarkastellaan eri puolilta, jolloin
teoreettisen viitekehyksen ja metodin valinta voi osoittautua hankalaksi.
(Alasuutari 2011, 79-83.) Kenties haastavin ajanjakso tutkimusprosessin aikana
olikin 10ytaa ja lyoda lukkoon teoreettisen viitekehyksen rakentama
tutkimuskirjallisuus. Aineiston monipuolisuus olisi antanut mahdollisuuksia

tarkasteluun hyvin erilaisista nakékulmista.

Sisdllonanalyysin alkuvaiheessa kdytin apuna Atlas.ti ohjelmistoa, johon luokittelin
aluksi laajasti erilaisia aineistossa esiintyneitd teemoja. Laadullisessa aineistossa
erilaisten tyyppien etsiminen antaa mahdollisuuden etsia tietoa tutkittavien
taustoista, kdyttaytymisesta ja motiiveista (Alasuutari 2011, 94). Rajasin
tyypittelya toimintaan, jonka jalkeen aloin ryhmitella erilaisia toimintoja ja etsia
niitd kuvaavia yhteisia ylateemoja. Analyysiyksikkona kaytin kokonaisia lauseita,
jotka kuvasivat yhta toiminnallista kokonaisuutta. Tdman jalkeen kerasin
Atlaksessa koodattuja sitaatteja yldkategorioihin, joista loin edelleen yhdistelmalla
suurempia kategorioita. Esimerkki kategorioiden analyysista loytyy liitteesta 1.
Seuraavassa vaiheessa siirryin kasittelemadn nimedamiani toimijuuden positioita
Wordiin, jonka jalkeen hahmottelin edelleen ryhmien nimeamista. Tutkijan yhtena
tehtdvana onkin nimedmisen avulla pyrkia l16ytamiseen osuva luonnehdinta

aineistossa usein esiintyviin erotteluihin (Alasuutari 2011, 121).

Ylakategoriat syntyivat aineistoldhtdisesti nimeamieni toimijuuden positioiden
kuvauksina. Pohdin milla tavoin aineistosta nimeamani asiantuntijuuden,
edunvalvonnan, hoivan ja sosiaalisen ja hengellisen tuen positiot rakentuivat ja
muodostin yldkategoriat teknis-rationaalisesta ja inhimillis-emotionaalisesta
toimijuudesta. Asiantuntijuus ja edunvalvonta liittyivat ldheisesti tietoon ja tiedon
kohteena oleviin toimenpiteisiin ja ei-inhimillisiin toimijoihin kuten ladkkeisiin.
Hoivan ja hengellisen tuen toimijuuden piirteena korostuivat lasnaolo ja
vuorovaikutus. Toimijuuden positiot syntyivat aineistolahtdisesti, mutta
myohemmin tutkimuskirjallisuuteen tutustuessa havaitsin, etta toimijuuden

piirteita oli kisitelty my6s omaisten toimintaa kasittelevissa tutkimuksissa.
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Esimerkiksi havainnot omaisille opetettavista asioista ja ladkkeiden antamisesta
(Janes ym. 1992), perheen roolin korostumisesta ja omaisten osallistumisesta
hoivaan (Sand 2003) ja hengellisyyteen liittyvien teemojen lasnédolosta
saattohoidossa (Lipponen & Karvinen 2014) on todettu aiemmassa
kirjallisuudessa. Havaintoni ndiltd osin tukevat aiempaa tutkimusta omaisten

roolista ja toimijuudesta.

4.3 Tutkimuseettiset pohdinnat

Téassa luvussa kasittelen eettisia pohdintoja, jotka kulkivat mukana koko
tutkimuksen teon ajan. Ennen aineiston haltuun saamista sen
kdyttomahdollisuuksia kaytiin keskustelua tutkimuksen eettisyyden ja
luottamuksellisuuden varmistamiseksi. Tutkimuseettisia sddnnoksia selvitettiin
esimerkiksi aineiston jatkokayttoa estiavien seikkojen takia. Tutkimuksen ohjaava
opettaja antoi puoltavan lausuntonsa alkuperdisen aineiston keruupyynnon
antamista tutkimuskadyton mahdollisuuksista. Myds arkaluontoisia aineistoja

kasitelleita kollegoita konsultoitiin.

Ennen aineiston haltuun saamista keskustelin aineiston keradjan kanssa
tutkimuksen teon periaatteista ja allekirjoitin vaitiolovelvollisuussopimuksen,
jossa sitouduin muun muassa turvaamaan Kkirjoittajien anonymiteetin, ja jossa
kuvasin aineiston sdilytyksen periaatteita (liite 2). Tutkimusetiikasta kirjoittanut
Arja Kuula toteaa, etta eettisesti toimiva tutkimuksen tekija ei pyri aineistoa
analysoitaessa tunnistamaan yksittaisia ihmisia (Kuula 2006, 208). Laadullisen
aineiston anonymisoinnin keskeisimpia tapoja on henkil6iden ja muiden
erisnimien ja arkaluontoisten tietojen harkinnanvarainen poistaminen tai
muuttaminen ja taustatietojen luokittelu. Aineiston sisallon ymmartamisen
kannalta arkaluontoisten tietojen muuttaminen on kuitenkin parempi vaihtoehto
kuin poistaminen. (emt. 214-217.) Arkaluontoisuus sindnsa ei ole este
tutkimukselle ja maarittely voidaan jattaa tutkittaville itselleen, jolloin aiheen liian

arkaluontoiseksi kokevat tekevat paatoksen olla osallistumatta tutkimukseen (emt.
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137). Tunnistamisriski vihenee arkaluontoisia tietoja kasitellessa oleellisesti jo
taustatietoja luokittelemalla ja nimien muuttamisella. (emt. 219.) Pidin huolta, etta
alkuperdinen anonymisoimaton tekstiaineisto sdilytettiin lukitussa tilassa koko

tutkimuksen ajan ja kiinnitin erityistd huomiota anonymisoinnin prosessiin.

Saattohoito tutkimuksen aiheena vaatii herkkyytta ja myo6tatuntoa (Sand 2003,
54). Mietin tutkimuksen teon eri vaiheissa omaisten kirjoittamien kokemusten
todellisuutta ja sita, minkalaisia ponnisteluja kyseisten kokemusten kirjoittaminen
ja lahettdminen on saattanut vaatia. Kokemuksien muisteleminen ja kirjoittaminen
on todenndkoisesti nostanut pintaan vaikeita tunteita. Koin kunnioitusta
kirjoittajia kohtaan, ja siksi esimerkiksi aineiston rajaaminen ja muiden tarkeaksi
kokemieni kohtien rajaaminen ulkopuolelle vaati mielenlujuutta. Tutkijana minun
tuli kuitenkin tehda valintoja. Kuten Makela (1990) toteaa, laadullisen
tutkimuksen validiteettia arvioitaessa tulee esittaa kuinka valinnat ovat tehty ja

perustella kdytetty metodologia ja aineiston analyysi.

On selvag, ettd laadullinen aineisto tarjoaa monipuolisuudellaan paljon erilaisia
vaihtoehtoja tutkimuskysymyksiksi ja tutkijan rooli valintojen tekijana korostuu.
Valintani ldhtea tutkimaan kuolemaa ja nykysuomalaista kuolemankulttuurin yhta
piirrettd, saattohoitoideologiaa, syntyi henkilokohtaisten elamantapahtumien
seurauksena. Tunnistan tahan rooliin liittyvan seka riskeja ettd mahdollisuuksia.
Alasuutari (1993, 91) toteaakin, etta tutkijan tulisi aina eritelld omaa
henkilokohtaista ja institutionaalista asemaansa tehdessaan tutkimustaan. Riskina
aiheen henkilokohtaisuudelle voi olla esimerkiksi liiallinen huomion
kiinnittdminen itselle tuttuihin teemoihin samalla unohtaen ristiriidassa olevat
nakokulmat. Havaitsin pian, ettd kokemusten moninaisuus
saattohoitokertomuksissa oli hyvin laajaa ja tilanteiden erilaisuus vaikutti vahvasti
yksiléiden koettuun kokemukseen. Tiedostaen oman kokemukseni pyrin
erityisesti avoimuuteen eri nakokulmia kohtaan enka kohdistanut tutkimusta
kasittelemdin sen enempaa positiivisia kuin negatiivisiakaan kokemuksia.

Toimijuuden eri piirteet nousivat keskioon.
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Aiheen henkil6kohtaisuus on mielestani my6s mahdollisuus. Henkil6kohtaisuus
tarjosi minulle mahdollisuuden tutustua ilmi6on syvallisemmin. [Iman
henkil6kohtaisen elaman kokemuksia en olisi valinnut tutkimuksen kohteeksi
vahvoja tunteita herattdavaa aineistoa. Olisin todennakoisesti joutunut myos
ponnistelemaan enemman aineiston haltuun saamiseksi. Oman kokemuksen
perusteella en pelannyt aineistoa ja siella esiintyvia, erittdin raskaitakin ja tunteita
herattdvia tapahtumia. Rankat kertomukset eivit hamartdneet kykyani arvioida
aineiston mahdollisuuksia ja omien kokemusten kautta pystyin suhteuttamaan

niita kirjoittajien elettyyn todellisuuteen.

Kertomukset liittyvat aina jollain tapaa ymparistoonsa eli kulttuuriin, jossa ne ovat
saaneet alkunsa. Sosiologisen kulttuurin tutkimuksen yhtena perusteena on etsia
toiminnan mieltd tai merkityksen rakenteita (Heiskala 1990, 26). Tassa
tutkimuksessa lahestyn kertomuksia mielenkiintoisina tulkintoina todellisuuden
tapahtumista, jotka ovat tapahtuneet tietyssa kulttuurissa. Kulttuurin kasitan
tutkimuksessa kolmella tavalla. Ensinndkin nden sen viittaavan erityisesti seka
lansimaisen ja pohjoismaalaisen sairaanhoitokulttuurin ldsndoloon laajana
ympadristong, jossa kuvatut kertomukset ovat saaneet paikkansa. Toiseksi
kertomusten aihepiirin keskittyessa kuolemaan, menetykseen ja saattohoitoon,
nden sen osaltaan liittyvan myos historiallisesti rakentuneeseen ja nykyaikaan
kiinnittyneeseen kuolemankulttuuriin Suomessa. Kolmanneksi kertomukset
sijoittuvat useisiin fyysisesti erilaisiin kohteisiin Suomessa, jolloin myds
paikallisen tason yksittdisen paikan hoitokulttuuri on vaikuttanut kertomusten

syntymiseen.

Aineiston rajausvaiheessa kaikki aluetta ilmentdvat maininnat ja hoitopaikkojen
nimet poistettiin tunnistettavuuden ehkdisemiseksi. Kokemukset saattavat siten
liittya esimerkiksi paivystyssairaalassa, vanhainkodissa, erikoistason
saattohoitokodissa, kotisairaanhoidossa tai terveyskeskuksissa tapahtuneisiin
tilanteisiin, ellei paikka kdy muutoin ilmi omaisen kertomuksesta. On tiedossa, etta

saattohoitokoteja sijaitsee enimmakseen eteldisessa ja lantisessa Suomessa, mutta
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yksittdisten saattohoitokotien erottaminen toisistaan aineiston perusteella on
pyritty ehkdisemdan. Aineistoon sisdltyy kokemuksia myos ndista erikoistason

hoitopaikoista.

Kasittelin aiemmissa kappaleissa tutkimuksen tarkoitusta, tutkimuskysymyksia ja
avasin tutkimusilmion taustoja. Seuraavaksi kasittelin historiallisen ja teoreettisen
viitekehyksen rakentavia tutkimuksia. Kuvasin tutkimuksen aineiston ja sen
kasittelemisen, analyysin etenemisen seka tutkimusetiikan kannalta tarkeat
huomiot. Seuraavaksi kappaleissa 5 ja 6 siirryn kasittelemdan tutkimuksen
empiirista osiota. Kappaleessa 5 kasittelen teknis-rationaaliseksi nimeamaani
omaisten toimijuutta laheisen saattohoidon aikana. Tama kappale jakautuu
kahteen alalukuun, joiden otsikointi asiantuntijuudesta ja edunvalvonnasta ovat
syntyneet empiiristen havaintojen kautta. Kappaleessa 6 jatkan empirian
kasittelya ja nimeamani omaisten inhimillis-emotionaalisen toimijuuden
kuvaamisen kautta. Kappale jakautuu niin ikdan kahteen alalukuun, joissa
kasittelen omaisten toimijuuden piirteita hoivan ja sosiaalisen ja hengellisen tuen

nakokulmista.

5 Omaisten teknis-rationaalinen toimijuus

Tassa luvussa esittelen omaisten toimintaa, jonka nimesin teknis-rationaaliseksi.
Taman toiminnan keskeinen luonne kohdistui tietoon ja sen raportointiin ja
hyddyntamiseen ja erilaisten hoidon apuna kaytettavien asioiden - kuten
ladkkeiden, lisdhapen ja sairaalasankyjen - hankintaan tai vaatimiseen.
Teemoittelin kahden position - asiantuntijuuden ja edunvalvonnan - alle omaisten
kuvaamia konkreettisia toimia. Omaisten kertomuksissa oli paljon kuvauksia
erilaisista hoitotoimenpiteistd, hoitolinjauksista ja niiden perusteista ja lisaksi
omaisilla oli tietoa ladakkeista seka niiden vaikutuksista. He myos kertoivat
neuvoneensa ammattihoitajia, ja osa kirjoittajista oli myos koulutukseltaan

sairaanhoitajia, lahihoitajia tai ladkareita. Ammattihoitajat kirjoittivat
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kokemuksistaan kuitenkin ensisijaisesti omaisen nakékulmasta ja siksi nama

kertomukset on otettu osaksi aineistoa.

Omaisten osoittama asiantuntemus laheisensa hoidossa muodostui yhdeksi
toiminnan analyysia auttavaksi positioksi. Luokittelin sen sisdltavan sellaista
tiedon tai taitojen kayttoa, jota omaiset olivat hankkineet joko opettelemalla niita
saattohoidon aikana, osanneensa niitd ammattinsa puolesta tai siksi, etta he olivat
perheenjasenina saattohoidossa olevan ldheisensa toiveiden, tunteiden ja
ajatusten "parhaita asiantuntijoita”. Maallikkoina ja perheenjasenina omaisten
tiedon rooli korostui. Omaiset olivat yhteisen elamanhistoriansa kautta kerdanneet
tietoa laheisestdan ja kykenivat joko itse kiayttamaan sitda hyodyksi tai siirtamaan
sitd ammattihoitajille. Omaisilla oli siten perhesuhteidensa vuoksi padomaa, johon
ammattihoitajilla ei ollut paasya. Kappaleen ensimmaisessa alaluvussa kasittelen

tarkemmin asiantuntijaposition empiirista tarkastelua.

Kappaleen toisessa alaluvussa kasittelen edunvalvontapositioon liittdmaani
empirian analyysia. Edunvalvojapositioon luokittelin sellaisia kuvauksia, joissa
omaiset toimivat ldheistensa asianhoitajina saadakseen laheisen olotilan
parantumaan. He Kirjoittivat esimerkiksi vaatineensa parannusta hoidon laatuun ja
kipulaakitykseen, auttaneensa kuolevaa ldheista hoitamaan itselleen tarkeita
asioita ennen kuolemaa, jarjestdneensa ladkarikontakteja tai hoitokotipaikkoja ja
selvittdneensa tietoa eri palveluista laheisensa hyvinvoinnin parantamiseksi.
Omaiset myo0s kertoivat osallistuneensa hoitotahdon tekemiseen ja auttaneensa
laheistddn toimimalla muun muassa kuljettajana tai saattajana. Lisdksi omaiset
toimivat laheisensa edunvalvojina myos kuoleman jalkeen tekemalla esimerkiksi
kirjallisen muistutuksen heikkolaatuisesta hoidosta tai pyrkineensa selvittamaan

miksi kuolleen ldheisen tahtoa ei pystytty toteuttamaan.
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5.1 Asiantuntijuus omaisten toiminnan piirteena

Omaisten toimijuuden erdadna piirteena oli asiantuntijuus. Asiantuntijuus
nayttaytyi seka ladketieteellisena ja hoitotieteellisend ammattiosaamisena seka
laajempana tiedon omaksumisena laheisen sairaudesta, voinnista ja
mieltymyksista. Ladketieteellisen asiantuntijatiedon rinnalle on syntynyt yha
enemman potilaiden ja omaisten hankkimaa osaamista ja tietoa eri sairauksista ja
niiden ymmartamisestd. On puhuttu sairaan omasta asiantuntijuudesta, joka
muodostuu kaikesta siita kokemuksesta, tiedosta ja ymmarryksestd, joka
sairaudesta ajan saatossa kasautuu. Sairastavan ja sitd kautta myos laheisten
nakokulma on korostunut myos terveyspoliittisessa kielessd, jossa korostetaan
asiakaslahtoisyytta ja yhteistyotd. Ladketieteen ammattilaisten auktoriteetin
korostaminen on saanut rinnalleen tunnustuksen sairaan asiantuntijuudesta

(Kangas 2003, 73-78.)

Etenkin sairaiden lasten ja vanhusten omaisilla on usein merkittavaa
asiantuntemusta ldheisen voinnista ja sairaudesta (Kangas 2003, 84). Kun laheisen
vointi heikkeni tai hiipui, kuolevia ldheisidan hoitaneiden omaisten rooli kasvoi.
Omaiset pyrkivat etsimaan tietoa ja kayttamaan jarkevasti hyodyksi erilaisia jo
oppimiaan tai osaamiaan taitoja ja tietoja. He lisdksi arvioivat ja raportoivat
erilaisia asioita ja kayttivat hyodykseen hoito- tai ladketieteenalan
ammattiosaamistaan. Miettinen (2001, 24) toteaa, ettd viimeisten elinvuosien
elamanlaadun tutkimus on lisadntynyt viime vuosina, ja omaisten nakemyksia
voidaan kadyttda apuna kehitettdessa ja arvioitaessa hyvan hoidon suunnittelua

kuoleville potilaille.

Omaiset kuvailivat, kuinka he tekivat ratkaisuja jattaytya pois palkkatoista
osallistuakseen tiiviimmin ldheisen elaman loppuvaiheen hoitoon. Erityisesti
omaiset, joiden perheessa tai suvussa oli ladketieteen ammattilaisia, pystyivat
tarjoamaan kuolevalle ldheiselleen asiantuntevaa hoitoa myds kotona. Hoito- ja

ladketieteen ammattilaisina osa omaisista koki paatoksensa ristiriidattomana.
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"Toinen sisareni ja mind vapautimme itsemme palkkatoéistd ja pddtimme hoitaa
nuorinta sisartamme loppuun saakka. -- Apua toki olisi ollut saatavilla, mutta
arvelimme pdrjddvdmme mukavimmin ihan omin joukoin, olisi kotoisampaa.
Molemmat sisareni ovat lddkdreitd ja itse olen sairaanhoitaja” (Siskon kokemus

vuodelta 2014)

Kuitenkin osa kirjoittajista tunsi halua toimia ensisijaisesti omaisen asemassa,
mutta virallisten tahojen hoidon riittimattomyys pakotti heidat kayttamaan myos
ladketieteellista tietdmystdan ldheisen hyvinvoinnin varmistamiseksi. Omaiset
onnistuivat asiantuntijatietamykselladn parantamaan huomattavasti laheisensa
saattohoidon aikaista olotilaa. Toimijuudessa korostui padmaaratietoisuus ja
toiminnan tavoitteena oli asiantuntemuksen kautta pyrkida kohentamaan laheisen

vointia, todellisten paranemismahdollisuuksien puutteesta huolimatta.

"Lapseni ollessa sairaalassa oli tilanteita, jossa jouduin hoitajan tietouttani
kédyttdmddn, vaatimaan, jotta asia saatiin kuntoon.” (Aidin kokemus vuodelta

2015)

Oman hoitoalan ammattitaitonsa ja kekselidisyyden avulla ammattilaisena
toimivat omaiset kykenivat hankkimaan laheiselleen yksityiskohtaisia etuja, jotka
muuten olisivat jddneet saamatta. Asiantuntijapositiossa omaisten toiminnan
luonne orientoitui tulevaisuuteen ja toiminnan valineena kaytettiin tietoa tai
erilaisten taitojen osaamista. Toimijuus keskittyi erilaisten toimenpiteiden tai
laitteiden jarjestdmiseen omaisen jarkeilyn seurauksena ja toimijuutta luonnehti

talloin teknisyys ja rationaalisuus.

"Lapsellani oli jo moneen kertaan sairaalassa todettu, ettd happisaturaatio on
huonohko, mitdcdn ei kuitenkaan tehty. Mieheni sanoi, ettd nyt tarvitaan happea. — -

Mietin hetken miten sairaalassa lapset saa lisdhappea ja keksin: kuntoutusohjaaja!
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Soitin sairaalan kuntoutusohjaajalle, selitin asiani ja hdn sanoi, ettd puolen tunnin
kuluttua saa hakea happirikastimen. Lapseni hyétyi siitd paljon koko saattohoidon

ajan. Entd jos en olisi tiennyt titd reittii?” (Aidin kokemus vuodelta 2011)

Omaiset reflektoivat onnistuneen saattohoidon edellytyksia ja arvioivat omaa
toimintaansa saattohoidon osana. Hoitoalan ja laaketieteen ammattilaiset
kohtasivat omakohtaisesti hoitojarjestelman rakenteiden jahmeytts, ja
ihmettelivat rakenteiden epainhimillisyytta. Tietamys ja rationaalinen arviointi

hoitoon liittyneistd asioista painottui omaisten toimijuudessa.

"Tdmd ohje jdi huolestuttamaan ja ihmetyttdmddn minua sekd omaisena ettd
onkologin [sydpiin erikoistunut Ilddkdri] ndkokulmasta: tuntui epdinhimilliseltd
ajeluttaa potilaita maakunnan ddristd, varsinkin, kun konsultoiva radiologi totesi
hyvin mielellddn dreenejd [putki, joka poistaa nesteitd kehosta] asentavansa jos vain
sithen olisi vilineistéd. — — Kuinka olisi kdynyt, jos kyseessd olisi ollut potilas, jonka
omainen ei olisi ymmdrtdnyt tai uskaltanut hakea helpotusta oireisiin? Tditd
kysymystd jouduin miettimdcdn valitettavan usein isdni hoidon kohdalla.” (Lapsen

kokemus vuodelta 2011)

Myd6s maallikko-omaiset olivat oppineet erilaisia asioita osallistuessaan ldheisensa
hoitamiseen tai kantaneensa siita vastuuta jo pidemman aikaa.
Pitkaaikaissairauksia sairastavien henkildiden oman asiantuntijuuden on havaittu
rakentuvan arjen havaintojen pohjalta ja se on laadultaan usein yksityiskohtaista
ja konkreettista (Kangas 2003, 81), mutta tdhadn vaikuttaa merkittavasti sairauden
luonne. Eldamaa uhkaavien parantumattomien sairauksien kuten syévan, on nahty
kuuluvan ladketieteen ammattilaisille, mika voi johtua hoitotoimenpiteiden -
kuten sytostaattien annostelemisen - vaatimasta asiantuntemuksesta (emt, 84).
Kuitenkin, kun parantamiseen tahtaavista hoitopyrkimyksistd luovutaan ja
saattohoidon ajankohta tulee ajankohtaiseksi, omaisten rooli ja asiantuntijuus

kasvavat merkittivasti.
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Laheisidan arjessa auttavat omaiset omaksuvat asiantuntijuutta, vaikka eivat
olisikaan ammatiltaan ladketieteen tai hoitoalan osaajia. Tutkimuksen omaisista
suurimmalla osalla ei ollut ammatillista osaamista hoitoalalta. Asiantuntijuus
nayttaytyi kuitenkin ladke- ja hoitotieteenaloja laajempana, jolloin myo6s omaisten
tietamys laheisen toiveista tai mieltymyksista auttoi kuolevaa laheista.
Hoidollisesta nakokulmasta omaiset tekivat hoitotoimenpiteitd, annostelivat
ladkkeita ja arvioivat ladkkeiden tarvetta. Saarelma (2005) toteaakin, ettd omaisille

voidaan opettaa eri asioita.

Tietamys, jonka omaiset osasivat tai oppivat saattohoidon aikana siirtyi heidan
mukanaan myds seuraaviin mahdollisiin hoitopaikkoihin, jolloin omaiset esittivat
uudessa hoitopaikassa kokemuksiinsa perustuen perusteltuja nakemyksia
esimerkiksi tiettyjen ladkkeiden toimivuudesta. Omaiset kuvasivat tietavansa
perusteluja saattohoidon aikaisiin hoitolinjauksiin esimerkiksi suonensisdisesta
nesteytyksestd loppuvaiheen hoidossa tai lepositeiden kdyttamisen perusteista.
Nain he pyrkivat osallistumaan hoitolinjausten tekemiseen, ladkehoidon
arviointiin ja sen toteuttamiseen. Ammattihenkiléiden asiantuntemuksen
levittdminen maallikoille ja omaisen toimijuus olivat edellytys onnistuneelle

hoidolle kotiolosuhteissa.

"Potilaalla oli nesteenpoistoon PleurX-dreeni, pystyin niiden kanssa toimimaan
kotona. Kotiutustiimi kdvi kolme kertaa, joiden aikana tein kaksi kertaa keuhkojen
tyhjennyksen. Sen jdlkeen kaksi kertaa viikossa omatoimisesti.” (Puolison kokemus

vuodelta 2014)

Omaisen asiantuntijuus liittyi myos pyrkimyksiin ajatella laheisen parasta
esimerkiksi hoitopaikan valinnan suhteen. On havaittu, etta sitkedt omaiset, jotka
selvittavat vaihtoehtoja hoidolle saattavat vaikuttaa siihen, ettd laheinen saa
toivotun hoitopaikan tai hoitopaikka jarjestetddan omalla kustannuksella (Sarivaara

2016, 36). Omaiset kritisoivat idkkaiden kuolemaa ldhella olevien potilaiden
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siirtoa. He my®os selvittivat etukateen tarpeenmukaisen kipulaakityksen
mahdollisuutta hoitopaikoissa. [dkkdiden kuolemaa lahella olevien hoidettavien
siirtoja on pyritty vihentdmaan, koska on katsottu, etta siirto ennen kuolemaa ei

paranna yksilon elaméanlaatua tai useinkaan pitkita elinikaa (Seinela ym. 2015).

"Hdn myés siirtyi lopullisesti sairaalan vastuulle, koska oli jo viimeisimmdssd
vaiheessa, eli kuumeeseen ei endd mikddn auttanut. Hdn olisi halunnut jdddd
alempaan sairaalaan ja ditini vastusti jyrkdsti, koska ei pystyisi niin niukoilla
kotihoidon resursseilla hoitamaan kuumeista isddni. Kuitenkin hdnet
pakkokotiutettiin, otin téistd vapaata ja menin ditini tueksi muutamaksi pdivdksi. — -
Varmistin laitoksen paikalla olleelta hoitajalta, ettd saahan isdni tddltd
loppuvaiheessa tarvittavat lddkkeet (muun muassa morfiini) ja ettd saahan isdni nyt
olla tddlld lopun ajan. Hoitaja sanoi, ettei tiennyt, ettd oli kysymyksessd
saattohoidossa oleva potilas, ja ettd laitanpa ylés, jotta saamme tarvittavat Ilddkkeet.
- — Hdinestd otettiin taas verikokeet ja syopdldcdkdri soitti minulle ja sanoi, ettd
mitddn ei ole endd tehtdvissd, elinaikaa muutama pdivd korkeintaan ja samalla hdn
kertoi, ettd hoitokodissa ei anneta saattohoidon kipulddkityksid ollenkaan. Eli ei
morfiinia tai muuta sellaista. Eli tuo hoitolaitos ei ole tarkoitettu tdllaisille potilaille.
Ja ettd hdn oli soittanut 5-6 puhelua, ennen kuin hdn tiesi missd isddni hoidetaan.
Kuitenkin siitd olen kiitollinen, ettd isddni alettiin hoitaa keskussairaalassa.” (Lapsen

kokemus vuodelta 2015)

Omainen pyrki etsimaan tietoa ja osallistumaan hoitolinjausten tekoon, seka
olemaan kartalla siitd, miten ldheisen hoito on tarkoitettu jarjestdd. Hinen
toiminnastaan kuvastui teknisten seikkojen selvittiminen seka rationaalinen
arviointi. [dkas isa joutui valiinputoajaksi, koska hoitoketjua ei ollut valmisteltu
ennakolta. Ennakointi olisi vaatinut pohtimista, jotta tarpeen vaatiessa kotoa
siirtyminen tapahtuu hallitusti ja oikeaan hoitopaikkaan, jossa kyettdisiin
hoitamaan kuolemaa lahella olevaa sydpapotilasta. Omainen pyrki kannattelemaan
omalla toiminnallaan tilannetta ja avustamaan idkdsta vanhempaansa. Hanen

toimijuudestaan kuvastui pyrkimys hallita tilannetta tietoa kartoittamalla ja sita
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levittdmalla. Han lisaksi pyrki ennakoimaan ja saamaan tietoa hoitopaikasta, jotta
isan kivuista pystytdaan huolehtimaan tarpeen mukaisella tavalla. Omaisen
orientaatio kohdistui tulevaisuuteen ja voinnin heikkenemisen ennakointiin ja sita

luonnehti rationaalisuus.

Asiantuntijuus ei linkittynyt pelkdstdan hoidon sisaltoon liittyviin teknisiin
tietoihin ja jarjestelemiseen kuten ladkkeisiin tai hoitopaikkojen koordinointiin.
Omaisten asiantuntijuus muodostui myos eletyn elaman opetuksista ja laheisen
ihmissuhteen myota rakentuneesta hiljaisesta tiedosta, jota joissain tapauksissa
kaytettiin avuksi suunniteltaessa hyvaa saattohoitoa. Sairaan oman
asiantuntijuuden ja ladkarin asiantuntijuuden tasapainoista vuorovaikutusta on

onnistuneissa tapauksissa kuvattu neuvotteluksi ja jaetuksi (Kangas 2003, 83).

"Viimeiselld viikolla olimme saattohoitohuoneessa parin pienen toimenpiteen takia.
Silloin Iddkdri esitti, ettd jdisimme hoitopaikkaan loppuajaksi. Me olimme sitd mieltd,
ettemme missddn nimessd jdd, olihan meille tulossa avuksi puolison veli, alan
ihminen. Lddkdri halusi kuulla meiddn eldmdstd ja meille tdrkeistd asioista ja antoi
meille runsaasti aikaa. Sen jdlkeen hdn sanoi, ettd tietysti te menette kotiin.”

(Puolison kokemus vuodelta 2012)

Ylla omaisen toimijuus on tiiviisti sidoksellista puolisoon ja han kuvaa toiveita me-
muodossa. Edella kuvatuissa esimerkeissa omaisten toimijuus oli
tilannesidonnaista ja ennakoivaa. He orientoituivat tulevaan tai reagoivat
nykyhetkessa tapahtuneisiin toimenpiteita vaativiin muutoksiin. Valineina
laheisen avun saamiselle olivat tiedon kdyttdminen ja jakaminen ja sitd kautta

omaisen asiantuntijuuden hyddyntdminen tukemaan sitd, mita kuolevakin toivoi.

Omaiset osoittivat suurta kykenevaisyytta tilanteiden haltuun ottamisessa

kuormittavissa olosuhteissa. Analyyttisyys korostui niiden omaisten toiminnassa,
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joilla oli ladketieteellista tai hoitotieteellista osaamista. Kirjoittajat ihmettelivat,
kuinka tarpeenmukainen hoito on mahdollista ilman omaisten tarmokasta
vastuunkantoa ja huolehtimista. Vaikutti silt4, ettd joissain kertomuksissa ihmisilta
odotettiin suurta kykenevaisyyttd, jolloin kykenevaksi toimijaksi tilanteessa astui
omainen. Toimijuus ei ndyttaytynyt myoskaan orientoituneen yksiléllisesti, vaan
omaisten toimijuuden padmaarana oli laheisen hyvinvoinnin lisddminen. Omaiset
toimijuus nayttdytyi kohdistuvan teknisiin hoitotoimenpiteisiin tai kohteisiin ja

paamaaria pyrittiin saavuttamaan rationaalisen perustelun kautta.

5.2 Edunvalvonta omaisten toiminnan piirteena

Omaisten toiminnan keskeinen piirre edunvalvontapositiossa oli pyrkimys
hankkia tietoa ldheisen hoitoon liittyvista asioista ja kokonaistilanteesta. Erona
aiempaan asiantuntijapositioon on se, ettd asiantuntijapositiossa kirjoittajat
kayttivat osaamaansa tai hankkimaansa tietoa. Edunvalvontapositiossa kirjoittajat

pyrkivat saamaan tita tietoa ja kdyttdmadn sitd hyvakseen hoidon parantamiseksi.

Aiemmissa tutkimuksissa omaisista laitosymparistéissa on havaittu, ettd omaiset
eivat saa riittavasti tietoa laheistddn ja kommunikaatio hoitohenkilokunnan valilla
on vahaista (Koivula 2013, 79). Omaiset saattavat olla myo6s epatietoisia siita, etta
laheinen on saattohoidossa osastolla tai lahelld kuolemaa, jos osasto on
esimerkiksi nimetty kuntoutusosastoksi (Sarivaara 2016, 39). Kansainvalisissa
monitieteellisissa tutkimuksissa on kehitetty suosituksia kuolevan potilaan
laheisten huomioimiseksi ja on todettu, ettd perheelle tulee taata mahdollisuus
riittdvaan yksityisyyteen ja mahdollisuus keskustella kuolemisesta ja kuolemasta
ja niihin liittyvista tunteista hoitohenkilokunnan kanssa (Miettinen 2001, 29).
Kuolemaa ldhella olevien potilaiden omaiset lisdksi havainnoivat, etta laheiset

karsivat kivusta elamansa loppuvaiheessa (emt. 79).
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Onnistuneen hoidon edellytyksena katsotaan olevan ennakointi ja se, ettd omaisia
tiedotetaan tarpeen mukaisesti mahdollisesti eteen tulevista oireista ja heille
tarjotaan oikea-aikaista ja sensitiivista tukea eri tilanteissa. Lisdksi olennaista on
mahdollisuus osallistua kykyjen ja jaksamisen mukaan. Tietimattomyys
kuolinprosessiin ja hoitotoimenpiteisiin liittyvista asioista on havaittu
muistisairaiden omaishoitajia koskevissa tutkimuksissa olleen yhteydessa siihen,
ettd elaman loppuvaiheen hoito kasitettiin luovuttamisena tai sen ajateltiin olleen

heikkolaatuista (Hennings ym. 2010, 122).

Kivunlievitykseen liittyvat edunvalvonnan vaatimukset olivat tyypillisid omaisten
toimijuudessa. Edunvalvontapositiossa omaisten toiminnan tarmo kohdistui
siihen, ettd laheiselle saataisiin esimerkiksi parempaa hoitoa ja kivunlievitysta.
Erityisesti idkkdiden potilaiden osalta on havaittu riski siitd, ettd tarpeenmukainen
kipulaakitys on heikkoa ja omaiset kokevat kdrsimysta joutuessaan seuraamaan
laheisensa kontrolloimatonta kipua (Miettinen 2001, 30-31). Hoitolinjausten
ennakointiin ja kivunlievitykseen liittyvat tekijat onkin tunnistettu keskeisiksi

kehitystarpeiksi idkkaiden saattohoidossa (Helin 2016).

"Kiputilanteen hankaloituessa me omaiset vaadimme kipupumppua (hankalat
omaiset). Vaati todellista hermostumista ja taistelua saada pumppu. Selvisi ettei
heilld sellaisia ole (vuosi 2009), niinpd lopulta mummo ambulanssiin ja 150km
pddhdn pumpun asennukseen tuttuun keskussairaalaan.” (Lapsenlapsen kokemus

vuodelta 2009)

Muutamat kirjoittajat epadilivat, ettd kipuladkkeita sadstettiin tarkoituksella ja
toisaalta oli epdilyksia, etta laheista laakittiin kivuissa vain silloin, kun omaiset
olivat lasna. Ylla oleva kirjoittaja kuvaa, kuinka vaatimuksiensa seurauksena
omaiset kokivat olevansa “hankalia”. Hankalana olemiseen sisaltyy tietty ennakko-
olettamus kiitollisuudesta ja passiivisesta palvelujen tai hoidon

vastaanottamisesta.
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Omaiset kokivat kivunlievityksen ilmiona, joka tietylla tapaa kuului laheisesta
huolehtimiseen ja hanen hyvinvointinsa edellytyksista kiinni pitimiseen. Siten
laheisen kivut, joita ei pystytty hoitamaan, muodostuivat henkilokohtaiseksi
taakaksi omaiselle. Kivunhoidon on todettu olevan palliatiivisen ja saattohoidon
hoitajien, potilaiden ja laheisten ndkdkulmasta eniten ahdistusta aiheuttava teema
(Bailey ym. 2012, 682). Omaiset saattoivat kokea syyllisyytta siitd, etteivat
pystyneet toimimaan kivunhoidon edunvalvojina kovista pyrkimyksistdaan
huolimatta. Syyllisyys saattoi syntya kuormittavista tilanteista, jolloin ldheinen oli
kuolemassa ja karsi kovista tuskista, eikd omainen jarkytykseltdaan pystynyt
vaatimaan kipuldadkettd, jonka olemassaolosta tiesi. Siten hoitojarjestelman
toiminta tai toimimattomuus siirtyi omaisen vastuunkannon kokemuksen my6ta

yksityistetyksi syyllisyyden taakaksi.

"Tdnd pdivdnd puhutaan paljon saattohoidosta. Onko sitd palvelukeskuksessa? En
halunnut puolisolleni pdivddkddn lisdd eldmdd. Hdn kulki dementoitumisen tien
loppuun saakka. - - Kannan syyllisyyttd, kun en shokkitilani vuoksi pystynyt
vaatimaan sitd yksinkertaista rauhoittavaa pistosta, jota ldhihoitajat eivit itse voi

antaa.” (Puolison kokemus vuodelta 2014)

"Sunnuntainvastaisena yénd diti siirrettiin yksindiseen kuolinhuoneeseen. Olimme
mieheni kanssa yélld klo 3.30 saakka hénen luonaan. Aiti haroi pddtidn eikd
puhunut. Huusin hoitajalle, ettd miksei hin ei saa morfiinia koviin kuolintuskiinsa.
Hoitaja vastasi, ettd ei saada antaa, kun ei ole lddkdrid. Sanoin, ettd hommaan
sellaisen. Ei kdynyt. Sitten hoitaja vaivautui potilaan luokse ja pisti suoneen

panadolia kuolinlddkkeeksi.” (Lapsen kokemus vuodelta 2013)

"Tilanne oli kuitenkin ratkaistu siteilld, jonka hoidollisen perusteen tiedostamme.
Tdmd kuitenkin tuntui pahalta siksi, ettd ajattelimme, ettd mummolla olisi ollut
oikeus parempaan sekd kipua ettd ahdistusta lievittdvdcdn lddkitykseen, joka veisi

pois levottomuuden, vaikka ehkd aiheuttaisikin tajunnantilan laskua. - - Purskahdin
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itkuun helpotuksesta. Perjantai-illasta tdhdn maanantaille puolille pdivin olimme
anelleet kipupumppua ja vihdoin joku ndki tilanteen.” (Lapsenlapsen kokemus

vuodelta 2015)

Kipuladkityksen saamiseksi omaisilta saatetaan vaatia toimijuutta, joka pakottaa
hoitohenkilokuntaa toimimaan. Osasyyna saattoi olla laheisen tilan dkillinen
romahdus, jolloin saattohoitodiagnoosia ei esimerkiksi viikonlopun aikana kenties
tehty. Omaiset pyrkivat ajamaan laheisensa etua vaatimalla kivunlievitystj, jolloin
kivunlievitys nahtiin olevan jarkiperdinen ja tekninen edellytys hyvan kuoleman

saavuttamiseksi.

Kipuldakkeiden pyytdminen vaatii omaiselta ensinnékin lasnédoloa ja toiseksi
valppautta huomioida ldheisen olotilaa ja siind tapahtuvia muutoksia.
Riittdmattoman kivunlievitys luokin omaisille paineita toimia edunvalvojina. Myo6s
pyhdpaivien osuminen viikonlopulle aiheutti tilanteita, joissa kuolevat joutuivat
odottamaan kipuldakitysta. Alla olevassa kuvauksessa omaisten toimijuuden
kautta laheisen kipuladkityksen tarve tuli nakyvasti agendalle, ja omaisten

toimijuus pakotti hoitohenkilokuntaa toimimaan.

“Isd valitti koko ajan, ettd koskee ja haroi pddtddn, vaikka ei muuta pystynyt endd
puhumaan. Kavimme monta kertaa kysymdssd hoitajilta, ettd voisiko isdllemme
antaa jotain kipulddkettd. Lopulta erds hoitaja tunnusti, ettd Iddkdriltd oli jadnyt
hyvdaksymaittd kipulddkeresepti, siksi isd ei voinut saada vahvempia kipulddkkeitd.
Lisdksi hdn sanoi, ettd ei uskalla soittaa lddkdrille, koska oli pddsidisen pyhd. Lopulta

asia kuitenkin jdrjestyi, kun vaadimme sitd.” (Lapsen kokemus vuodelta 2013)

[lman omaisten ldsnédoloa ja ladheisen edun ajamista tilanne olisi jadnyt vihemmalle
huomiolle. Lisdksi hoitojarjestelman hierarkkisuuteen liittyvat epakohdat

vaikeuttivat laheisen kivunlievityksen toteutumista. Omaiset olivat sitoutuneita
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laheisen hoidon valvontaan ja kayttiviat vahvoja sanoja kuvaillessaan kivunhoidon
puutteita. Tyypillisia verbeja olivat vaatia, rukoilla, anella ja pyytaa. Eradssa
kertomuksessa kuoleva ldheinen oli nimennyt omaisensa ennalta
“kipuvastaavaksi”, mika kuvastaa mahdollista ennakko-olettamusta kivunhoidon
riittamattomyydesta. Omaisten edunvalvontaan liittyvat toimet olivat padomaa

kuolevalle potilaalle ja lisdasivat hanen hyvinvointiaan.

Eras kirjoittajista (2012) kuvasi, kuinka omaisen on tirkeda toimia
lisanakokulmien tuojana hoidossa, koska ”"sairastavan ihmisen ajatusta kuormittaa
kivut ynnd muut, niin han ei valttimatta muista tai hoksaa kaikkia ndkokulmia
asiaan.” Omaisten ldsndolo saattoi edesauttaa ldheisen hoitoa jopa melko
tavanomaisissa tilanteissa, kuten ummetuksen lieventimisessi. Omaisten
lasnaolosta ja tietdmyksestaan laheiseen liittyvista yksityiskohdista oli hyotya ja
omainen puuttui epatavalliselta vaikuttavaan asiaan, kun ldheinen itse ei enda

pystynyt kommunikoimaan tuntemuksistaan.

”

sd haroi edelleen pdditddn ja huuteli vain "hei hei”:td. Nyt hdn valitti myds, ettd
mahaan koskee. Hdnen vatsansa oli valtavan turvoksissa. Kun sisareni kertoi asiasta
hoitajalle ja epdiili, ettd isdn vatsa ei ole toiminut, hoitaja sanoi, ettd he vain luulivat,
ettd isimme oli niin lihava. Sitten hoitaja pyysi meitd poistumaan huoneesta, hdn
sanoi antavansa isdllemme perdruiskeen. Jonkin ajan kuluttua isdn olo helpottui

hdnen ulostettuaan.” (Lapsen kokemus vuodelta 2013)

Omaiset my0s joissain tapauksissa kritisoivat tunnekylmaa ja konemaiseksi
kokemaansa ldheisen hoitoa. Omaiset pyrkivat toiminnallaan herattimaan
hoitohenkilokunnan empatian tunteita, jotta saisivat ldheiselleen sensitiivisempaa
hoitoa. Omaiset olivat havainneet, ettd laheisen hoito tapahtui mekaanisesti ja
pyrkivat inhimillistimaan ja luomaan yksildllisemman kuvan hoidettavasta

vanhuksesta nayttamalla hoitajalle kuvaa hanestd. Omaisten toiminnan taustalla
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vaikuttaa olevan jarkeilty ajatus siitd, ettd hoitajan toimintatavat muuttuvat, ja sita

kautta omainen saisi aikaan laheiselleen etua eli parempaa hoitoa.

"Veljeni oli lauantaina illalla ndyttdnyt hoitajalle kuvaa mummosta pienend, silld
ajatuksella, ettd se voisi vaikuttaa hdnen asenteeseensa ja auttaa ymmdrtdmdcdn,
ettd kyseessd on erilaisia eldmdnvaiheita eldnyt henkil6, jota tulee kohdella hyvin

myos loppuvaiheessa.” (Lapsenlapsen kokemus vuodelta 2015)

Omaisten edunvalvontaan liittyvat toimet liittyivat kipuldadkityksen ja sensitiivisen
hoivan vaatimusten lisdksi myos hoitotoimenpiteisiin ja niistd luopumiseen.
Ristiriita syntyi ladkarin aktiivisista pyrkimyksista hoitotoimenpiteisiin ja toisaalta
kipuladkityksen riittimattomyydesta ja siitd, ettd omaiset toivoivat hyvaa
kivunhoitoa ja ldheisen oman kuolintoiveen kunnioittamista. Kuolevia potilaita
hoitavien ammattilaisten nakemyksissa ladkareiden pyrkimys parantaa
hankaloittaa kuolevuuden hyvaksymista (Sarivaara 2016, 40). Miettisen
tutkimuksessa kuolevista vanhuspotilaista (2001, 59-61) havaittiinkin, ettd noin
viidennes tutkimukseen osallistuneista omaisista oli sitd mieltd, etta laheiselle

tehtiin turhia toimenpiteita elaman loppuvaiheessa.

Toisaalta omaisen toimijuuteen vaikutti myos kokemus ristiriidasta, joka syntyi
laheisen heikkenevan voinnin ja hdanen suuren elamanhalunsa valilla. Laheisen
tahto elda ja saada kaikkia mahdollisia tutkimuksia koettiin ristiriitaiseksi, kun
omainen havaitsi, ettei tutkimuksilla enda pystyttadisi parantamaan laheisen
olotilaa. Ilka Kangas (2003, 73) toteaakin, ettd ladketieteen ja teknologioiden
jatkuva kehitys on saanut ihmiset odottamaan parantumista ja apua entista
enemman. Kuoleman toivotaan siirtyvan yha eteenpdin ja eteenpdin, mika saa
ihmiset toivomaan elaman pidentymistd. Omaisen edunvalvomisen nakokulmasta
tama on ristiriitaista, sillda omaiset pyrkivat vastaamaan laheisen toiveisiin, vaikka

samalla ymmarretddn, ettd kdarsimykset saattavat pahentua tai jatkua entiselldan.
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Luopuminen ja kuolema ovat tietyssa madrin aina traumaattisia kokemuksia,
jolloin omaiset tarvitsevat tukea (Hanninen 2015, 257). Kuoleman ldheisyys ja
siihen liittyvat pelot ja ahdistus luovat tarvetta tiedolle, jota kuitenkaan kaikissa
tilanteissa ei ole mahdollista tarkasti antaa, koska tilanteet saattavat muuttua
akisti ja kuoleman ajankohta on tuntematon (kts. esim. Sarivaara 2016).
Kirjoittajat kuvasivat suurta tarvetta avoimelle keskustelulle hoitohenkil6kunnan
kanssa. Hoitajien mukaan tilan l6ytaminen psykososiaalisen tuen tarjoamiselle on
haasteellista, koska heitad ohjeistetaan puhumaan kuolemasta hoitotoimenpiteiden
ohessa (Sarivaara 2016, 51). Monille kirjoittajista kuoleman ldhestyminen ja
laheisen kuolemaan saattaminen olivat heidan elamissaan uusia kokemuksia,

jolloin tiedon tarkeys ja tarve erilaisten toimenpiteiden perusteluille korostuivat.

Laheisyyden ja turvallisuudentunteen lisadminen kuolevan ja omaisten parissa on
saattohoidon eras tavoite ja Sandiin (2003, 94) viitaten, potilas saattaa olla
ulkoisesti, sairaanhoidollisesta ndkokulmasta turvassa, mutta kokea sisaista
turvattomuutta, jolloin han ei esimerkiksi uskalla puhua ajatuksistaan. Myo6s
omaisilla saattaa olla yhta paljon ahdistusta ja masennusta kuoleman lahestyess3,
kuin kuolevalla itselladn (Hietanen 2015, 247). Sisdisen turvattomuuden
kokemukset saattavat joissain tapauksissa ilmentdd omaisten vahvoja pyrkimyksia

hallita tilannetta ja valvoa omaistensa etua erilaisia kysymyksin ja vaatimuksin.

Omaisten “hankaluus” sai joissain tapauksissa aikaan merkittdavaa etua kuolevalle
laheiselle. Toisaalta omaisten itsekin tunnistama “hankaluus”, saattaa aiheuttaa
paineita hoitohenkilékunnalle erilaisten vaatimusten ja resurssien ristipaineessa,
jolloin vaativien omaisten kohtaaminen on tyon raskaimpia puolia (Sarivaara
2016, 53). Talloin kuolevan edun maarittely voi hamartya eika ole helppoa
tunnistaa milloin kyseessa on omaisen kokema turvattomuus, suru, syyllisyys tai

ahdistus ja milloin omaisen pyrkimys laheisen edun ajamiseen.
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Omaisten toimijuuden edunvalvonnan piirteet ndyttaytyivat pyrkimyksena saada
tietoa, vaatia kipulaakitysta, havainnoida laheisen olotilaa ja huomauttaa
hoitohenkilokuntaa yksityiskohdista ja epasensitiivisestd hoidosta seka pyrkia
osallistumaan hoitolinjauksiin toteuttamalla ldheisen toiveita. Edunvalvonnallaan
omaiset olivat padomaa kuoleville ldheisilleen erityisesti niissa tapauksissa, joissa
he saivat aikaan merkittavaa parannusta esimerkiksi vaatimalla kipulaakitykseen
keskittymista. Edunvalvonnan toimijuus nayttaytyy siten osin paamaaratietoisen
rationaalisena kohdistuen teknisiin apuihin, kuten ladkkeisiin, ja osin hdmarana

tunteiden myrskyna.

Seuraavassa luvussa siirryn kuvailemaan omaisten inhimillis-emotionaaliseksi
nimedamidni toimijuuden positioita. Ensimmaisessa alaluvussa kasittelen hoivaa ja
laheisen kuoleman jalkeistd omaisten toimijuutta. Viimeisessa alaluvussa

tarkastelen omaisten sosiaalisen ja hengellisen tuen tarjoamista.

6 Omaisten inhimillis-emotionaalinen toimijuus

Hoivan antaminen ja lasndoloon liittyvat toimet olivat keskeisia kuvauksia
omaisten kertomuksissa. Hoivan position alaisuuteen jarjestin sellaisia kuvauksia,
joissa omainen kertoi konkreettisesti tavalla tai toisella olleensa osallisena
laheisensa hoitoon tai siihen kuuluviin toimiin saattohoidon aikana ja kuoleman
jalkeen. Tamankaltaisia toimia olivat maininnat siitd, ettd omainen hoiti laheistaan,
auttoi ammattihoitajia perushoidon tarjoamisessa, auttoi ruokailussa ja hygieniaan
liittyvissa toimissa, kuljetti, noudatti ja toteutti ladkehoitoa, tyhjensi
nesteenpoistodreenia tai oli kuoleman jalkeen mukana pesemisessa ja vainajan

pukemisessa seka siirrossa.

Inhimillis-emotionaalisen toimijuuden toisena positiona eli sosiaalisen ja

hengellisen tuen antamisena olennaista oli sidoksellinen vuorovaikutus ja ldsnaolo.
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Teemoittelin sosiaalisen ja hengellisen tuen positioon kuuluvaksi toimia, joissa
omaiset kuvasivat viettdneensa aikaa kuolevan laheisensa kanssa saattohoidon eri
vaiheissa ja kuoleman tapahtuessa. Naitd toimia olivat esimerkiksi kuvaukset
sukulaisten ja ystavien vierailuista ja niiden organisoimisesta, laheisen kanssa
kaydyista keskusteluista, lohduttamisesta, juhlien jarjestamisestd, laheisen
auttamisesta jarjestdmaan asioitaan mielenrauhan saavuttamiseksi ja hengellisista

sekd muutamissa tapauksissa uskonnollisista keskusteluista ldheisen kanssa.

6.1 Hoiva omaisten toiminnan piirteena

Hoitamiseen liittyvien omaisten toimien raamittamisessa auttoivat mielikuvat
ammattihoitajien toimenkuvan mukaisista tehtdvista. Kuitenkin omaisten tekemaa
hoivaa kuvaillaan informaalin hoivan kasitteelld, erona ammattilaisten tekemaan
formaaliin hoivaan. Hoivaan liittyy olennaisesti vastavuoroisuuden kasite, jossa
hoiva on suhde, joka edellyttda toimijuutta molemmilta osapuolilta (Anttonen ym.
2009c, 238, 241). Aivan valtaosa kirjoittajista mainitsi osallistuneensa laheisensa
hoitoon jollain tavalla ja osalla omaisista oli kokoaikainen hoitovastuu kuolemaa

lahestyvasta laheisestaan.

Tyypillinen kuvaus kertomuksissa oli omaisen maininta siitd, etta han hoiti
laheistdan. Tamankaltainen kuvaus voi pitda sisdlladn monenlaista ja tasoista
hoitoa. Hoivaamisen olennainen piirre on ruumiillisuus. Talléin hoivaa antavan
osapuolen ruumiillisella toiminnalla paikataan toisen osapuolen heikkoutta. Hoiva
tulisi Anttosen (2009, 242) mukaan kuitenkin ymmartaa nykyista
monipuolisemmin sosiaalisena suhteena. Erdat kirjoittajista olivat toimineet jo
pidempaan laheisensa omaishoitajina. Toiset kuvasivat asuinolosuhteitaan ja

selittivat, ettd pitka etdisyys esti arkiseen hoitoon osallistumisen.

Pidemmalla asuvien omaisten toimijuudessa korostuivat erityisesti

edunvalvontaan liittyvat toimet, joilla he pyrkivat etdalta, esimerkiksi puhelimitse,
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organisoimaan hoitoon liittyvia seikkoja ja huolehtimaan ldheisen asioista. Osalla
laheinen oli idkas ja asunut pidempaan kodin ulkopuolisessa hoivalaitoksessa.
Muistisairaan omaisia pitkaaikaisosastolla tutkineen Riitta Koivulan (2013, 29)
mukaan omaiset vierailevat laitoksissa ollakseen ldheisilleen uskollisia,
toimiakseen perheena ja valvoakseen hoitoa. Aineistossani omaisten toimintaan
oli pidemman aikaa saattanut liittya esimerkiksi hoitopaikassa vierailu ja hoito-,
hygienia-, tai ruokailutoimenpiteissa avustaminen. Saman tyyppistd, mutta
raskaampaa ja vaativampaa hoivaa tarjosivat ne omaiset, joiden laheisen vointi
heikkeni pitkdaikaisen, vakavan sairauden takia. Toisilla laheinen oli sairastunut

akillisesti, jolloin hoitamiseen liittyvat tehtdvat korostuivat nopeasti.

Laheisen voinnin heikkenemisen myo6td omaiset aktivoituivat hoidossa kykyjensa
mukaan ja erityisesti laheisen toiveet kotona kuolemisesta vaativat omaisilta
jarjestelyja. Omaiset kokivat tarvetta noudattaa ldheisen toivetta kotona
olemisesta, vaikka se joissain tilanteissa osoittautui erittdin kuormittavaksi.
Mahdollisuuksiensa mukaan omaiset jattaytyivat pois tyostadn hoitaakseen
laheistddn viimeisind aikoina, ja parisuhteessa eldvat saivat hoivaa omalta

puolisoltaan.

"Sen jdlkeen mind olin Idhes kokoaikainen apu puolisolle arjessa, kokoaikainen olin
kolme kuukautta ennen hédnen kuolemaa. Turvaa ja rauhallista mieltd toi
avosairaalan 24 -tuntinen apu tarvittaessa. Heiddn toiminta oli hyvin ammatillista ja

luontevaa.” (Puolison kokemus vuodelta 2012)

Kokoaikaisen hoivan tarjoamiseen on liittynyt laajasti erilaisia hygieniaan,
ravitsemukseen, turvallisuuteen, lasndoloon, valvontaan ja huolenpitoon liittyvia
toimintoja. Tamankaltainen omaisen kotona tekema toimijuus liittyy hoivan
tarjoamisen lisdksi ldheisesti my6s asiantuntijuuden- ja edunvalvonnanpositioihin
liittyvaan toimijuuteen. Omainen on kotona jatkuvasti valvomassa ja arvioimassa

laheisen olotilaa ja yllattavat tilanteet vaativat ensimmaisend omaisen
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padtoksentekoa ja arviointia ja tdman jalkeen paatosta ottaa yhteytta kotisairaalan

ammattilaisiin.

Aineistoissa kuvattujen lahisuhteiden maara vaihteli, mikd on ymmarrettavissa
oleva yksilosta riippumaton olosuhde. Osalla kirjoittajista vaikutti olevan laajat
sukulaissuhteet ja saattohoitoon osallistui useampia perheenjdsenia ja muita
sukulaisia seka ystavia. Talloin hoivavastuulliset omaiset pystyivat vuorottelemaan
hoitovuoroissa 6isin ja paivisin. Osalla kirjoittajista ei ollut muita perheenjasenia
tai he eivat syysta tai toisesta olleet mukana saattohoidon aikana, jolloin he
hoitivat laheisidan yksin ja hyvin vahaisella ammattimaisella tuella. Tall6in

toimijuus nayttdytyi kokonaisvaltaisena ja vaihtoehdottomana.

"Kolme kuukautta hoidin hdntd yksin, josta 6 viikkoa hdn oli tdysin liikuntakyvyton.
Vain yhden kerran sain Idcdkdrin kdymddn kotona tuona aikana. Mitddn apua ei
tullut mistddn. Kukaan ei kdynyt edes kunnan puolesta tai terveyskeskuksen
puolesta. Ei edes silloin, kun viikkoa ennen hdnen kuolemaansa yritin saada jonkun
kdymddn meilld, silld olisin todella tarvinnut apua hdnelle ja myés itselleni.”

(Puolison kokemus vuodelta 2013)

Hankaluudet saada apua kotiin saattavat johtua pitkista etdisyyksista eri puolilla
maata (Saarto 2015, 575). Omaiset myos kuvasivat pyrkimysta tarjota kotihoitoa
siksi, etta laheiselle oli luvattu, ettd tama voisi olla kotona mahdollisimman pitkdan
ennen kuolemaansa. On tunnistettu, ettda hoivan yhteiskunnallistumisesta
huolimatta moraaliset velvoitteet hoivata ldheisia kotona ovat edelleen vahvoja
(Valokivi ym. 2009, 130) ja erityisesti kuolevan oma toive mahdollisuudesta kuolla
kotona voi velvoittaa omaisia voimakkaasti. Saattohoitotilanteet, joissa oli lasna
useampia omaisia, auttoivat niin kuolevaa kuin perheenjasenia. Kuolevalle
mahdollistui kotona oleminen seka jatkuva hoiva, ja toisaalta omaiset saivat tukea

toisiltaan ja pystyivat vuorottelemaan hoivavastuussa.
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"Kotisairaalan apu oli joka tavalla vaikeaa saada. Vedottiin inhimillisiin unohduksiin,
resurssipulaan ja niin edespdin. Lista olisi tosi pitkd. Ilman aivan ihania avustajia ja
meitd Idheisid ei kotona hoito olisi millddn muotoa ollut inhimillistd. Olimme
kuitenkin luvanneet hoitaa hdntd kotona mahdollisimman pitkddn.” (Puolison

kokemus vuodelta 2015)

Erds aktiivisesti hoitoon osallistunut ryhma olivat omaiset, jotka olivat
koulutettuja hoitoalan ammattilaisia tai lddkareita. Kertojien asema yhtaalta
laheisensa perheenjasenenad ja hoitoalan tuntijoina vaikutti vaativan osin
ristiriitaista reflektointia, sillad kirjoittajat erikseen mainitsivat toimineensa
ammattihoitajina omaisen asemassa ja kirjoittavansa kertomusta omaisen
nakokulmasta. Ammattihoitajuus asetti omaisen pohtimaan rajanvetoa

maallikkoaseman ja ammattilaisuuden valilla, kuten edunvalvontapositiossakin.

Laheista haluttiin hoitaa itse mukavuussyista tai siksi, ettd laheinen oli sita
pyytanyt tai toivonut. Kuitenkin osa kirjoittajista koki, ettd sairaanhoidollisia
tehtavia siirtyi heille myos olosuhteiden pakosta. Myds ammattiaseman kautta
saatu tietotaito asioiden hoitamisesta vaikutti suhtautumiseen muuta tarjottua
hoitoa kohtaan. Omaiset kokivat saaneensa suurta hyotya laheiselleen sen tahden,
ettd olivat ammattihoitajia, vaikka lahtokohtaisesti halusivat toimia lahiomaisen
roolissa. Etenkin kuolevia lapsiaan hoitavat vanhemmat joutuivat

tasapainoilemaan ammattihoitajuuden ja vanhemmuuden valilla.

"Hoidimme lapseni puolison kanssa lapseni kotona loppuun saakka. — — Ensiksi
halusin olla vain diti, mutta koska olen sairaanhoitaja, minulla oli myés hoitajan
tehtdvdt ja koska tiesin lapseni niin haluavan. - - Kukaan ei opettanut katetrointia,
mutta onneksi osasin. Edelleen olin ensisijaisesti diti.” (Aidin kokemus vuodelta

2011)
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Ammattihoitajat vertasivat laheisen saamaa hoitoa omiin kokemuksiinsa tydssa tai
omaan ammattietiikkaansa. Erds omainen kertoi myds, ettd laheisen saattohoito oli
sysays sille, ettd tdama hakeutui myoéhemmin hoitoalalle ja halusi erikoistua
vanhustenhoitoon. Han koki omasta saattohoitokokemuksestaan olleen hyotya
ammatissa toimimiseen. Hyddyn lisaksi ammatillinen tietdmys aiheutti kuitenkin
my0s ahdistavia tuntemuksia. Siten ammattilaisen ja omaisen asema muodostaa

eritasoisen yksil6llisen vastuun ja pystyvyyden velvoitteen.

"Olen myos ammatiltani hoitaja. - - Meitd oli kolme lasta hoitamassa ditid hoitajien
lisdksi, hoitajat kylld antoivat Oxanestia [keskushermostoon vaikuttava
morfiininkaltainen kipulddke], kun pyydettiin ja alkuun lddke auttoi, mutta usein
kivut tulivat ja lddke auttoi turhan hitaasti suun limakalvojen kautta. - - Oli
raskasta olla omaisena ja hoitajana, kun tiesi, ettd hoito olisi voinut olla parempaa!”

(Lapsen kokemus vuodelta 2013)

Maallikko-omaisilla hoivan antaminen edellytti omaisilta usein asioiden
opettelemista ja selvittamista. Hoitoon kuuluvien ladkkeiden, muiden
lisaravinteiden ja erilaisten apuvalineiden hankinta hoidon mahdollistamiseksi
kuuluivat omaisten tehtaviin. Eraat omaiset olivat uskaltautuneet ottamaan
hoitovastuun kuolemaa lahestyvasta laheisestdan kotiin, koska kotisairaala oli
osoittanut vahvaa tukeaan. Ndin omaiset saattoivat tehda hoitotoimenpiteita
kotona esimerkiksi puhelimessa saatujen ohjeiden mukaan. Ladkehoidon oikea-
aikainen noudattaminen ja laakkeiden hoitovasteen seuraaminen olivat kotona
monesti omaisten vastuulla. Omaiset kuvasivatkin oppineensa ladkkeiden annon,
mutta siihen sisdltyneen myos haasteita. Laheisen kiputuntemusten seuraaminen

ja tilanteen valvonta tuntuivat omaisista vaikealta.

"Kivut lisddntyivit, laitettiin kipupumppu, jota potilas itse ei endd pystynyt
kdyttdmddn. Yritimme pienistd ilmeenmuutoksista tulkita kipulddkkeen tarvetta, se

oli vaikeaa.” (Siskon kokemus vuodelta 2014)
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Hoivatoimijuus oli kokonaisvaltaista. Omaiset viettivat 6ita ja paivia laheisensa
luona, jos siihen tarjoutui mahdollisuus. Laheisen tarpeisiin vastaaminen
edellyttada huomiokykya, empatiaa ja lasndoloa. Tall6in omaisen ja laheisen

vastavuoroinen, dividuaalinen, yhteys on ollut mahdollista syntya.

"Sain sdngyn isdn huoneeseen, koska ndin, ettd todenndkaisesti elinaikaa ei endd olisi
paljon. Pari pdivdd meni sitten paremmin, hoivailin isdd ja hdn oli tajuissaan, vdhdn
jutteli ja syétin ja juotin. Ajoittain meni happea ja avaavaa lddkettd sekd diureettia
[nesteenpoistolddke]. Olo ei ollut hénelld tukala, vaan rauhallinen. Vastasin hdnen

kaikkiin tarpeisiinsa.” (Lapsen kokemus vuodelta 2014)

Hoivayhteyden muodostumiseen vaikuttavat puolisoita tutkineiden tutkijoiden
mukaan yhteinen historia ja sen kautta syntynyt osapuolten valinen
vastavuoroinen pitkdaikainen suhde, moraaliset perhesitoumukset,
velvollisuudentunteet, laheinen parisuhde ja ndiden erilaiset yhdistelmat.
Suurimpina motiiveina hoivaamiseen on koettu olevan velvollisuus ja rakkaus.
Samaten aikuiset lapset saattavat kokea vanhempansa hoivaamisen
vastavuoroisuuden kokemuksena, koska vanhemmat ovat kasvattaneet lapset.
(Valokivi ym. 2009, 133-134.) Tasta nakokulmasta omaisen ja laheisen
hoivayhteydessa on laheisia piirteitd myos sosiaalisen tuen tarjoamiseen ja
kokonaisvaltaiseen lasndoloon perhesuhteissa, jota kdsittelen seuraavassa luvussa

lisaa.

Dividuaalisen yhteyden edellytyksena saattohoidossa voidaan olettaa olleen useita
seikkoja. Rauhallinen ja turvallinen paikka, rakenteelliset mahdollisuudet
lasndoloon myos 6isin tarjoamalla retkisanky nukkumiseen ja avoin, ennakoitu
vuorovaikutus ladkarin ja hoitohenkilokunnan taholta ovat osaltaan muodostaneet
mahdollisuuden turvallisen hoivayhteyden syntymiseen. Ennen kaikkea aiemmin
kuvatussa tapauksessa kivun hallinta ja laheisen kivuton ja rauhallinen olotila ovat

omalta osaltaan rakentaneet rauhan ilmapiirid. Omainen kuvaa tilanteessa lisdksi,
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ettd 1aakarilta oli selkeat kirjalliset ohjeet kipulddkityksestd, jota sai antaa tarpeen
mukaan. Omainen jatkaa, ettd “avoin keskustelu ja tietylld tavalla vastuunotto isdn

hoidosta oli avainasemassa.” (sama Kkirjoittaja kuin edelld) Omaiselle annettiin tilaa
olla lasna ja hoivata vanhempaansa hoivakodissa ja omainen otti tehtdavan vastaan

kuvaten, etta se oli hanen elaméansa koskettavin tapahtuma.

Informaalia hoivaa tarjoavat omaiset kdyvat neuvotteluja siitd kuka laheista
hoivaa. Osa perheenjdsenista ei valttamatta osallistu hoivaamiseen ja oletukset
voivat olla my6s sukupuolittuneita, jolloin naisten oletetaan ottavan enemman
vastuuta hoivasta. Olettamukset hoivaroolin ottamisesta voivat olla myos adneen
lausumattomia. (Valokivi ym. 2009, 132, 137.) Saattohoitovaiheen ajallinen
rajallisuus voi vaikuttaa omaisten lasndoloon niin hoivan kuin sosiaalisen ja
hengellisen tuen nakdkulmasta. On tyypillistd, ettd pidempaan jatkuvissa

omaishoitotilanteissa hoivavastuu kasautuu yhdelle hoivaajalle (emt. 38).

6.2 Hoiva omaisten toiminnan piirteena kuoleman jilkeen

Kertomuksissa esiintyi kuvauksia hoivaan osallistumisesta ldheisen kuoleman
jalkeen. Omaiset osallistuivat kertomansa mukaan muun muassa vainajan
pesemiseen ja pukemiseen ja ilmoittivat hoitopaikkoihin tahdostaan osallistua
vainajan laittamiseen. He auttoivat viemaan vainajan kylmiéon yhdessa
ammattihoitajan kanssa. Vainajan peseminen, asennon asetteleminen,
kuolinpaitaan tai vaatteeseen pukeminen, lakanoiden vaihto ja mahdollinen
koristeellinen lakanan taittelu sekd huoneen siistiminen tarpeettomista tavaroista
kuuluvat hoitohenkilokunnan tyénkuvaan (Harkénen 1989, 172-173). Omaisten
osallistuminen vainajan laittamiseen nayttaytyi rituaalinomaisena

hoivatoimijuutena.

Rituaalinomaisiin toimintoihin liittyy paitsi mahdollisuus viimeisiin hyvasteihin ja

hoivatoimenpiteisiin, myds surun kokemiseen ja laheisen poistumisen
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konkreettiseen ymmartamiseen. [hmisilld on antropologi Mary Douglasin mukaan
syntynyt erilaisia keinoja suhtautua ristiriitaisiin ja anomalisiin tapahtumiin.
Keinoina selittdd moniselitteisid tapahtumia voivat olla pyrkimys vahentaa
ristiriitaisuutta etsimalla jokin selitys tapahtumalle. Sitd voidaan myos pyrkia
hallitsemaan fyysisesti poistamalla ristiriitaa aiheuttava asia. Lisdksi anomalioihin
voidaan suhtautua valttelemalla niit3, jolloin vahvistetaan hyvaksyttyja
jarjestelmia. Ne voidaan myos luokitella vaarallisiksi ja viimeiseksi niille voidaan
antaa symbolinen asema, jolloin erilaisten rituaalien kautta niita voidaan kasitella.
Douglas huomauttaa, etta yksilot eivat ela eristyksissa toisistaan, joten
kategorioiden poikkeuksien kasittely on ainakin osittain muilta ihmisilta kopioitua.

(Douglas 2000, 89-91.)

"Puin didin kanssa isdlle sovitut vaatteet. Isd peitettiin didin kirjailemalla lakanalla,

kissankellot rinnan pddlld.” (Lapsen kokemus vuodelta 2014)

Edella olevassa kertomuksessa omaiset olivat kidyneet ostamassa kangasta, josta
ommeltaisiin ldheiselle kuolinhousut, ja ndma oli ommeltu vainajalle kuolemaa
edeltdvana yona. Tamankaltainen toimijuus voi nayttaytya viimeisen palveluksen
tekemisend, tietynlaisena rituaalinomaisena hyvastind. Ommeltavan kankaan ja
siitd syntyvan vaatteen kautta omainen pystyy kietomaan ldheisensa lampimaan,
valittdmista kuvaavaan asuun, joka paalldan vainaja siirtyy odottamaan

hautaamista.

Omaiset myos kavivat silittdmassa laitoksesta saatuja kaapuja, koska eivat
halunneet, ettd vainajalle puetaan paalle ryppyinen kaapu. Ryppyisyys voisi
ilmentaa valinpitdmattomyytta ja tdima aiheuttaisi ristiriitaa vainajan kunnioitusta
kohtaan. Vainajat siirtyivat kylmioon myos omissa vaatteissaan. Vainajan laittoon
liittyva toimijuus nayttaytyy inhimillisena ja vastavuoroisena. Vastavuoroisena

siksi, ettd yksilo voi uskoa ajatukseen, ettd myo6s hanen kuollessaan ruumista
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tullaan kasittelemaan kunnioituksella. Tama liittda yksilon osaksi inhimillista

sukupolvien ketjua, jossa kuolleet ja elavat ovat sidoksellisessa suhteessa toisiinsa.

"[ltapdivdlld monen tunnin odottelun jdlkeen veimme omahoitajan kanssa didin
kylmioén. Parin pdivdn kuluttua sain kylmiéssd pukea didin lopullisiin vaatteisiin,

kammata hdnen hiuksensa.” (Lapsen kokemus vuodelta 2014)

Tamadnkaltainen hoivan ja huolenpidon toiminnan jatkuminen kuoleman jalkeen
voidaan ymmartaa liittyvan laheisen kunnioitukseen ja kuoleman arvokkuuden
kokemiseen, mutta yhta lailla rituaalinomaisuuteen. Hautausta odottavassa
liminaalisuutta - eli vdlissa olemista — kuvaavassa tilassa on tarkeda pyrkia
hallitsemaan ristiriitaa aiheuttavia tilanteita. Kuoleman jalkeen ristiriitaa
aiheuttaisi epasiisti ja "kylmissidan” oleva vainaja, joten vainajan pukeminen on
eradnlainen toiminnallinen pyrkimys vahentdaa kylman ruumiin aiheuttamaa

anomaliaa.

Seuraavassa katkelmassa omainen kuvailee ldheisensa kuoleman jalkeisia hetkia
saattohoitokodissa. Omainen kuvailee vainajan paalle asetettua peittoa kotoisaksi.
Han myo6s mainitsee valinneensa peitteen itse. Talla erottelulla omainen tunnistaa
sen, etta peite kuvastaa tietynlaista yksilollisyyttd, toisin kuin esimerkiksi
sairaalassa kaytettavat samanlaiset tekstiilit, joissa valinnanvapautta ei ole.
Omaisen tekema valinta liittdd vainajan edelleen osaksi perhettd, sithen saakka,
kunnes hautaus toimitetaan. My6s kynttilan sytyttiminen nahdaan symbolisena

eleeng, jolla kunnioitetaan vainajaa.

"Kdvin sytyttdmdssd kynttildn aulaan, kaunis asia sekin. My6hemmin aamuyélld
yhdessd pesimme mieheni, jdtimme oman yéasun ja omat villasukat jalkaan sekd
peitoksi sain valita ruudullisen fleecepeiton, kotoisan. Sitten vield muutaman tunnin

istuin nojatuolissa vierellddn ja mietin maailmaa ja kaikkea kokemaamme ennen



61

aamun koittoa. - - Harva on niin onnekas, ettd saa viettdd viimeiset pdivdnsd niin

turvallisesti ja tuskatta kuin mieheni.” (Puolison kokemus vuodelta 2015)

Hilkka Sand kirjoittaa (2003, 101), etta "hiljentyminen, harras tunnelma ja rauha -
ajan pysahtyminen - ovat osa suomalaista saattokotikuolemaa”. Omaisen hiljainen
ja passiivinen istuminen keskelld y6ta kuvastaa pienta toimijuutta. Rauhallinen
ympdristo tarjoaa ajallisen mahdollisuuden koota yhdessa vietetty fyysinen aika
paattyneeksi. Aika ja tilanteen rauhallisuus voivat myo6s auttaa ymmartamaan
tapahtuneen konkreettisuutta. Kuolema pysayttaa vadjaamatta ja todellisuuden
ymmartaminen on yleismaailmallisuudestaan huolimatta yksityinen kokemus
(emt. 105). Omaisen toimijuus ndyttdytyy mielen aktiivisuutena, jonka
edellytyksena on vuorovaikutuksellinen herkkyys tilanteessa ja kuoleman
hyvaksyminen. Kuoleman odottamisessa tulee esiin Honkasalon kuvailema pieni
toimijuus. Seuraavassa kappaleessa siirryn kasittelemaan sosiaalisen ja
hengellisen tuen teemoja, jotka liitin osaksi laajempaa inhimillis-emotionaalista

toimijuuden piirretta.

6.3 Sosiaalinen ja hengellinen tuki omaisten toiminnan piirteina

Kuoleman kohtaaminen perhe- ja lahiyhteisdssa ja lasndolo kuoleman ldhestyessa
ilmentavat sosiaalisen koheesion ja solidaarisuuden yllapitoa. Sosiologi Tony
Walter Kkirjoittaa, ettd palliatiivisen hoidon eras oleellinen ominaisuus on se, etta se
tavoittelee kuolevan yksilon sosiaalisen elaman jatkumista aina fyysiseen
kuolemaan saakka luomalla, hoitopaikasta riippumatta, sellainen ymparisto, jossa
hoitajat ja omaiset voivat yllapitda sosiaalisia siteitd kuolevan henkilon kanssa
(Walter 1999, 50). Sairaalainstituutioissa yhteiséllisyyden yllapito kuolevan
elamanaikaisiin sosiaalisiin siteisiin on haasteellista niin tilojen rajallisuuden,
lahinna yksilohuoneiden puutteiden vuoksi, mutta myos vierailuaikojen ja
sairaala-arjen toimintojen vuoksi. Mahdollisuus viettida aikaa yhdessa viimeisina
viikkoina on kuitenkin merkityksellistd niin kuolevalle kuin omaisille (Hanninen

2001, 138).
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Eldméan loppuminen on jo kansanuskomuksista lahtien koettu pyhaksi asiaksi, jota
laheisten tulisi kunnioittaa lasndolollaan (Molander 1999, 78). Omaiset kuvasivat
tarkkaan kuolinhetkea ja siind tapahtuneita asioita, jos olivat paikalla.
Huomioitavaa on myds, etta lahes jokaisessa pidemmassa kertomuksessa, jossa
laheinen oli kuollut yksin, tai hoitohenkilokunta seuranaan, omainen selitti, miksei
ollut paikalla kuolinhetkella. Kirjoittajan kokema tarve selittaa poissaoloaan voi
viitata edelleen voimakkaaseen moraaliseen ja kulttuuriseen velvoitteeseen

hoivata ldheisia ihmisia loppuun saakka (Valokivi ym. 2009, 130).

Omaiset pyrkivat kuoleman laheisyydesta huolimatta jatkamaan esimerkiksi
juhlapyhien viettoa. Omaiset jarjestivat juhlia ja organisoivat sukulaisten ja
ystdvien tapaamisia ennen kuolemaa. Lasndolo kuoleman lahettyvilla koettiin
tarkedksi. Omaiset kuvailivat laulaneensa, itkeneensa ja nauraneensa. Tunteiden

moninaisuus ilmentaa saattohoitokokemuksen kokonaisvaltaisuutta.

"Sairaalahuoneessa vietettiin vield kohta kuolevan syntymdpdivdjuhlatkin,
jouluenkelimmekin [omaisen termi kivunhoidon erikoislddkdrille] kdvi. Laulettiin,
itkettiin ja naurettiinkin. Ldhtevdn lapset kdvivdt pdivittdin vanhempansa luona
‘vierihoidossa’ ja 'vierihoitamassa’ vanhempaansa.” (Sisaren kokemus vuodelta

2014)

Omainen kuvailee lasten toimintaa vierihoidoksi, joka oli vastavuoroista. Lapset
saivat viettaa fyysisesti viimeisia hetkia vanhempansa kanssa saaden itselleen
lohtua, mutta samalla lohduttaakseen vanhempaansa. Tama vastavuoroisuus
kuvastaa sitd, ettd kuolemassa perheen ja laheisten ihmissuhteiden verkosto
muuttuu monin eri tavoin ja vaikutus on kaksisuuntaista. Siten “kuoleminen voi
tapahtua vain yhteydessa toisiin ihmisiin”. (Hanninen 2001, 141.) Toimijuus
kiteyttdd inhimillisen sidoksellisuuden ja emotionaalisen latauksen, joka

saattohoidon aikana voi omaisten valilla syventya.
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Omaiset kuvailivat laulaneensa ldheisilleen tarkeita lauluja. Laulaminen voidaan
kasittaa kollektiivisena toimintana, jossa varsinkin toiselle ihmiselle mieluisia
lauluja laulamalla voidaan kokea yhteenkuuluvuuden tunnetta. Sandin (2003, 106)
mukaan kuolema yhdistda ihmisia ja taustalla vaikuttavana syyna on ihmisten
voimattomuus sen edessd. Kuoleman lopullisuuden kokemus tiivistaa

perhesuhteita ja tuo ihmisia yhteen.

“Lauloimme hdnelle rakkaita lauluja ja virsid vield viimeisind tunteina ennen
poisnukkumista. Jokainen lapsenlapsi ja lapsenlapsenlapsi sai kdydd tervehtimdssd ja
jdttdmdssd jddhyvdiset rakkaalle mummulle ja isomummulle omalla tapaa.” (Lapsen

kokemus vuodelta 2013)

Kuoleman edessa ainoa mahdollinen lohtu 16ydettiin yhdessa vietetysta ajasta.
Omaisten toimijuus nayttaytyi lasndolon ja ldhellda olemisen kautta. Osapuolten
vuorovaikutus tiivistyi yhteisten muistojen aarelle, jolloin lasndolijoiden toimijuus
orientoitui menneisyyteen ja toisaalta nykyhetkeen, joka pian tulisi muuttumaan.
Kokemus sairaudesta ja aiemmin eletty elama ovat sidoksissa ja tapahtumille
annetut merkitykset muuttuvat menneisyyden ja tulevaisuuden odotusten mukaan
(Hanninen 2001, 138). Kuolevan luona hyvastien jattaminen tapahtuu Sandin

(2003) muistojen perheen ja uuden perheen nivelkohdassa.

"Ainoa lohtu asiassa oli se, ettd olimme saaneet viettdd koko viikon didin kanssa
aamusta iltaan ja yot, silittden hdnen poskeaan ja otsaansa, ollen hdnen Idhellddn ja
Idsnd. Hdn ndki ja kuuli meiddt koko ajan, muistellen menneitd, nauraen ja itkien. En
varmasti koskaan pystyisi antamaan itselleni anteeksi, ellen olisi menetellyt ndin. En
sano, ettd se oli helppoa, mutta se oli hyvd tehdd ja oli hienoa saada olla Idsnd didin

viimeisind pdivind.” (Lapsen kokemus vuodelta 2014)
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Hilkka Sand puhuu saattohoitokodeissa perheiden kokemasta yhteisyydesta ja
havainnosta, ettd kuoleman yhdessa kokevat perheet liittyvat universaaliin,
kuolemaa kohtaavien ja surevien ihmisten, "suurperheeseen” yhdessa kaikkien
saattohoitokodeissa asuvien tai tyoskentelevien kanssa (Sand 2003, 105). Suru on
sitd kautta ihmiskuntaa yhdistdava kokemus. Kirjoituskutsuun osallistuneista
omaisista eraat lahentyivat kuolevia ldheisidan henkisesti ja toiset odottivat

ahdistuneina kuoleman hetkea.

Omaiset kertoivat vahintdan vierailleensa kuolevan ldheisen luona tiheammin kuin
aiemmin. Osa kertoi viettdneensa jokaisen hetken kuolevan ldheisen luona,
jattaytyen pois omista arkielaman toiminnoista, kuten palkkatydsta. Mahdollisuus
viettda 0ita laheisen kanssa ja vierailujen onnistuminen ilman vierailuaikoja
nahtiin erityisen merkityksellisind seikkoja onnistuneen saattohoidon
jarjestelyissa. Vakavien sairauksien onkin todettu muuttavan ihmisten
aikakasitysta, jolloin paiva ja hetki kerrallaan elaminen korostuu (Seppala 2003,

177).

"Lisdksi vietin yét ditini luona yo6kyldssd ja pystyin rauhoittamaan hdntd
tarvittaessa. Tuolla osastolla ulkoinen maailma jatkoi kulkuaan, mutta oma
maailmani pysdhtyi. Pysdhtyi ditini ympdrille. Ajatuksiin ja tunteisiin, jotka olivat
ihan uusia. Eldmdstd tuli 11 pdivdn ajan kuoleman odotusta. Saimme tehdd
surutyétd ja keskittyd pelkdstddn ditiini, koska kaikesta muusta piti henkil6kunta
huolen. - - Meille kaikille oli tirkedd, ettd saimme olla/tulla saattohoito-osastolla

oman mielemme mukaan.” (Lapsen kokemus vuodelta 2014)

Omaiset kuvasivat kokemusmaailman pysahtymista ja elamasta kuoleman
odottamisena. Omaisen toimintaa kuvastaa Honkasalon kuvaama pieni toimijuus.
Omaisen maailma pysahtyi vanhemman ympdrille ja han odotti. Toiminta

vaikuttaa passiiviselta ja tuottamattomalta. Pdivien aikana toimijuus on
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kytkeytynyt odottamiseen, jonka on katkaissut aika ajoin esimerkiksi kuolevan

silmien avaaminen, kuoleman ldheisyytta on kuitenkin luonnehtinut hiljaisuus.

"Kolme pdivdd ja yotd olin koko ajan didin vierelld. Viimeisend pdivdnd tuli useita
sukulaisia kdymddn. Vililld ditini aukaisi hetkeksi silmdnsd, mutta ei yrittdnyt sanoa

endd mitddn. Kaikki oli jo puhuttu.” (Lapsen kokemus vuodelta 2014)

Henkisen tyon maara ja olemassaolon, surun ja irtautumisen kysymysten aarella
ponnisteleminen on tayttdnyt omaisen toimijuuden. Honkasalo kirjoittaa viitaten
ranskalaiseen filosofiin Simone Weiliin (2009/1951), etta valpas odottaminen on
odottamisen tapa, jonka luonteeseen kuuluu intensiivisyys. Weilin mukaan
valppaan odottamisen taito on vaikeimpia asioita elamdassa ja sen oppimiseksi
tulee kdyda lapi itsen "de-creation”, purkaminen, jonka jalkeen pystyy
orientoitumaan ja nikemaan toisten ihmisten tarpeita. Sairaus ja kdrsimyksen
kokemus auttavat Weilin mukaan tdman saavuttamisessa ja han toteaa, etta

"passiivinen aktiivisuus on suurinta maailmassa.” (Honkasalo 2013, 52.)

Omaisten kertomuksista kuvastuu myos Strathernin ja Martelan kuvaama ajatus
ihmisten liittymisesta yhteen, yksilon sijasta kaksilona olemiseen. Omainen kuvaa
oman elamansa pysahtyneen, jolloin han ei pystynyt tai halunnut elad omaa
yksilollista elamaansa samaan aikaan, kun hanen laheisensa elama oli
saavuttamassa lopun. Kuoleman lopullisuuden edessi omainen pysahtyivat
kuuntelemaan ajatuksia ja tunteita. Toimijuudessa virittaydyttiin samanaikaisesti
niin menneisyyteen kuin tulevaisuuteen, jossa laheinen ei enaa olisi fyysisesti
lasna. Tama hiljainen virittdytyminen ja keskittyminen ldheiseen voidaan tulkita

kaksilonkaltaisena yhteiseen kokemusmaailmaan uppoutumisena.

Omaiset kuvasivat saattohoitoaikaa myos opettavaiseksi. Omaiset oppivat

lahentymaan laheisidan mydos fyysisesti. Lisndolon ja tuen ruumiillinen luonne
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tulee talloin konkreettisesti ndkyviin. Omaiset koskettivat, silittivat, pitivat kidesta
kiinni ja halasivat ldheisidan. Hoiva ja lohduttamisen toiminta on ollut
vastavuoroista ja lohduttaminen on vaatinut myos kohteen. Inhimillisyys ja

tunteiden jakaminen kuvastivat omaisten toimijuutta.

"Tdmd aika - vaikkakin raskas, sekd isdlleni ettd meille omaisille oli rikas ja
opettavainen jakso eldmdssd. Opin halaamaan isddni usein, koskettamaan,
hoitamaan, lohduttamaan ja sanomaan ‘olet minulle rakas ja rakastan sinua’”

(Lapsen kokemus vuodelta 2015)

Omaisilla oli pyrkimys jarjestda henkilokohtaisessa elamassaan aikaa olla lasna
laheisen saattohoidon aikana. Tilanteet eivat kuitenkaan olleet ristiriidattomia.
Omaisen hoivaaminen ja lasndolo heikkenevan laheisen vierella vaatii omaisilta
paljon ja kuolevan hoivaaminen aiheuttaa omaisille niin psyykkisia tuntemuksia,
tuskaa ja surua kuin fyysisia koettelemuksia (Kauppinen 2015, 98). Oman arjen
elaminen ja ty6ssa kdyminen saatettiin kokea levoksi. Tasta aiheutui kuitenkin

syyllisyyden tunteita.

”"Olin hetken huoneessa, hoitajia kdvi (aamuvuoro tullut) sanomassa osanottonsa ja
yksi totesi, ettd diti ndytti viihtyvdn aina paremmin, kun mind olin paikalla. Siitd tuli
vdhdn kurja olo, kun ajattelin ettd olisi pitdnyt olla paikalla niin paljon enemmdn.
Kavin joka pdivd kylld, mutta enemmdinkin olisi saanut kdydd. Ja téistd minun olisi
pitdnyt jdddd pois ja tulla aamulla suoraan sairaalaan, niin olisin ollut paikalla
kuolinhetkelld...ja varmaan jdddd, vaikka palkattomalle sairaslomalle jo aiemmin.
Olin aika itsekds, kun vaan kdvin toissd...vaikka se auttoi minua jaksamaan.” (Lapsen

kokemus vuodelta 2014)

Lasnaolo ja pyrkimys siihen ei aina ollut ristiriidatonta, kuten ylla olevasta

omaisen kertomuksesta selvidd. Omainen kuvaa kdyneensa laheisensa luona



67

hoitokodissa joka paiva, mutta silti koki olleensa ldasna liian vahan. Tarve kirjoittaa
selityksia poissaololle voi kuvata Sandin (2003, 94, 96) mukaan ristiriitaa
lasndolon ja oman arkieldman vaatimusten valilla ja fyysisesti poissaolevat omaiset

tarvitsevat usein paljon tukea hoitohenkil6kunnalta.

Kertomuksesta kuvastuu my0os tietynlainen syyllisyys siitd, ettd kertojan laheinen
oli ehtinyt menehtya aamuy6lld muutamia tunteja ennen kuin laheinen oli aikonut
tulla paikalle. Han oli varhain aamulla hakemassa sairaslomaa ja kavi ladkarissa
saadakseen sairaslomatodistuksen, mutta kuoleman jalkeen koki, etta oli tehnyt
sen lilan my6haan. Toimijuus nayttaytyi tassa tapauksessa aktiivisena, mutta
omainen koki sen riittdamattomaksi. Syyllisyyden kokemus kuvastaa toimijuuden

emotionaalisuutta.

Omaiset juttelivat laheistensa kanssa ja tarjosivat heille mahdollisuuden muistella
asioita, jarjestaa ihmissuhteita kuntoon ja jarjestelld hautajaisiin liittyvia asioita.
Omaiset orientoituivat laheisen toiveiden darelle ja ottivat myds vastuuta kuolevan
viimeisten toiveiden toteutumisesta. Toimijuus on vaatinut herkkyytta ja
valppautta kasitellda kuolevan tunteita. Kuolevan toiveiden huomioimisen onkin
omaisten mielesta katsottu olevan eras hoidon laadun ja kuolevan

autonomisuuden toteutumisen ominaisuuksista (Miettinen 2001, 57).

"Lastensa kanssa hdn ei pystynyt puhumaan kuolemasta eikd hautajaisista Idhinnd,
koska lapset eivit siihen kyenneet. Minun ja nuoremman sisaremme kanssa hdn kavi
ldpi toiveitaan hautajaisista. Sovimme papin, hautajaispaikan, virret, lehti-
ilmoituksen runoa mydten ja kenelle ilmoitetaan kuolemasta.” (Sisaren kokemus

vuodelta 2014)

Omaiset jarjestelivat myos muita laheisen elamaan liittyneitd asioita. Omaiset

toimivat aikataulujen luojina ja yhteydenottajina, joiden aktiivinen toimijuus
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mahdollisti kuolevalle ldheiselle mielenrauhaa ja mahdollisuuden kasitella erilaisia
ahdistusta tai pohdintaa aiheuttavia omantunnon asioita. Selvittamattomat asiat,
potilaan tuskat ja epavarmuus kuoleman edessa saattavat aiheuttaa karsimysta. Ei
ole harvinaista, ettd kuolevan kokema karsimys ulottuu useaan ihmiseen
(Hanninen 2001, 131). Se voi ilmeta esimerkiksi huolena laheisten jaksamisesta
(emt. 131) tai tarpeena kasitelld olemassaolon ja omantunnon kysymyksia.
Voidaan olettaa, ettd selvittimatta jadneet asiat olisivat aiheuttaneet kuolevalle

enemman karsimysta.

"Puoliso oli luonteeltaan perusteellinen ihminen. Se johti siihen, ettd hdn halusi
hoitaa kuntoon kaikki Idhi-ihmissuhteet, joissa hdn ajatteli olevan jotain korjattavaa.
Niinpd jdrjestin nditd henkiloitd kdymddn meilld, jotta puoliso sai asiansa hoitaa. Ne
hdn koki hyvin puhdistaviksi tilanteiksi, varmaankin molemmin puolin. Hédn sai
rauhassa ldhted viimeiselle matkalle, puhtain syddmin.” (Puolison kokemus

vuodelta 2012)

Sosiaaliseen tukemiseen liittyi avoimuus keskustelulle. Ajatus siit4, etta ei jaa
sanomattomia asioita kuoleman jalkeen tuli ilmi. Omaiset antoivat omasta
roolistaan riippuen eri tavoin sosiaalista ja hengellista tukea. Vaikutti silt3, etta
avoimuus saattohoidon aikana jatkui, jos ihmissuhde oli aiemminkin perustunut
avoimelle keskustelulle, mutta toisaalta osa kirjoittajista kuvasi oppineensa

kertomaan tunteistaan vasta saattohoidon aikana (kts. s. 65).

"Meilld oli ldheiset vdlit lapseni kanssa ja pystyimme puhumaan kaikista asioista.
Nautimme eldmdstd, kuolemasta, kaikenlaisista tunteista, peloista pystyimme
puhumaan. Meilld perheessd on aina tapana kertoa, kuinka tdrkeitd olemme
toisillemme. Siksi lapsenikin sanoi, ettd ei jdd sanomattomia asioita toisille.” (Aidin

kokemus vuodelta 2015)
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Avoimen keskustelun lisdksi omaiset tarjosivat laheisilleen uskonnollista tukea
niin keskusteluin kuin laulamalla virsia. Uskonnollisten kokemusten tutkimuksissa
on esitetty, ettd postmodernina aikakautena ihmisten uskonnollisuudesta on
siirrytty spiritualiteetin, eli henkilokohtaisen sisaisyyden, tutkimiseen. Etenkin
karsimyksen kokeminen vahvistaa tarvetta elaman merkityksellisyyden
tarkasteluun. (Virtaniemi 2013, 2-3.) Uskonnollisuuden teemat olivatkin lasna vain
muutamien Kirjoittajien kertomuksissa. Osa omaisista pyrki vakuuttamaan muille
omaisille, ettei kuolemaan tule suhtautua liian surullisesti, silld tuonpuoleisessa
elama tulisi jatkumaan. Uskonnollisuus jalleenndkemisen toivossa tarjosi lohtua.
Kuitenkin riippumatta omasta vakaumuksestaan omaiset myds tukivat laheisensa
uskoa. Kunnioitus ja herkkyys kuolevan vakaumusta kohtaan on tunnistettu
merkitykselliseksi osaksi ammatillisesti onnistunutta saattohoitoa (Lipponen &

Karvinen 2014).

"Minulle hdn sanoi joskus, ettd hdn on syntinen, ettd hdn ei pddse taivaaseen. Mind

vastasin, ettd sinunlaisesi sinne kylld otetaan.” (Lapsen kokemus vuodelta 2013)

Eksistentiaaliseen hatdan ja olemassaolon rajallisuuteen liittyvit asiat saattavat
olla osa saattohoitoaikaa, mutta kaikki kuolevat eivat koe tarvetta keskustella
teemoista (Lipponen & Karvinen 2014, 31). Uskonnollisuuden ja hengellisyyden
lasndolon lisdksi huumori voi olla lasna saattohoidon aikana. Huumorintajua ja
tietynlaista tapaa hoitaa on toivottu my6s ammattihoitajilta (Miettinen 2001, 59).
My6s perhesuhteissa huumorinkaytto jatkui edelleen saattohoidon aikana, vaikka
kuoleman laheisyys tunnistettiin. Omaiset pyrkivat huumorin kautta piristimaan

laheisensa mielialaa ja kestimaan muuten niin raskasta aikaa.

"Hoitajan selitettyd, ettd se ei ole sairaala vaan saattokoti, sanoi hdn minulle
hoitajan Idhdettyd: ‘mistd ne tietdvdt, vaikka mind huomenna kuolisin’, ja hdn oli

vdhdn aikaa sitten ollut vihdn hankala, kun oli tietysti kipuja. Vastasin hdnelle: ‘et



70

sind vield kuole niin kauan, kun sind jaksat minulle kiukutella’. Hidn naurahti ja

halasi minua ja sanoi ’ei sitten’.” (Puolison kokemus vuodelta 2014)

Omaisten inhimillis-emotionaalisia toimijuuden piirteita kuvastivat hoivan ja
sosiaalisen ja hengellisen tuen tarjoaminen. Tuki tuli ilmi sidoksellisena ldsndolona
ja valppautena orientoitua laheisen mielialaan, tiyttda hanen toiveitaan, antaa
tukea uskonnollisesti ja keskustellen eri asioista. Sosiaalisten suhteiden
merkityksellisyys nouseekin erityiseen asemaan saattohoidon aikana (Hanninen
2001, 139). Perhesuhteet tiivistyivit ja omaisten toimijuus ilmeni
kaksilonkaltaisena inhimillista hoivaa ja emotionaalista lasndoloa vaativana
toimintana. Seuraavaksi tutkimuksen viimeisessa kappaleessa kokoan
tutkimuksessa esitettyja nakokulmia ja pohdin joitakin analyysin aikana

heranneita jatkotutkimuksen aiheita.

7 Johtopaatokset

Taman pro gradu-tutkielman tarkoituksena on ollut kuvata sitd, minkalaista
toimijuutta omaisilla esiintyy ldheisensa saattohoidon aikana. Tutkimuksen
kirjoitelma-aineisto on 56 eri puolilla Suomea koettua omaisten
saattohoitokokemusta vuosien 2008 ja 2015 valilla. Saattohoitokertomukset
analysoitiin sisdllonanalyysin avulla. Tutkimuksessa kasitellyt toimijuuden eri
positiot kuvastavat aineistolahtdisesti omaisten kuvaamia konkreettisia toimintoja
heiddan kokemastaan saattohoitoajasta, ja naita on pyritty tarkastelemaan

valittujen teoreettisten nakdkulmien avulla.

Olen kappaleessa 3 avannut ilmion taustalla vaikuttavia asiantuntijakeskusteluita
ja tutkimuksia seka kuvannut analyysin tukena kaytettya teoreettista taustaa.
Rituaalien tutkimuksen mukaan ottamisena pyrin tarkastelemaan kiinnostavia

puolia siitd, miltd omaisten toimijuus naytti peilattuna aiemmin esitettyyn
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historialliseen kuolemankulttuurin muutokseen. Teoreettiset nakokulmat
toimijuuden sidoksellisuudesta, pienuudesta ja ajallisesta orientaatiosta auttoivat
hahmottamaan omaisten toimijuuden eri puolia ja tarjosivat kasitteellistd apua
lahestya niin aktiivista kuin "passiivista” toimijuutta. Nama keskustelut tukivat
erityisesti hoivaan ja sosiaaliseen tukeen liittyvia toimijuuden piirteita.
Asiantuntijuuden ja edunvalvonnan piirteet eivat samalla tapaa sopineet pienen
toimijuuden tarkastelun lahtékohtiin, mutta ndiden toimijuuden piirteiden vahva
olemassaolo aineistossa edellytti niiden tarkastelua rationaalisuuden ja

paamaaratietoisuuden orientaation kautta.

Tukeudun aineiston pohjalta yhta lailla Honkasalon pienen toimijuuden
olemassaoloon, mutta tunnistan aineiston pohjalta myds aktiivisenkaltaista ja
muutokseen pyrkivaa toimijuutta, jota kohtaan Honkasalo esittaa kritiikkia.
Asiantuntijuus ja edunvalvonta nayttaytyivat aktiivisena toimintana, jolla pyrittiin
ympadriston muokkaamiseen tietoisen mielen kautta. Kuitenkin olennaista on
havaita, ettd padmaaratietoisuus ja rationaalinen toimijuus valittyivat vain
sidoksellisuuden kautta eivatka yksilollisten intentioiden pohjalta. Omaisten
paamaarat vaikuttivat rakentuvan laheisen toiveiden ja olotilan parantamisen
lahtokohdista. Toisaalta kuitenkin Pierre Bourdieun kritiikki toimijoiden vapaata
tahtoa kohtaan ja sitd, ettd erilaiset taloudelliset ja symboliset padomat ovat ldsna
toiminnan kentalli, on 1dsna tarkasteltaessa omaisten toimintaa saattohoidon
aikana. Omaiset olivat rakenteellisten olosuhteidensa ymparoimia.
Johtopddtdksend totean, ettd omaiset olivat pddomaa kuoleville Idheisilleen ja
kdyttivdt eri tavoin hyédyksi niin taloudellisia, kulttuurisia kuin sosiaalisia pddomia

Idheisensd hyvinvoinnin tueksi.

Omaisten kirjoitusten muodosta voidaan todeta, ettd heidan kuvaamansa
saattohoidon ajanjakso ilmeni laajempana kuin perinteinen ladketieteellinen
nakemys saattohoidon hoitolinjauksen mukaisesta toiminnasta, kuten johdannossa
mainitsin. Omaiset kuvasivat kertomuksissaan kokemuksia kronologisesti laheisen

voinnin heikkenemisesta tai sairauden ilmenemisesta lahtien. Kohti saattohoitoa
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johtaneita tapahtumia kuvattiin kertomuksellisesti, jolloin omaiset rakensivat
merkityksia ja syy-yhteyksia tapahtumille. Omaisten kertomuksista ilmeni, ettd
ldheisen saattohoitoaikaa kdsiteltiin ajallisena tapahtumien sarjana, joka liittyi
tiiviisti yhteen sairauden tai fyysisten oireiden muutoksien kanssa sekd johti

Idsndolon tiivistymiseen voinnin yhd heiketessd.

Vastaan seuraavaksi tutkimuskysymyksiini. Ensimmadinen tutkimuskysymykseni
oli minkdlaista toimintaa omaiset toteuttavat ldheisensd saattohoidon aikana.
Tutkimuksessani omaisten toimijuudesta muodostui nelja erilaista positiota,
joiden lasnaolo vaihteli eri kertomuksissa. Toisissa omaisten kertomuksissa oli
useita piirteita eri toimijuuden positioista, ja joissain kertomuksissa painottui vain
tietyntyyppinen toimijuus. Seuraavassa tarkastelen johtopdatoksia erillisten

alaotsikoiden avulla.

Omaisten asiantuntijuuden ja edunvalvonnan toimijuuden piirteet

Omaisen asiantuntijuuteen ja edunvalvontaan liittyneissa toimissa oli keskeista
tiedon kdyttdminen, oppiminen, saaminen tai vaatiminen ja sen avulla kuolevalle
laheiselle pyrittiin saamaan etua. Omaisten asiantuntijuus ilmeni pyrkimyksina
koordinoida tilannetta ja toimia jarkevasti ja kayttaa hyodyksi erilaisia taitoja ja
tietoja. Omaiset osallistuivat ladkehoidon arviointiin ja sen toteuttamiseen. Lisaksi
he etsivat ja jakoivat tietoa ja heilla oli mielipiteitad hoitolinjauksiin. Omaiset lisaksi
arvioivat aktiivisesti laheisensa olotilaa ja raportoivat siitd. Omaiset vaativat
kipulaakitystd. Osa omaisista kaytti ladketieteen ja hoitoalan

ammattiasiantuntemustaan laheisensa hoidossa.

Nama toimijuuden piirteet nimesin teknis-rationaalisiksi, silla omaisen
toimijuuden keinona vaikutti olevan jarkeily ja tieto, jonka avulla erilaisia teknisia

apuvalineitd kdyttden saatiin aikaiseksi kuolevalle ldheiselle etua. Yhta lailla
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jarkeilyn padmaarana saattoi olla teknisen avun, kuten laakityksen, saaminen.
Toimijuuteen sisaltyi myos erilaisten hoitotoimenpiteiden oppiminen tai aiemmin

opitun edelleen hyddyntadminen.

Joissain tapauksissa omaiset toimivat seka lahiomaisena ettd hoitotoimenpiteiden
osaajina. He olivat joko ldheisen hoidon aikana oppineet toimimaan ladkkeiden ja
toimenpiteiden parissa tai he olivat aiemman koulutuksensa puolesta lddketieteen-
tai hoitotieteen ammattilaisia. Omaisten kokemukset ndiden tilanteiden
pakottavuudesta vaihtelivat. Osa tunsi selviytyvansa laheisen elaman
loppuvaiheen hoidosta hyvin kotiymparistossa. Jos lahipiirista 10ytyi esimerkiksi
ladkareita tai sairaanhoitajia, sai kuoleva laheinen etua heidan
asiantuntemuksestaan. Osalla omaisista oli taloudellinen mahdollisuus irtautua
palkkatoista tai he muutoin jarjestelivat vapaita tai lomiaan siten, ettd lasndololle
laheisen saattohoidon aikana oli realistinen mahdollisuus. Johtopdcdtéksend
voidaan todeta, ettd omaisiaan hoitavat lddke- tai hoitotieteen ammattilaiset olivat
pddomaa, josta kuoleva Idheinen hyétyi eldmdnsd viime vaiheissa. Myds omaiset,
joilla oli taloudellinen mahdollisuus irtautua palkkatéistd tai vapauttaa itsensd

tyétehtdvistd mahdollistivat ldheiselleen merkittdvdcd saattohoidonaikaista apua.

Saattohoidon ominaisuuksiin kuuluu, ettd ammattihenkilokunta, potilas ja omaiset
osallistuvat yhdessa kuolevan henkilon saattamiseen. Kuolevia potilaita tydssaan
kohtaaville sairaanhoitajille kirjoitetussa opaskirjassa todetaan, etta "lahtokohtana
on kuolevan ihmisen ja hanen ldheistensa oikeus osallistua kuolevan
elamantilannetta koskevaan paatoksentekoon kuolemishetkeen saakka. - -
Kaytdnnossa tdma tarkoittaa oireenmukaisen hoitotyon toteuttamista ja seurantaa
ja kuolevan ihmisen ldheisten huomioon ottamista esimerkiksi
hoitoneuvotteluissa.” (Gronlund et al. 2008, 3-4.) Omaisten mukaan ottaminen
hoitolinjauksissa, huomioiminen esimerkiksi yopymisen mahdollistamisena ja
heiddn asiantuntijuutensa ndkeminen merkityksellisena osana saattohoitoa
katsottiin omaisten kertomuksissa olevan oleellinen osa onnistunutta saattohoitoa.

Omaiset pyrkivat toteuttamaan laheistensa toiveita ja tiesivat heista
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yksityiskohtaisia asioita. Omaisten kokemuksellis-emotionaalisesti kasautunut tieto
hyddytti saattohoidossa olevaa henkilod. Tutkimuksen tuloksesta voidaan todeta,
ettd kuolevat, joilla ei ole omaisia ovat erityisen haavoittuva ryhmd, joka tulisi

huomioida.

Nimesin edunvalvonnaksi omaisten toimijuuden, jolla pyrittiin saamaan laheiselle
kivunlievitystd, sensitiivisempaa hoitoa, kunnioitusta tai pyrittiin valvomaan
kuolevan toiveiden tdyttymista. Kivunlievitykseen liittyvat asiat koettiin omaisten
kertomuksissa tarkeiksi. Kivunhoidon onkin todettu olevan palliatiivisen ja
saattohoidon hoitajien, potilaiden ja laheisten nakékulmasta eniten ahdistusta
aiheuttava teema (Bailey ym. 2012, 682). Edunvalvontapositioon liittyneena
kokemukset olivat ldhinna tilanteista, joissa kivunlievitys on ollut riittimatonta ja
omaiset ovat joutuneet pyytdmaan tai vaatimaan parempaa kipuldakitysta.
Edunvalvontapositiossa omaisten toimijuus tuli ilmi erilaisina vaatimuksina,
rukouksina, aneluna ja aktiivisena asioiden hoitona. Joissain tapauksissa sita

luonnehti epatoivo ja pirstaleisuus ja joissain padmadratietoisuus ja jarkeily.

Yhteiskunnallisessa keskustelussa eutanasiakeskustelut ja toisaalta sdastamiseen
ja leikkauksiin liittyva talouspuhe saattavat aiheuttaa luottamuspulaa omaisissa.
Jotkut kirjoittajat kokivat, etta kipuladkkeita saastettiin tarkoituksella tai laheisen
kuolemaa haluttiin jouduttaa laakityksella tai ravinnon ja nesteen
lakkauttamisella. Saattohoitoon kohdistuneista kanteluista Valviraan kay ilmi
(2011, 11), etta kipulaakitykseen liittyvissa kanteluissa kysymys on monesti ollut
siitd, ettd omaiset eivit ole saaneet riittdvasti informaatiota ladkehoidon
periaatteista. Geriatrian professori Reijo Tilvis (2016) my6s huomauttaa, etta
ikdantyneiden ihmisten hoitamatta jattimisestad on erheellisesti kaytetty
saattohoito-kasitettd. Omaisten epdtietoisuudessa voi olla osin kysymys huonosta
saattohoidon saatavuudesta ja jdrjestdmisestd, mutta laajemmin kyse voi olla myds
siitd, ettd laitoskuoleman vuosikymmenten aikana kuolinprosessien ndkeminen on

harvinaistunut, jolloin yhteiséllinen ymmdrrys kuolemasta on vdhentynyt samaan
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aikaan kuin odotukset lddketiedettd ja ammattimaista hoivaa kohtaan ovat

kasvaneet.

Kipuladakitykseen ja sen riittamattdmyyteen ja ennakoimattomuuteen liittyvat
nakokulmat tulivat esiin omaisten kertomuksissa ja aiheuttivat ahdistusta.
Nakemys kipuladkkeiden pienestd annostelusta on havaittu eradssa
kvantitatiivisessa tutkimuksessa vuodelta 2005, jossa tutkittiin amerikkalaisten
veteraanien kuolemaa sairaaloista ja hoivakodeista. (Bailey ym. 2012, 684-688.)
Tuloksista kavi ilmi, ettd omaisten ldsndolo kasvatti tilastollista todenndkdéisyytta
siihen, maarattiinko vahvempia kipuldakityksia seka siihen, annosteltiinko niita

potilaalle hanen viimeisind paivinaan.

Bailey tutkimusryhmineen arvioi, ettd jatkuvasti laheisensa vierella olevilla
omaisilla on ammattihenkil6kuntaa parempi kyky arvioida kivunhoidon tarpeen
muutoksia ja lisdksi, ettd perhesuhteidensa ansiosta heilla on my6s parempi kyky
tulkita potilaan kokemusta. Kuten Saarelmakin (2005) toteaa, “on inhimillista, etta
yksin kotona toimiessaan ladkarin paatoksentekoa joskus ohjaavat enemman
potilaan toiveet kuin ladketieteellinen naytto annetun hoidon hyddysta” mika voi
viitata siihen, ettd kipulaakitysta saatetaan omaisten lasnaolon seurauksena

tarkastella eri tavoin.

Kivunhoito asettaa suuria haasteita omaisten henkiselle jaksamiselle kuten myos
hoitohenkil6kunnalle. Raskaiksi koetut vuorovaikutustilanteet omaisten kanssa
kuormittavat hoitohenkilékuntaa. Olennaiseksi muodostuu empaattisen tuen ja
avoimen, ymmarrettdvan ladketieteellisen tiedon valittdmisen merkitys omaisten
ja hoitohenkil6kunnan valilld jo aikaisessa vaiheessa. Palliatiivisen eli
oireenmukaisen hoidon ennakoiva luonne parhaimmillaan mahdollistaa potilaan
lisdksi myds omaisille ymmarrysta sairaudesta ja voinnin heikkenemiseen
liittyvista fyysisista ja psyykkisistd muutoksista. Haasteellisten keskustelujen

kdyminen vasta saattohoidon aloituksen aikaan tai pahimmillaan laheisen
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kuoleman jalkeen aiheuttaa ahdistusta ja vaarinkasityksia. Omaisten tukeminen ja
avoin tiedotus jo aikaisessa vaiheessa estdd vddrinkdsityksid ja tulkintaa siitd, ettd

Idheisen hoito on lopetettu ennen kuolemaa tai sitd on Idcdkkeiden avulla joudutettu.

Tilanteiden ennakointi ja tehtyjen hoitolinjausten lapindkyvyys on todettu
tarpeelliseksi eri alueiden saattohoidonkehittdmisprojekteissa. Muun muassa
pitkia vdlimatkoja sisaltdvassa Pohjois-Karjalassa on kehitetty alueellista
saattohoidonmallia ja korostettu hoitosuunnitelman tarkeytta kotisaattohoidossa
olevien potilaiden kanssa. On todettu, ettd hoitosuunnitelma tulee olla asiallisesti
kirjattuna ja saatavilla my0s potilaan kotona, jolloin tiedon rooli on ennen kaikkea
avointa ja ennakoitavuus korostuu. (Peake & Surakka 2015.) Ennakoitavuuden
lisddmisella ja hoitorakenteiden jarjestelyn kautta voidaan parantaa hoidon laatua

kustannuksia lisaamatta.

Edunvalvontapositioon asettamani omaiset, jotka hoitivat kotona kuolevia
laheisidan, ovat saattaneet karsia heikosta tiedon valittamisestd, jonka
seurauksena heiddn tavoitteensa laheisensa asianajajina ei toteutunut. Toimijuus
nayttaytyi kaoottisena ja hatdantyneena. Samaa kaoottisuutta ja epatoivoa oli
omaisten toiminnassa tilanteissa, jolloin idkkaan laheisen vointi oli heikentynyt
hoitokodissa viikonlopun aikana. My6s pyhdpaivat osoittautuivat ongelmallisiksi.
Omaiset viittasivat lisdksi tapauksiin, joissa hoitohenkilokunnan ja ladkarin vélinen
huonolta vaikuttanut ty6ilmapiiri esti hoitajia ottamasta yhteytta ladkariin tai
laakaria ei uskallettu vaivata. Molanderin (1999, 86) mukaan kuolevia potilaita
hoitavien tyontekijoiden tyopaikan kired ilmapiiri voi johtua hoitajien

riittdmattomyyden tunteista tai muista ty6hon liittyvista turhaumista.

Rakenteelliset tai sosiaaliseen ilmanpiiriin liittyneet puutteet hoivakohteissa
edellyttivat omaisilta aktiivista toimijuutta valvonnan ja puheeksi ottamisen
muodossa. Johtopdcdtdksend voidaan todeta, ettd omaisten edunvalvontaan liittyvit

toimet olivat pddomaa kuolevalle potilaalle ja lisdsivdt hdnen hyvinvointiaan
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esimerkiksi kivunlievityksen saamisen kautta. Hoitojdrjestelmien hierarkkisuus ja

ennakoimattomuus voinnin heikentymisestd pakottivat omaiset ajamaan ldheisensd
etua kipulddkityksen asianajajina. Hyvdn ja kivuttoman kuoleman saavuttaminen ei
kuitenkaan tulisi mddrdytyd sen mukaan, kuinka sinnikkditd omaisia kuolevalla on,

tai siksi, ettd kuolema saapuu viikonloppuna tai pyhdpdivdnd.

Omaisten hoivan ja sosiaalisen ja hengellisen tuen toimijuuden piirteet

Jatkan seuraavaksi vastaustani tutkimuskysymykseeni minkdlaista toimintaa
omaiset toteuttavat ldheisensd saattohoidon aikana. Omaisten hoivaan ja
sosiaaliseen ja hengelliseen tukeen liittyva toimijuus saattohoidon aikana ilmeni
kokonaisvaltaisena ja tiiviina. Tiiviyttd kuvasti tauoton ldsndolo kuolevan ldhella.
Omaisilla oli halu olla paikalla kuolinhetkell3, ja jos tdma jai toteutumatta, koettiin
seka syyllisyytta etta narkastysta hoitopaikkoja kohtaan. Omaiset hoivasivat
laheisidan kokonaisvaltaisesti tai osallistuivat pieniin hoitotoimenpiteisiin
hoitopaikan mahdollistamissa rajoissa. Hoivaan liittyi Ildsndolo, joka kuvastui
odottamisena ja ldheisen voinnin aktiivisena tarkkailuna. Omaiset kuvasivat

saattohoitoaikaa arkieldmdn pysdhtymisend.

Perhesuhteiden tiivistyminen ja yhteishengen kokemus korostuvat etenkin
kotisaattohoitotilanteissa. Omaisten yksimielisyys paatoksesta hoitaa kuolevaa
kotona on tarkeaa, ja vastavuoroinen tuki omaisten valilla lisddntyy erityisesti
kotiymparistossa koetussa saattohoidossa (Janes ym. 1992.) Omaiset kuitenkin
tukivat laheisidan sosiaalisesti eri paikoissa, viettden aikaa yhdess3, keskustellen,
jarjestden tarkeita tapaamisia ja juhlia, jos se hoitopaikassa oli mahdollista.
Johtopddtdksend todetaan, ettd sosiaalisen, sidoksellisen toimijuuden
mahdollistuminen oli merkityksellistd kuoleman Idhestyessd. Yhdessd vietetty aika
ymmdirrettiin rajalliseksi, jolloin ldsndolon merkitys korostui muistojen perheen ja

uuden perheen muodostumisen nivelkohdassa.
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Kuoleman lahestyessa omaisten tiiviin lasndolon ja hoivaamisen taustalla
vaikuttaa kulttuurinen ja moraalisen perinne, jossa lasndolo kuoleman
laheisyydessa koetaan tarkeaksi (Valokivi 2009). Perheen sosiaalista
vuorovaikutusta ja omaisten tahtoa hoivata ldheisidan voidaan tukea
mahdollistamalla joustavat vierailukdytannot, mahdollisuus yopymiseen seka
tarjoamalla omaisille keskusteluapua. Yopyminen kuolevan Idheisen kanssa antoi
omaiselle erityisen mahdollisuuden aktiiviseen, sidokselliseen Ildsndoloon
dividuaalisessa vuorovaikutussuhteessa. Ldheisen saattohoitoaika kuvattiin osaksi
eldmdn merkityksellisimpid tapahtumia. Merkityksellisyyttd korosti myds omaisten
kuvailemat saattohoitoaikana opitut asiat, kuten tunteista puhuminen ja fyysisen

Idheisyyden tarjoaminen.

Omaiset pyrkivat sensitiivisesti tukemaan ldheisensa mielialaa niin huumorin
kautta kuin uskonnollisten lohtua tuovien puheiden avulla. Taman aineiston
keruupyynnon kaltainen muotoilu ei todenndkdisesti ole herattanyt omaisissa
tarvetta kirjoittaa uskonnollisuuden merkityksesta kuoleman lahestyesss, silla
uskonnollisia kokemuksia oli kirjoituksissa varsin vdahan. Sen sijaan
hengellisyyteen ja elaman tarkoitukseen ja olemassaoloon liittyvat kuvaukset
tulivat esiin avointen keskustelujen ja kuolevalle ldheiselle tarkeiden
ihmissuhteiden kontaktoinnin kautta. Omaiset myos lohduttivat kuolevia.
Toimijuutensa avulla omaiset pysyivdt tarjoamaan kuolevalle mahdollisuuden
kdsitelld itselleen merkityksellisid teemoja. Kuitenkaan kaikkien omaisten kanssa
asioita ei otettu puheeksi, vaan keskustelukumppaniksi valikoitui vain osa omaisista.
Omaiset pyrkivdit tukemaan kuolevan ldheisen maailmankuvaa ja hengellisid

ndakemyksid.

Vaikuttaa silt4, etta laitoskuoleman vuosikymmenina ja kuolemaan liittyvien
ammattimaisten jarjestelyjen seurauksena omaisten osallistuminen kuolinhetkeen
ja vainajan laittamiseen vaatii neuvotteluja. Omaiset esimerkiksi ilmaisivat
tahtonsa olla lasna kuolinhetkelld, mutta tima saatettiin ilmoittaa liian myohaan

tai laheinen oli kuollut yllattaen. Siita huolimatta, ettd nakemysten mukaan
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kuolemasta on vieraannuttu (Juhela 2014), osa omaisista osallistui vainajan
laittamiseen pesemis-, pukemis- seka siirtotilanteissa. Hoitamisen ndkokulmasta
niiden omaisten kannalta, jotka osallistuivat vainajan laittamiseen, voidaan todeta,
ettd omaisten sidoksellisuus vainajaan ei katkea kuolemaan, vaan vainajasta

halutaan pitdd huolta myds liminaalisuutta kuvaavassa tilassa ennen hautajaisia.

Milla tavalla saattohoitoideologia mahdollistaa omaisten toiminnan laheisen

kuollessa?

Vastaan viimeiseksi toiseen tutkimuskysymykseeni timan aineiston tarjoamien
nakokulmien avulla - eli sithen, milld tavoin saattohoidon ideologia mahdollistaa
omaisten toiminnan Idheisen kuollessa? Mahdollisuus vierailla ja viettda aikaa
hoitopaikassa ilman maaraaikoja sekd mahdollisuus yopymiseen antaa omaisille
mahdollisuuden pysahtymiseen ja pienen toimijuuden toteutumiseen. Omaisten
asettaminen merkitykselliseen asemaan saattohoidossa mahdollistaa lisaksi
kuoleman odottamisen turvallisessa ymparistdssa erilaisissa hoitopaikoissa.
Mukaan ottaminen, avoimuus ja huomioiminen eri tavoin niin keskusteluissa kuin
empaattisena vuorovaikutuksena tukevat omaisten surutyota. Perusteltu ja
sensitiivinen tiedonvalitys ehkaisee vaarinkasityksij, ja sita kautta

ristiriitatilanteita hoitohenkilokunnan ja omaisten valilla.

Saattohoidon ideologian mukaisessa hoidossa omaiset ovat sekda kumppaneita etta
hoidon kohteita. Perheen omien toiveiden ja yhteisollisten rituaalien
toteuttaminen mahdollistuu saattohoidossa, jossa ammatillinen emotionaalinen
tuki ja ladkehoidollinen apu ovat saatavilla. Saattohoito pitkittda kuolemisen
prosessia (Kauppinen 2015, 96) ja antaa sita kautta omaisille aikaa sopeutua.
Saattohoidon ja palliatiivisen hoidon ennakoiva luonne mahdollistaa kuoleman
ddrelle asettumisen, jolloin joissain tapauksissa omainen asettuu odottamaan
kuolemaa, ja ehtii saada aikaa kdsitelld vanhan ja uuden todellisuuden

risteyskohtaa, uutta perhettd, jossa Idheistd ihmistd ei fyysisesti endd ole.
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Saattohoitoideologia tukee yhteisollisyytta. Yhteisollisyys tulee ilmi omaisten
keradntymisend yhteen kuoleman aarelle. Omaiset saavat tukea toisiltaan ja
saattohoidossa oleva kuoleva voi esiintya yhta lailla tuen kohteena kuin tuen
antajana. Saattohoidon rajaama aika muodostaa mahdollisuuden surra yhdessa,
mika voi tukea jaljelle jadneiden omaisten sopeutumista uuteen todellisuuteen.
Perhesuhteiden tiivistyminen ja yhteishengen kokeminen tapahtuvat sidoksellisena

vuorovaikutuksena, johon saattohoidon hoitolinjaus tarjoaa ajalliset raamit.

Maaritelmdn mukaan onnistuneen hoidon edellytyksena on ennakointi ja se, etta
omaisia tiedotetaan tarpeen mukaisesti mahdollisesti eteen tulevista oireista ja
heille tarjotaan oikea-aikaista ja sensitiivista tukea eri tilanteissa ja lisaksi
mahdollisuus osallistua kykyjensa ja jaksamisensa mukaan. Omaisia voidaan
opettaa. (Saarelma 2005.) Parhaimmillaan omaisten asiantuntijuus hyodyttaa
kuolevaa laheista merkittdavasti. Omaisten ajatusten kuuleminen ja heidan
voimavarojensa tarkastelu kuolevan ldheisen tukena on paaomaa kuolevalle
laheiselle, mutta saattaa lisdksi auttaa omaista kasittelemadn tulevaa menetysta.
Saattohoidon kokonaisvaltainen luonne osaltaan vaatiikin sit3, etti
ammattihenkildiden ja maallikoiden hierarkkiset roolit lientyvat. Omaisen
mahdollisuus ja lupa toimia, esimerkiksi opetettuna, ndhddkseni lisdd omaisten

osallisuutta ja sitd kautta ehkdisee epdtietoisuutta.

Joskus omaisten epaluottamus ja ahdistus hoitotahoja kohtaan ovat syntyneet
pidemman ajan kuluessa, jolloin lyhyen saattohoidon aikana hoitohenkilokunnan
on haastavaa tai lahes mahdotonta rakentaa luottamusta. Myos tilanteissa, joissa
virallinen saattohoitopaatos oli tehty, koettiin negatiivisia kokemuksia.
Negatiivisten kokemusten kddntaminen, eli toteaminen, ettd saattohoidon
ideologian mukainen hoito ei toteutunut, koska omaiset kokivat olevansa
ulkopuolisia ja “tielld” ja taman lisdksi joutuivat karsimaan ldheisensa tuskien
todistajina, kuvastaa sitd, etta saattohoitopaatoksen tulisi olla paljon muutakin
kuin hoidon linjaus. Saattohoidon ajanjakso, jolloin omainen ei saanut tukea ja

apua, aiheutti kirjoittajille ahdistusta pitkaan kuoleman jalkeen. Kuitenkin
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omaisten huomioiminen henkil6ina ja yksiloina seka heiddn jaksamisestaan ja
mietteistddn kiinnostuminen vaikutti muokkaavan omaisten niakemyksia hoidon
laadusta melko nopeastikin hoitopaikkojen nivelkohdissa. Saattohoitoideologian
mukainen hoito tukee omaisten sopeutumista ja voi siten ennaltaehkdistd

esimerkiksi masennusta.

Saattohoidon linjaus antaa omaiselle rajat odottamiselle. Odottamisella on siten
paatepiste. Etenkin kokonaisvaltaisesti onnistuessaan, jolloin laheisen kivut ovat
hallinnassa, kuoleman hetki on rauhallinen ja omaiset kokevat olevansa
hyvaksyttyja seka tervetulleita osaksi hoitosuhdetta ja paikkaa, saattohoidon
ajanjakso saattaa lahentda omaisia ja opettaa heitd ilmaisemaan tunteitaan ja
ajatuksiaan eri tavoin. Analyysi tdlta osin tukee aiemmassa Kirjallisuudessa
esitettyd nakemysta, jonka mukaan saattohoitopdatos voi auttaa potilaan ja
laheisten sopeutumista lahelld saapuvaan kuolemaan (Lehto 2015, 14). Pelkalla
saattohoidon linjauksella, ilman kokonaisvaltaisempaa ideologian mukaista hoitoa,
saattoi olla vastakkainen vaikutus, jolloin omaiset ahdistuvat ja kokevat laheisensa

jaavan vaille hoitoa ja kipulaakitysta.

Saattohoidon ideologian mukainen hoiva ei siirrd kuolemaa piiloon. Talla tavoin se
mahdollistaa kuolevalle ja omaisille tilan kasitelld muuttuviin perhesuhteisiin ja
dynamiikkaan liittyvia teemoja jo ennen kuolemaa. Kuoleman vddjddmdttémyyden
rauhallinen tunnustaminen toisaalta pakottaa ja toisaalta mahdollistaa omaisille
tilan, jossa he voivat asettua ajallisesti pohtimaan menneisyyden muistoja ja

muuttuvaa tulevaisuuden perhettd.

Lopuksi totean, ettd on esitetty, ettd olemme siirtyneet neo-moderniin kuoleman
kulttuuriin, jossa yksilolliset toiveet ja piirteet korostuvat traditionaalisten tapojen
ohessa. Mielestéani kuvaus yksiléllisyyden korostumisesta mahdollistuu
saattohoitoideologian mukaisessa kuolemaan hoitamisessa ja tutkimusaineistoon

perustuen totean, ettd traditionaalisen kuolemankulttuurin piirteita on yhta lailla
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lasna. Kuolemasta saadaan edelleen lohtua - kuten tutkimuskirjallisuudessa on

arvioitu ihmisten suhteesta kuolemaan jo keskiajalla.

Vanhushoivapolitiikassa tapahtunut siirtyma laitoshoidosta kotiin tarjottavien
tukipalvelujen ja yksilon vastuun korostamiseen kasvattaa my0ds omaisten roolia
laheistensa asiantuntijoina, edunvalvojina, hoivaajina ja tuen antajina. Kotihoidon
korostaminen ja kotiin kuolemisen mahdollistaminen erilaisten tukimuotojen
avulla vaatii lahiomaisilta lasnéoloa, tahtoa ja rohkeutta eika kaikilla ole
mahdollisuutta siihen taloudellisesti tai tyon luonteen vuoksi. Kaikilla kuolevilla ei
luonnollisesti ole omaisia, jolloin vahvan professionaalisuuden ldsndolo on
valttamatonta. Myos vapaaehtoisten saattohoitajien rooli on erittdain

merkityksellinen.

Johtopaatoksia tarkasteltaessa on hyva ottaa huomioon aineiston monipuolisuus
sen suhteen, missa paikoissa saattohoito tapahtui. Talla on vaistamatta ollut
vaikutusta kertojien toimijuuden mahdollisuuksiin ja rajoitteisiin. En kuitenkaan
halunnut rajata kertomuksia koskemaan esimerkiksi vain koti- tai
saattohoitokotikokemuksia, silld ajattelin sen korostavan liiaksi alueellista
epatasa-arvoa saattohoidon kehityksessa. On tunnustettu, etta tietyilla alueilla
palvelut ovat kehittyneet pidemmalle kuin toisilla ja maantieteelliset haasteet ovat
erilaisia. Lisdksi aineiston koko olisi pienentynyt huomattavasti. Halusin nostaa

toimijuuden keskioon.

Kriittisesti tarkasteltuna aineiston kasittelyssa olisi kuitenkin paassyt tekemaan
syvallisempid johtopaatoksid, jos toimijuuden fyysista paikkaa olisi rajattu. Kenties
talloin erillinen haastatteluaineiston keradminen olisi ollut paikallaan. Lisdksi on
hyva huomioida, ettd aineistossa tuli esiin erilaisia kokemuksia maantieteellisesti
hyvin laajalta alueelta eri puolilta Suomea, mutta tuloksia ei voida yleistaa
koskemaan kattavasti Suomen tilaa. Tutkimus rajautuu kuvaamaan naiden 56

kirjoitusten pohjalta koottuja toimijuuden eri piirteita.
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On kritisoitu, ettd hoivaan liittyvissa tutkimuksissa ei kuulu hoivan kohteina
pidettyjen ihmisten dani. Pyrkimyksena ratkaisuun on hoivatutkimuksissa nostettu
esiin my6s muiden kuin hoivaajien danta. (Anttonen ym. 2009c, 241.)
Tutkimuksellisesti saattohoidon parissa tutkimuksen kohteen kiinnittyminen
saattohoidettavaan ihmiseen asettuu haasteelliseksi monenlaisen haurauden ja
heikkouden vuoksi seka siksi, ettd saattohoitopdatos tyypillisesti tehdaan lahella
kuolemaa. Toimijuuden tarkastelun nakokulmasta tarkastelua voisi selvittaa jo
aiemmassa vaiheessa ja pohtia sitd, minkalaiset asiat tukevat palliatiivisessa
hoidossa olevan ihmisen itsendisyyttd ja elaman mielekkyytta. Minkalaiset
ominaisuudet mahdollistavat heikkenevien ihmisten autonomisuuden

toteutumisen?

Tassa tutkimuksessa omaisten toimijuus oli keskeinen nakékulma. Omaiset olivat
kuoleville pddomaa, jonka kautta kuolevien elamédnlaatua pystyttiin parantamaan
tai ainakin sita tavoiteltiin. Erilaisten Bourdieun paddomien kautta olisi
mielenkiintoista tutkia sitd, milla tavoin eri pddomat tulevat ilmi ja mahdollistavat
saattohoitokotiymparistossa kuolemista ja niin sanotun hyvan kuoleman
edellytyksia. Kuitenkin tulisi kiinnittdd huomiota myo6s niiden eldménsa
loppuvaihetta eldavien yksildiden tarpeisiin, joilla omaisia ei ole, jolloin l1dheisten
tuoma asiantuntijuus, edunvalvojuus, hoiva ja sosiaalinen ja hengellinen tuki
puuttuvat. Kangasniemi, Pietild ja Saarto (2015, 215) toteavat, etta toistaiseksi
Suomessa ei ole tutkittu palliatiivisessa hoidossa olevien yksindisyytta, vaikka
toisaalta on tunnustettu, ettd noin neljannes idkkaista henkiloista kokee
yksindisyyttd. Naissa tilanteissa hoitohenkilokunnan ja vapaaehtoisten rooli on

merkittava.

Saattohoitolinjaus todentaa kuoleman laheisyyden. Omaisten toimijuuden kautta
esiin tulevat teemat asiantuntijuus, edunvalvonta, hoiva ja sosiaalinen ja
hengellinen tuki muokkautuivat laheisen tarpeiden mukaan. Omaisten toimijuus
orientoitui siis sidoksellisena vuorovaikutuksena suhteessa kuolevaan laheiseen ja

siina oli lasna ajallinen ulottuvuus. Talloin lasna oli niin pdamaaratietoista
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ympdriston muokkaamiseen tahtddvaa toimijuutta kuin mielen aktiivisuutena
nayttdytyvaa pientad toimijuutta. Pieni toimijuus tuli parhaiten esiin odottamisena
ja tiiviind ja valppaana lasndolona. Omaisten toimijuus nayttaytyi kuolevalle

laheiselle padomana.
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Alakategoria

Yldkategoria

Padkategoria

Omainen osallistui ladkehoidon ja
toimenpiteiden arviointiin tai
toteuttamiseen

Omainen etsi ja jakoi tietoa tai
osallistui hoitolinjausten tekoon

Omainen ilmaisi toiveen tai tahdon
hoitopaikasta

Omainen arvioi ja raportoi laheisen
olotilaa

Omainen reflektoi onnistuneen
saattohoidon edellytyksia

Omainen kaytti ammattitaitoaan
ldheisen hoidossa

Asiantuntijuus
toimijuuden piirteena

Omainen auttaa jarjestelyissa ennen
kuolemaa ja hautajaisia varten

Omainen teki jarjestelyja
hoitopaikkaa varten

Omainen valitti tietoa laheisesta

Omainen vaati hoitoa ja
kipulaakitysta

Omainen osallistui hoitotahdon
tekoon

Omainen teki hoitolinjauksia

Omainen kuljetti ja oli mukana
hoitotoimenpiteissa

Omainen teki muistutuksen hoidon
puutteista

Edunvalvonta
toimijuuden piirteena

Teknis-
rationaalinen
toimijuuden
luonne
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VAITIOLOVELVOLLISUUSSOPIMUS

Témi sopimus tehddén aineiston kerddjén, ylilddkéiri Juha Héannisen, ja Helsingin yliopiston pro
gradu-tutkielmaa tekevén opiskelijan, Outi Kuitusen, vililld. Sopimus koskee keviilld 2015
kirjoituspyynnéilld kerittyd kirjoitelmista koostuvaa aineistoa, joka luovutetaan opiskelijan
kéyttoon tdmén sopimuksen jélkeen.

Sitoudun téssd sopimuksessa samaan tutkittavien anonymiteetin suojaamiseen kuin aineiston
keragja.

¢ Lupaan késitelld aineistoa luottamuksellisesti ja suojella tutkittavien yksityisyyttd
o Lupaan kisitelld aineistoa hyvii eettisté tieteellisen tutkimuksen kiytént6d noudattaen
e En néytd anonymisoimatonta aineistoa kenellekéén ulkopuoliselle

Tunnistamattomia katkelmia voidaan kisitelld esimerkiksi graduseminaarissa
¢ Aineistoa sdilytetédn lukitussa paikassa ja salasanalla suojattuna sen muodosta riippuen
¢ Sitoudun tuhoamaan anonymisoimattoman aineiston tutkimuksen loputtua
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