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Tdmén pro gradu -tutkielman aiheena on kotisaattohoitopotilaan ja hidnen omaisensa kotona
selviytyminen ja sitd tukevat tekijat. Tutkimuskysymyksind ovat millaista kotisaattohoidon arki on
Pirkanmaan Hoitokodissa asiakkaiden eli potilaiden ja omaisten ndkokulmasta ja mitkd asiat
tukevat kotisaattohoitopotilaan ja omaisten kotona selviytymistd. Kiinnostuksen kohteena ovat
nimenomaan  kotisaattohoidon potilaiden ja  heitd hoitavien omaisten kokemukset
kotisaattohoidosta.

Kyseessd on laadullinen tutkimus, jonka teoriaosuudessa kdydddn ldapi suomalaista kotihoitoa, sen
nykytilaa ja sitd kohtaan esitettyd krititkkkid. Lisdksi huomion kohteena ovat kotiin liitetyt
merkitykset sekd omaisten merkitys kotihoidossa. My0s kotisaattohoidon erityispiirteitd kasitellaan.
Tutkimuksen aineistona on Pirkanmaan Hoitokodin kotisaattohoidon viidelle asiakkaalle tehdyt
yksil6haastattelut.

Tutkimuksen taustalla  vaikuttavat sosiaaliseen konstruktionismiin ja fenomenologis-
hermeneuttiseen tieteeseen liittyvdt perinteet. Analyysimenetelmidnd on siséllonanalyysi.
Analyysissd aineistosta muodostuu kuusi eri analyysilukua, joissa tuon esille haastateltavien
kertomia kokemuksia sairaudesta ja ldhestyvdidn kuolemaan suhtautumisesta, kotisaattohoidon
arjesta ja sithen liittyvistd poikkeuksista, kotona selvitymistd tukevista ja sitd vaikeuttavista
tekijoistd sekd Pirkanmaan Hoitokodin merkityksestd haastatelluille kodin ja laitokseen siirtymisen
rajalla.

Tutkielman tutkimustuloksina voidaan todeta, ettd suhtautuminen sairauteen ja ldhestyvddn
kuolemaan viritti kaikkien haastateltavien arkea. Kaikille potilaille oli tirkedd saada tunteita
tavallisuudesta ja elamén jatkumisesta sairaudesta huolimatta. Kodin arjessa tapahtuneet muutokset
ndkyivit 1dhinnd potilaan toimintakyvyn asteittaisena laskemisena. Tdma tarkoitti myos hoitajana
toimineiden omaisten etenevdd vastuuta kodin ja potilaan hoitamisessa, mikd osaltaan aiheutti
elaméanpiirin rajoittumista vain kotia koskevaksi. Sosiaalinen eristdytyneisyys ja potilaan rytmissi
eldminen véritti hoitajana toimineiden haastateltujen arkea. Raskasta arkea helpottamassa olivat
arjen poikkeukset, jotka toivat haastatelluille tunteita tavallisuudesta ja elimén jatkumisesta kodin
ulkopuolella. Kotona selvitymistd tukevia tekijoitd olivat koti itsessdén turvallisena paikkana,
potilaan oma halu olla kotona, hoitajan motivaatio hoitaa omaistaan kotona, sosiaalisten suhteiden
tuoma tuki sekd kotihoidon onnistumista tukeva suotuisa eldméntilanne. Kotona selviytymistd
vaikeuttavia tekijoitd olivat sosiaalinen eristiytyminen, omaishoitajan jatkuvan ldsnidolon vaatimus
sekd potilaan ja omaishoitajan vdsyminen. Pirkanmaan Hoitokodin antamalla psykososiaalisella
tuella oli merkittdvd vaikutus haastateltavien kotona selviytymiselle. Kaiken kaikkiaan potilaan
kotona asuminen oli mahdollista sithen asti, kun sielli oli mahdollista eldd kivuttomasti
inhimilliselld ja kunniallisella tavalla.
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The subject of this master's graduate thesis was to study how the home hospice care patients of
Pirkanmaan Hoitokoti cope at home and which factors support them in living at home. The focus of
this study was on the everyday life of home hospice care patients and their relatives.

The theoretical part of this study addresses the questions of home care in Finland and the
significance of home and relatives within home care. Also the specific issues of hospice care are
discussed. This is a qualitative study and the research material consists of individual interviews that
were carried out on five customers of Pirkanmaan Hoitokoti.

The thesis is based on the traditions of social constructionism and phenomenology. The method of
analysis was content analysis. The analysis is divided into six different chapters that showed the
ways in which the patients and other people deal with sickness and the impending death, how the
patients and relatives live their everyday life, how there are exceptions in everyday life, which
factors support living at home and which make it harder, and the importance of the support of
Pirkanmaan Hoitokoti.

As a conclusion it could be said that dealing with the sickness and impending death affected
everyday life. It was important to feel normal and have the experiences of a normal life. The
changes in everyday life appeared in the declining health of the patients, which meant that the
family caregivers who were taking care of the patient gained more responsibility. Social exclusion
and living on the patient's terms showed to be very hard on the family caregivers. The feelings of
normality and life outside home helped to cope with everyday life at home. The factors that made
home hospice care easier were home itself as a place, the patient's own wish to stay at home, the
family caregiver's motivation to take care of the patient, social support given by other relatives,
friends and neighbours and finally the overall life situation. Factors complicating home hospice care
were social exclusion, the family caregiver's need to be at home all the time and exhaustion of the
family caregiver. The psychosocial support given by Pirkanmaan Hoitokoti showed to be significant
to the customers of home hospice care. It seems that living at home was possible when the patient
was able to live without pain in a tolerable and honorable way.
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1 JOHDANTO

Tutkielmani aiheena on parantumatonta sairautta sairastavien henkildiden jokapdivdinen
selviytyminen kotioloissa. Tydskennellessdni pienen kunnan terveyskeskuksen sosiaalityontekijan
sijaisena olin hyvin paljon tekemisissd potilaiden kotona pérjddmisen ja avuntarpeisiin liittyvien
asioiden kanssa. Osastolta kotiutuminen saattoi tuntua potilaasta pelottavalta ja kotona
selviytyminen mahdottomalta — oli tarjolla ulkopuolista apua kotiin tai ei. Joissain tapauksissa
vuodeosaston ja kotihoidon henkil6kunnan mielestd potilas olisi parjdnnyt kotona hyvinkin, mutta
potilas itse koki kotiolot sellaisiksi, ettei sinne palaaminen ollut endd mahdollista, eikd kotihoidon
tarjoamista avuista olisi ollut hidnen kotona pirjidmiselleen riittdvad tukea. Toisaalta joissain
tapauksissa potilas itse koki olevansa tdysin kotiutumiskuntoinen ja hoitohenkilokunta niki
tilanteen hyvin erilaisena. Myods omaisten nikemykset tilanteesta saattoivat vaikuttaa tilanteeseen
hyvin merkittdvasti, suuntaan tai toiseen. Ndmai tilanteet saivat minut miettimiin kotiin liittyvad
tunnelatausta, kotiutumisen kompleksisuutta ja sithen liittvid ristiriitaisuuksia. Koti saattoi olla

jollekin yksindinen ja pelottava paikka, toisille taas kaipuu kotiin ylitti kaikki muut tarpeet.

Tdmd kaipuu kotiin tulikin minulle yllatyksend tydskennellesséini Pirkanmaan Hoitokodin
sosiaalityontekijin sijaisena. Eldminsi viimevaiheita eldvélle potilaalle kotona oleminen saattoi olla
se ainoa toive ennen kuolemaa. Miten yhdelle ndenndisesti hyvikuntoiselle potilaalle kotona
oleminen oli niin pelottavaa ja lihes vuodepotilaana olevalle miltei se tdrkein asia? Pirkanmaan
Hoitokodissa tyoskennellessdni olin viikoittain tekemisissda myds kotisaattohoidossa olevien
potilaiden ja heidédn omaistensa kanssa. Potilaat asuivat kotonaan ja heilld oli sdinndlliset kontaktit
hoitokodin kotisairaanhoitajiin ja lddkariin. Useat kotipotilaista kdvivdt kerran viikossa tiistaisin
Hoitokodilla toimivassa pdivikeskuksessa, jossa he pddsivit tapaamaan muita kotipotilaita ja heidén
omaisiaan, vapaachtoistyontekijoitd, kotisairaanhoitajia, 14dkdrid, sosiaalityontekijdd ja
fysioterapeuttia. Osa paivikeskuksessa kdyvistd potilaista oli hyvinkin huonossa kunnossa, mutta
halusivat olla kotona ja usein pérjasivit sielli myos ilman muuta ulkopuolista apua. Yhteistd
potilaille oli parantumaton, kuolemaan lopulta johtava sairaus. Tavallisiin kotihoidon asiakkaisiin
verraten kotisaattohoidon asiakkailla oli siis yhteisend tekijdnd se, ettd heiddn sairauttaan ei endd
pyritty parantamaan, vaan asiakkaat saivat oireenmukaista hoitoa, joka ei ainakaan vield
edellyttanyt laitoksessa oloa. Osa kotipotilaista oli hyvinkin huonossa kunnossa, osa taas liikkui

ilman apuvilineitd ja oli ollut asiakkaana jo vuosia.

Heiddn kanssaan tyoskennellesséni aloin pohtimaan kotona parjddmistd myos siitd ndkokulmasta,



ettd entd jos asiakas todella haluaakin olla kotona mahdollisimman pitkddn, kuolemaansa saakka.
Millaisin avuin ja tuin kotona kuoleminen on mahdollista toteuttaa ja millaiset asiat tukevat kotona
selviytymistd eldmén loppuun asti? Entd mitkd asiat ovat kotisaattohoidon esteend tai vaikeuttavat
sitd? Mielenkiintoista oli mielestini my0s se, missd kotona pdrjddmisen raja kulki. Naistd
ndkokulmista halusin ldhted selvittdmédn Pirkanmaan Hoitokodin kotisaattohoidon asiakkaiden eli

potilaiden ja omaisten omia kokemuksia ja nikemyksié kotisaattohoion arjesta.

Sen lisdksi, ettd kotona selviytyminen ja laitokseen siirtyminen koskettaa ndin vahvasti yksittdisia
thmisid ja perheitd, se on myos laajempi yhteiskunnallinen kysymys. Tydkokemusteni kautta
huomasin, ettd kotiutuminen on hyvin selvisti myos resurssikysymys. Kotihoito on huomattavasti
laitoshoitoa edullisempaa ja sen vuoksi suunta on nyt kotiinpéin, erityisesti vdeston ikddntyessa ja
avun tarvitsijoiden mddrdn kasvaessa. Kotona suunnitellusti tapahtuvat kuolemat tulevat
todenndkoisesti vdeston ikddntyessd myos lisddntymédn, joten kotiin tarvittavia apuja ja niiden
tarkoituksenmukaisuutta on syytd pohtia laajemmaltikin kuin vain yksittdisen saattohoitokodin

asiakkaiden nakokulmasta.

Tdmén tutkimuksen tarkoituksena on tuoda esiin Pirkanmaan Hoitokodin kotisaattohoidon
asiakkaiden eli potilaiden ja heitd hoitavien omaisten ndkemyksid heidén arjestaan ja siitd, mitka
asiat tukevat heiddn kotona selviytymistddn mahdollisimman pitkddn. Tutkielmani rakentuu siten,
ettd tutkielman alussa kdyn ldpi suomalaista kotihoitoa, sen nykytilannetta ja sithen kohdistuvaa
kritiikkid. Kotisaattohoidon potilaat ovat usein idkk&d&dmpid ihmisid, joten tdstd ndkokulmasta
tutkielmani kiinnittyy myds vanhustyohon, jonka pohjalle tutkielman teorettinen viitekehys pitkélti
rakentuu. Kayn ldpi myds kotia ja sithen liitettyjd kotona parjddmistd tukevia positiivisia
elementtejd sekd ongelmakohtia. Tuon esille myds omaisten merkitystd kotihoidossa. Koska
tutkielmani aiheena on kotisaattohoitopotilaiden ja heiddn omaistensa selvityminen, on aiheellista
kdyda lapi myOs saattohoitoa ja siihen liittyvid erityiskysymyksid. Ennen tutkielman empiirista
osiota kerron my0s lyhyesti Pirkanmaan Hoitokodin kotisaattohoidosta, silld tutkielmassa

haastatellut potilaat ja omaiset olivat Pirkanmaan Hoitokodin kotisaattohoidon piirissa.

Tutkielman neljdnnessd luvussa kerron tutkielman tarkoituksesta ja esitdn tutkielman
tutkimuskysymykset. Tédméa tutkielma on laadullinen tutkimus, jonka taustalla vaikuttavat
fenomenologis-hermeneuttiset ja sosiaalisen konstruktivismiin liittyvéit nikemykset todellisuudesta
ja sen rakentumisesta. Tutkielman metodologian késittelyn jdlkeen kerron aineiston hankintaan

liittyvistd asioista ja pohdin myds siithen liittyvid eettisid kysymyksid. Analyysiluvuissa kidyn ldpi
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aineistosta tekemidni havaintoja kotisaattohoidon arkeen ja saattohoitopotilaan ja hdnen omaisensa
kotona selviytymiseen liittyvistd asioista. Tutkielman pééttivat analyysin yhteenveto,

johtopddtokset ja pohdinta.



2 LAITOKSESTA KOTIINPAIN

Viime vuosina vanhusten ja sairaiden hoivaan on tullut muutoksia. Julkisessa keskustelussa monille
on tullut selvéksi, ettd laitoshoidon paikat eivit endd riitd kaikille halukkaille, ja kotiin annettavia
hoivapalveluja on lisédtty. Suunta ja painopiste ndyttdisi olevan kotiinpdin. Yleinen sosiaali- ja
vanhuspoliittinen linjaus painottaa vanhusten ja muiden toimintakyvyltddn heikompien kotona
asumista ja sinne annettavia palveluita. Hoivan tarpeiden muutokset ovat yhteydessd 1990- ja 2000-
luvulla tapahtuneisiin sosiaalipoliittisiin kdénteisiin, mikd nidkyy esimerkiksi vanhusten laitoshoidon
painopisteen  siirtymisessd vanhainkodeista palvelutaloithin tai kotipalvelun tiukemmassa
rajaamisessa eniten apua tarvitseville (Anttonen ym. 2009, 12—13.) Sen liséksi, ettid laitoshoidon

paikkoja ollaan vihennetty, myos kotiin saatavien palveluiden mééraa ollaan siis rajoitettu.

Vanhusten ja sairaiden hoivan taustalla vaikuttaa myds hoivan yhteiskunnallistuminen. Vanhat
ithmiset ovat irtaantuneet suvun yhteisOllisyydestd ja itse asiassa turvautuvat mieluummin
ulkopuolisiin palveluihin kuin suvun tukeen. (Vaarama, Luoma & Ylénen 2006, 121.) Kotihoidolle
ja sen tukipalveluille on siis tarvetta jo tastikin syystd. Toisaalta laitoshoitoon ja toisten ihmisten
avusta riippuvaiseksi joutuminen on yksi ikddntymiseen ja vanhenemiseen liittyvistd
turvattomuuden aiheuttajista. My0Os pelko laitospaikkojen vidhenemisestd ja yksin asumisesta
atheuttaa turvattomuutta. (Niemeld 2007, 173, 176.) Riippuvuus toisista ihmisisté ja toisaalta myos

ithmiskontaktien puute aiheuttavat siis suuria, ristiriitaisiltakin tuntuvia tunteita.

Laitoshoitoisen hoivan vihentiminen on ollut tietoinen poliittinen paitds ja siitd on tehty
hoivaketjun viimeinen vaihtoehto. Ensisijaiseksi vaihtoehdoksi on tullut vanhan ihmisen oikeus tai
jopa velvollisuus asua omassa kodissa tai kodinomaisissa olosuhteissa niin pitkddn kuin mahdollista
ja saada palveluita kotiin. (Anttonen 2009, 70—-71.) Millaisten palveluiden avulla apua tarvitsevat
sitten parjadvit kotona? Seuraavissa alaluvuissa kdyn ldpi suomalaista kotihoitoa, sen nykytilaa ja
ongelmakohtia, kotihoidon tyoskentelykenttind toimivaa kotia ja sen merkityksid sekd omaisten

merkitysta kotihoidossa.

2.1 Suomalaisen kotihoidon nykytilanteesta ja kipukohdista

Suomalaisella kotihoidolla on pitkdt perinteet jo 1920-luvulta ldhtien (Rintala 2003, 81).

Palkkaty6ldistyminen, naisten tasa-arvoistuminen suhteessa michiin, perhekoon pieneneminen ja
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sukupolvien erilldén asuminen olivat osaltaan vaikuttamassa siithen, ettd hoiva siirtyi kotitalouksista
julkisen sektorin tehtdvéksi (Anttonen ym. 2009, 10). Vield 1990-luvulla maailman kattavimpiin
kuuluva suomalainen kotipalvelu on kdynyt ldpi suuren muutoksen. Palveluiden méiird on
lisddntynyt, mutta vastaavasti asiakasmaédrien lisddntyessd palvelua on alettu kohdentaa tiukemmin.
Niin ollen véhiten apua tarvitsevia on tiputettu pois palvelujen piiristd. (Anttonen 2009, 74-75.)
Teppo Krogerin mukaan (2009, 105) vanhuspalveluista on tullut yhd enemmén terveydenhuollon
tukipalveluja, jolloin palvelutarve madrittyy arjen tarpeiden sijaan ladketieteellisin ja
sairaanhoidollisin tavoittein. Vuonna 2000 endd 11% yli 65-vuotiaista oli kotihoidon palvelujen

piirissd, kun vuosikymmen aiemmin sen asiakkaita oli kaksinkertaisesti (Kroger 2009, 117).

Talla hetkelld valtaosa kotipalvelua saavista kotitalouksista on vanhustalouksia (Anttonen 2009,
73). Kotihoidon asiakkaina olevien ikddntyneiden ihmisten palvelutarpeisiin vaikuttavat monet
seikat, joista sairaudet ovat vain yksi osatekijd. Toimintakyvyn vajeet, muistiongelmat, erilaiset
psyykkiset ongelmat kuten masennus, yksindisyys ja turvattomuus ovat monimutkaisesti toisiinsa
kytkeytyneitd, eikd niitd ole helppo erottaa toisistaan. (Ala-Nikkola 2003, 42—43.) Hoivan tarpeet,
nithin vastaaminen ja niihin liittyvdt muutokset ovat my0s yksi kotona parjddmistd hankaloittava
tekijd. Tarpeet ovat jokaisella asiakkaalla erilaisia ja niiden lisddntyminen tai vdhentyminen voi
tapahtua hyvinkin nopeasti (Anttonen ym. 2009, 9-10.) Kiintden katsoen idkkddn ihmisen
sairaalaan hakeutumisen taustalla voi olla sairauksien lisdksi toimintakyvyn ja selviytymisen
ongelmat, sosiaalisen tuen puute, turvattomuus ja riittdméton tuki kotona selviytymiselle (Koponen

2003, 28).

Palveluiden piiriin kotihoidon asiakkaat pédatyvit Ala-Nikkolan kotihoitoon liittyvdn tutkimuksen
mukaan hakeutumalla itse tai omaisten, naapurien tai ystdvien avustuksella. Enenevéssd maarin
kotihoidon asiakkuus alkaa sairaalasta kotiutumisen yhteydessé. (Ala-Nikkola 2003, 43.) Vaaraman
mukaan korkea iké ja sairaudet sekd niihin kytkeytyvét toimintakyvyn vaikeudet ovat yhteydessi
palveluiden kédyton alkamiseen. Vaikuttavia tekijoitd ovat myos asiakkaan psyykkinen toimintakyky,
sosiaalisten suhteiden toimivuus, asunnon ja asuinympdriston esteettomyys ja pitkét

palveluetdisyydet. (Vaarama 2004, 164.)

Ala-Nikkolan (2003) mukaan suomalainen sosiaali- ja terveyspalvelujdrjestelmé siirtyl selvisti
kotihotoa painottavaan vaiheeseen vuosituhannen vaihteessa. Palvelutuotanto keskittyy kotihoidon
ohella tehokkuuteen ja taloudellisuuteen, mikd puolestaan aiheuttaa asiakkaiden nidkokulmasta sen,

ettd vanhojen ihmisten palvelutarpeet huomiodaan usein vasta siind vaiheessa, kun néill tarpeilla



on lddketieteelliset perusteet. Ala-Nikkolan mielestd vanhustenhuollon palveluita luonnehtii
viimesijaisuus, johon ennaltaehkdisylla tai varhaisella puuttumisella ei ole sijaa. Asiakkaita autetaan
usein vasta siind vaiheessa, kun kotona selvityminen on todella vaakalaudalla. (Ala-Nikkola 2003,
20-21.) Krogerin (2009, 105-106) ndkemys on, ettd 2000-luvun vaihteessa aiemmin erilld4n
olleiden kotipalvelun ja kotisairaanhoidon yhteensulautuminen vaikutti olennaisesti tyon
kohteeseen. Palvelu rajattiin selvésti asiakkaan ruumiiseen ja sen tarpeisiin. Hoivan tarve saakin
usein alkunsa fyysisen toimintakyvyn heikkenemisestd ja palvelujirjestelméd paikkaa péddasiassa
juuri sithen liittyvid vajeita. Ristiriitaista on se, ettd vanhus saattaa itse kuitenkin odottaa palvelujen
tukevan etenkin sosiaalista ja psyykkistd toimintakykyd. (Zechner & Valokivi 2009, 175.) Yha

useampi kotona asuvista ikddntyvistd pitddkin saamaansa apua riittimattoméana (Kroger 2009, 118).

Vaikka idkkdiden kotihoidon asiakkaiden tarpeet ovat hyvin moninaisia ja toisiinsa liittyvid, on
kotipalvelu myos Anttosen (2009, 75-76) mukaan siirtynyt pitkédlle menevdén toimintojen
erityttimiseen ja niin ollen irtautunut kokonaisvaltaisesta hoivapalveluajattelusta. Tétd palvelujen
eriyttdmistd voidaan perustella sddstosyilla tai tietoisella valinnalla, jotta tyontekijat voivat keskittya
varsinaiseen hoivaan (Kuronen 2007, 121). Kdytinnon tasolla tdma nikyy siind, etti eri palveluissa
on eri toimijat, esimerkiksi siivouspalvelut ja hoitotyd on eriytetty toteutettavaksi eri toimijoiden
kautta. Vaikka kotihoito tapahtuukin kotona, pohjautuu palvelu suurimmaksi osaksi
ladketieteellisiin menetelmiin tai terveydenhuollon henkiloston valvontaan. Taina Rintalan mukaan
laitoshoidon medikalisaatiosta ollaankin siirrytty avopalveluiden medikalisointiin. (Rintala 2003,

209.)

Ala-Nikkola kiinnittdd my0s huomiota sithen, ettd kotihoidon myoOntdmisessd 1dhinnd
huonokuntoisille ja kiireellisesti apua tarvitseville saattaa seurata se asiakkaan psykososiaalisten
tarpeiden ohittaminen kokonaan (Ala-Nikkola 2003, 60). Inhimillinen sosiaalinen vuorovaikutus on
minimoitu, eikd tyontekijoilld ole aikaa edes selvisti nidkyvien ongelmien kuten yksindisyyden,
masennuksen ja sen seurauksien ehkidisyyn. (Anttonen 2009, 75-76.) Asiakkaiden, omaisten ja
tyontekijoiden kannalta tdmd on hyvin rasittavaa; niukan saatavuuden vuoksi tyontekijat ovat
kiireisid ja kuormittuvat suuren tyGtaakan alle ja toisaalta asiakkaat ja omaistet kokevat

voimattomuutta ndiden asioiden edessé (Ala-Nikkola 2003, 25).

Nykyisten kotihoitopalveluiden tavoitteena on, ettd asiakkaan on mahdollista asua kotona
mahdollisimman pitkddn. Ikddntyneet itse usein haluavat titd ja se on myds nykyinen

vanhuspoliittinen tavoite. (Ala-Nikkola 2003, 56.) Selvdi on, ettd arkipdivén toimista suoriutuminen



toisen avulla tai itsendisesti on kotona asumisen ja sielld selviytymisen kannalta olennaista
(Vaarama 2004, 136). Huono terveys ja toimintakyky korkeassa idssd johtaa helposti kotona
parjddmattomyyteen ja laitoshoidon tarpeeseen, mutta my0s psyykkisen toimintakyvyn
heikkeneminen ja puutteelliset asuinolosuhteet nédyttelevét tirkedd roolia laitoshoitoon siirtymisessé
(Vaarama 2004, 167). Toimintakykyyn vaikuttavista seikoista myods hyvdnd koettu terveys ja
eldminhalu voidaan ndhdd tirkeind osatekijoind, kun taas traumaattinen elimanmuutos voi

vaikuttaa toimintakykya heikentdvina tekijdna (Vaarama 2004, 146).

Hyvit terveyspalvelut ja hoito kotona on toki tarpeen, mutta vanhat ihmiset tarvitsevat myds tukea
psyykkiseen hyvinvointiin ja sosiaaliseen integraatioon vireyden ja itsetunnon yllépitimiseksi
(Vaarama 2004, 183). Vanhusvéeston kasvu voikin johtaa sithen, ettd syntyy tilanteita, joissa
kaikkiin hoidon ja hoivan tarpeisiin ei pystytd vastaamaan (Anttonen ym. 2009, 12). Ndma
psyykkiseen hyvinvointiin ja sosiaaliseen integraatioon liittyvit tekijit ndyttdisivit olevan juuri niitd

tarpeita, joihin ei pystyta riittdvisti vastaamaan.

2.2 Kodin merkityksestd kotihoidon asiakkaille

2000-luvulla palvelujérjestelméi on kehitetty hyvin vahvasti kodin ympdrille ja vanhusten katsotaan
olevan oikeutettuja saamaan hoitoa omassa kotonaan. Poliittisessa keskustelussa painotetaan
ikdihmisen mahdollisuutta ja halua asua omassa kodissaan mahdollisimman pitkd4n. Kodista on
myos tullut paikka, jossa annetaan yhé raskaampaa hoivaa. (Sointu 2009, 180.) Kodin merkitysté
vanhustydssd voidaan perustella inhimillisyydelld, vuorovaikutuksellisuudella, tehokkuudella ja

taloudellisuudella (Koskinen ym. 1998, 220).

Asukkaalleen kodilla on monia eri merkityksid: kdytdnnollisid, oikeudellisia, sosiaalisia ja
psykologisia. Kaikein timén liséksi koti on asukkaalleen tuttu paikka ja oman arjen hallinnan ydin,
jossa asukas pystyy toteuttamaan itsedéin vapaammin kuin vieraassa ymparistossd. Hoivan tarpeen
lisddntyessd kodin merkitys luonnollisesti korostuu, koska sielld vietetty aika lisddntyy

merkittdvasti. (Valokivi & Zechner 2009, 136.)

Kodin tunnun voi kuvata kokemuksena, jonka koti sosiaalisena ja emotionaalisena tilana tuottaa ja
suodattaa. Kodin tuntuun kuuluu tutuksi tunnistaminen ja mieleen palauttaminen esineympériston

avulla, samoin ikkunasta avautuva tuttu niky voi luoda pysyvyyden tunnetta. (Vilkko 2000, 214;



Kuronen 2007, 123.) Kodin eri ulottuvuuksia on kuitenkin mahdotonta erottaa toisistaan, silld ne
kietoutuvat yhteen monisyisesti (Saarikangas 2006, 13, 222-223). Tuttuus ja emotionaalinen turva
sekd toiminnallinen vapaus limittyvétkin yhteen kodin tilan ja esineiston sekd vanhuksen fyysisen

ruumiin suhteeseen (Kuronen 2007, 123).

Asumisen jatkuvuus tutussa ympéristdssi voi olla suuri voimavaran ldhde. Tuttuudessaan koti lisda
ennustettavuutta ja turvallisuutta sekd vaikuttaa mielialaan, sosiaaliseen ja mindidentiteettiin sekd
tunnekokemuksiin. (Koskinen ym. 1998, 214.) Kéaantden voidaan katsoa, ettd muutto uuteen
asuinympéristoon merkitsee usein ihmissuhteiden menetystd, ainakin hetkellistd toimintakyvyn
alenemista ja samalla voimavarojen kulumista (Koskinen ym. 1998, 219). Timé puolestaan saattaa
lisidtd asukkaan palveluntarpeen kasvua. Kodin hyvinvointia tukeva potentiaali yhdistetddan yleensa
kodin esinemaailman, tilojen ja ihmisten tuttuuteen. Tiloihin ja esineisiin liittyvat muistot tuottavat
toki hyvinvointia asukkaalle, mutta kotona asumisen mahdollistamiseksi kotiin tarvitaan myos

monenlaista toimintaa. (Sointu 2009, 186—188.)

Kotona asumiseen liittyy tyotd ja tekemistd, mikd saattaa osoittautua vaikeaksi silloin, kun
toimintakyvyssd on rajoitteita. Kotona asuminen saattaa siis edellyttdd paljonkin hoivaa ja
arkieldmin toihin liittyvid tehtdvid muilta ihmisiltd, ldheisiltd ja ulkopuolisilta auttajilta. (Sointu
2009, 176.) Yksilon toimintakyky onkin sidottu pitkdlti myds yksilon ja hdnen
toimintaympadristonsd yhteensopivuuteen. Asunnossa tehtivat parannustyot, ympariston suunnittelu
ja liikennejérjestelyt ovat ainakin yhtd tdrkeitd kuin sairauksien hoito tai kuntoutus. (Koskinen ym.
1998, 101-102.) Koska koti ndahdddn ikdéntyneiden ihmisten itsetunnon ja eldméinhallinnan
kannalta hyvin tarkednd paikkana, tulisi myds kodin hoitamisessa avustaminen nidhdé ikdantyneiden

omatoimisuuden ja eldmédnlaadun tukemisena (Vaarama 2004, 183—184).

Kotihoidon asiakkaan oman roolin ja itseméddrdédmisoikeuden kannalta koti tydskentelypaikkana
osoittautuu ristiriitaiseksi paikaksi. Toisaalta kotihoidon painottuessa yksityisestd kodista tulee
julkinen, mutta toistaalta kotihoidon péétoksentekoprosessissa asiakasta ei voida ohittaa, koska tyo
tehdéén asiakkaan kodissa. (Ala-Nikkola 2003, 48—50.) Kotona ammattilaiset ovat vieraita, jotka on
ehkd paistetty sisddn, mutta ei erityisesti kutsuttuina (Surpin & Hanley 2004, 87). Kotihoidossa
hoiva tunkeutuukin kaikkein intiimeimmaiksi mielletyille alueille: kylpyhuoneeseen,
makuuhuoneeseen, vaatekaapille ja paljaalle iholle (Koskinen ym. 1998, 226). Kotiin tulevat
ulkopuoliset ihmiset tuottavat toki hiiriotd, mutta toisaalta kotona oleminen tukee yksityisyyttd

siind tilanteessa, kun vaihtoehtona olisi muutto laitokseen (Valokivi & Zechner 2009, 136).



Laitokseen verrattuna koti néyttdisikin tarjoavan laitosta suuremman autonomisuuden ja
subjektiviteetin (Kuronen 2007, 123). Kaikki ne keinot, joilla instituutiot kontrolloivat asiakkaita ja
omaisia, ovat poissa kotoa. Koti on potilaan kotikenttd. (Surpin & Hanley 2004, 87.) Suhde
hoitaviin henkildihin voikin muuttua kotiympéristossd tasa-arvoisemmaksi ja ottaa paremmin

huomioon vanhan ihmisen 1dht6kohdat (Koskinen ym. 1998, 221).

Koti on tunneympaériston lisdksi myds fyysinen ympaéristd, miké saattaakin muodostua ongelmaksi
kotona péarjadmisen nédkokulmasta. Huonetilojen ahtaus, hissien puuttumattomuus, esteet
lahiympéristossd ja kulkureiteilld saattavat rajoittaa kotona asuvan vanhuksen eldmistd suurestikin.
Kotihoidon kannalta asuntojen peseytymistilojen ahtaus on yleisin ongelma. (Olsbo-Rusanen &
Vééndnen-Sainio 2003, 16.) Asuinympdriston litkuntaesteet ovatkin hyvin selvid riskitekijoitd
kotona selviytymiselle ja palvelutyypeittdin kodinhoitoapu on vanhusten eniten tarvitsema avun

muoto. (Vaarama 2004; 147, 173).

Ikddntyneiden koti- ja vapaa-ajan tapaturmat ovat lisddntyneet viime vuosina, yleisimpind
kaatumiset ja putoamiset. Alle 80-vuotiaiden joukossa kaatumiset ovat johtuneet kodin tai
ympériston vaaratekijoistd. Vaaratekijoitd ovat esimerkiksi portaat, matot, kynnykset tai huono
valaistus. Yli 80-vuotiailla kaatumiset johtuvat puolestaan useimmiten toimintakyvyn
heikkenemisestd, jota voi olla alentunut lihasvoima, huono tasapaino, huimaus, liikuntavaikeudet,
alentunut kuulo tai heikentynyt néko. (Olsbo-Rusanen & Viddndnen-Sainio 2003, 28.) Pelko
onnettomuuksista voi hyvinkin olla yhteydessé kotiin liittyviin tunteisiin ja rajoittaa toimintakykya
kotona. Vaaraman mukaan ikddntyneiden toimintakykyd pystyttdisiinkin tukemaan olennaisesti

parantamalla asuntojen estettomyyttd (Vaarama 2004, 149).

Omassa kodissa vanhenemista kannustetaan siis sosiaalipoliittisin jérjestelyin ja tietyin kulttuurisin
mielikuvin, jotka tukevat ajatusta kodista hyvénid vanhenemisen ympéristonid. Kotia siis my0s
romantisoidaan. (Sointu 2009, 176.) Ongelmaksi muodostuu se, ettd kun koti mielletdén ainoastaan
vanhan ihmisen turvallisuutta, yksilollisyyttd ja yksityisyyttd tukevaksi paikaksi, ei kotona
asumiseen liittyvistd monista ristiriitaisuuksista ja ongelmista saada avattua keskustelua (Tedre
2006, 167). Esimerkiksi kodin tuttuus, joka ajatellaan usein hyvénid asiana, voi luoda myds
negatiivisia emotionaalisia ja toiminnallisia merkityksid. Ndmé& negatiiviset merkitykset korostuvat
erityisesti silloin, kun kodista ei pddse ulos tai kodin ympéristdd ei pysty itse muokkaamaan.
(Vilkko 2000, 214.) Vaikka fyysisilld puitteilla onkin korostunut vaikutus toimintakykyyn kotona,

on Vaaraman mukaan seuraavaksi merkittdvin vaikutus koetulla yksindisyydelld. Yksindisyys lisdd



jokapdivdisiin askareihin liittyvien ongelmien todenndkdisyttd, kun taas psyykkinen terveys ja
sosiaaliselta verkostolta saatu apu toimii ehkiisevdnd tekijand. (Vaarama 2004, 148.)
Sosiaalipoliittisesti kotona vanheneminen on kuitenkin niin tirkea tavoite, ettei kodin keskeisyytti
hoivassa tule kyseenalaistaa, vaikka kotona vanheneminen johtaisi vanhuksen eristiytymiseen

(Anttonen 2009, 76).

2.3 Omaisten merkityksestd kotihoidossa

Vaikka hoivan tuotantoa on ulkoistettu yhd enemmaéan perheen ja suvun ulkopuolelle, voidaan se
kuitenkin edelleen ndhdi yhteisollisen eldmin ja moraalin perusominaisuutena. Hoiva ndyttdisi
pysyvan merkittavand tehtdvand perheille, suvulle sekéd lahiyhteisoille. (Anttonen ym. 2009, 11.)
Monen sairaalasta kotiutuvan potilaan kohdalla perheenjésenten merkitys kotona selviytymisen

tuessa on merkittdvd (Koponen 2003, 28).

1990-luvun lopulla ”palveluja kaikille” -periaate alkoi kyseenalaistua ja sen myodtd semiformaalit
hoivajirjestelmit, kuten omaishoito, yleistyivit. Informaalia hoivaa alettiin tukemaan. (Anttonen
2009, 61.) My0s Vaaraman (2004, 171) mukaan vastuuta ikddntyneiden kotona selviytymisestd on
siirretty omaisille. Tdmd ndkyy siind, ettd suhteessa ikddntyneiden méédrdn kasvuun vain

omaishoidon tuen ja palveluasumisen médrit ovat lisddntyneet viime vuosina.

Vanhusten ja sairaiden kohdalla omaisten tuki onkin usein hyvin merkittdva, kun tehdédén ratkaisuja
kotiutumisesta, kotona pérjddmisestd tai laitokseen siirtymisestd. Monella kotihoidon asiakkaalla
saattaa kotona olla puoliso tai ldhiomainen tukemassa kotona pérjaamisti formaalin hoivan rinnalla.
Omaisten merkitys palvelujérjestelméddan ndhden on jinnitteinen, koska he eivdt varsinaisesti ole
potilaita tai asiakkaita (Ala-Nikkola 2003, 88). Kuitenkin heiddn tukensa tai vastustuksensa saattaa
vaikuttaa merkittdvésti tehtiaviin paatoksiin. Palveluiden pditoksentekotilanteissa vastakkain eivit
aina ole vain organisaatiot, ammattilaiset ja asiakkaat, vaan myds asiakas ja omaiset saattavat olla

eri mieltd ongelmanratkaisusta. (Ala-Nikkola 2003, 82.)

Informaalin hoivan jannitteisyyttd lisdd myds se, ettd Suomessa aikuisella ithmiselld ei ole
lainsaaddnnoéllistd valvoitetta ryhtyd tdysiaikaiseksi ldhisukulaisensa hoivaajaksi.  Velvollisuus
aikuishoivaan on enemminkin moraalinen tai yhteis6llinen. (Anttonen 2009, 60.) Hoitopaikan

siirtyessd laitoksesta kotiin on myds vanhuksista huolehtivat omaiset otettu ammattilaisten
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yhteistyokumppaniksi (Rintala 2003, 210). Krégerin (2009, 117) mukaan julkisten hoivapalvelujen

olemassaolo tukee osaltaan perhettd ottamaan vastuuta hoivaa tarvitsevasta omaisesta.

Vaikka omaisten merkitys on suuri, 10ytyy kuitenkin sellaisia henkil6itd, joilla ei ole mahdollisuutta
turvautua omaisten apuun ja huolenpitoon tarpeen niin vaatiessa. Kaikki omaiset eivét edes halua
ryhtyd omaishoitajiksi. (Anttonen ym. 2009, 11.) Omaishoidon laajeneminen tulisi Vaaraman (2004,
172) mukaan perustua vapaaehtoisuuteen, eikd sen tulisi korvata julkisia palveluja vaan tdydentda

niita.
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3 SAATTOHOITOA KOTONA

Idkkdan ihmisen kohdalla selvityminen on arkieldmdn vaatimuksiin vastaamista. Terveydentila ja
sen kokeminen, toimintakyky, elinolosuhteet, taloudellinen tilanne sekd ldheisten ihmisten ja
muiden hoidon antajien antama tuki ja apu liittyvdt olennaisesti kotona selviytymiseen. (Koponen
2003, 27.) Nami periaatteet kdyviat yhteen myOs niissd tilanteissa, kun ihmiselld todetaan

parantumaton sairaus, joka johtaa lopulta kuolemaan.

Saattohoito on kuolemaa ldhestyvin potilaan hoitoa ja tukea sekd potilaan ldheisten tukemista
sairauden viime vaiheessa ja kuolinprosessin aikana. Hoidon pddmaddrdnd on lievittdd potilaan
kirsimystd kokonaisvaltaisesti ja moniammatillisesti. Kidytdnnon tasolla tdméd tarkoittaa potilaan
toiveiden huomioon ottamista, mahdollisimmaan hyvdd perus- ja oireenmukaista hoitoa,
lahestyvddn kuolemaan valmistautumista sekd potilaan ldheisten huomioimista ja tukemista.
Saattohoidon tavoitteena on luoda potilaalle sellaiset olosuhteet, ettd hdn voi eldd aktiivisesti ja
arvokkaasti mahdollisimman hyvda eldmii loppuun saakka. Saattohoidon kotimaana voidaan pitda
Englantia, josta nykyinen hospice-liike on l&htdisin. Alkuun saattohoito oli nimenomaan hospicessa
annettavaa hoitoa, mutta nykyddn se on myds kotihoitoa, jossa potilaita hoidetaan hospice-
filosofiaan pohjautuen. Hospice-sanalla tarkoitetaan saattohoitoa. (Heikkinen, Kannel & Latvala

2004, 19-21.)

Sosiaali- ja terveysministeriossd toimivan Valtakunnallisen sosiaali- ja terveysalan eettisen
neuvottelukunnan vuonna 2003 antama suositus saattohoidosta ja Léékintdhallituksen jo vuonna
1982 antamat terminaalihoidon ohjeet ovat saattohoidon toteuttamisen taustalla vaikuttavia
ohjeistuksia. (Pihlainen 2010, 13.) Samoin Sosiaali- ja terveysministerion vuonna 2010 antamat
asiantuntijakuulemiseen perustuvat saattohoitosuositukset ohjaavat toimintaa. Niiden mukaan
kuolevaa ihmistd on hoidettava kokonaisvaltaisesti potilaan fyysiset, psyykkiset, sosiaaliset,
hengelliset ja henkiset tarpeet huomioiden. Téhidn kokonaisuuteen kuuluu olennaisesti myos
omaisille ja ldheisille annettava tuki, neuvonta ja ohjaus. Kuolemasta tulee pystyd puhumaan
avoimesti ja kiertelemittd, mutta keskusteluun ei pakoteta, mikili potilas tai omainen ei asiasta
halua puhua. Kaikenkaikkiaan tavoitteena on saattohoitopotilaan hyvé eldminlaatu. Potilaan tulee
tuntea, ettd hinestd huolehditaan, ettd hian pystyy osallistumaan itseddn koskeviin hoitoratkaisuihin

ja ettd hdn kokee sdilyttdvéinsd oman eldméintapansa ja arvonsa ihmisend. (Pihlainen 2010, 17.)

Saattohoitoa  toteutetaan  perusterveydenhuollossa,  erikoissaairaanhoidon  sairaaloissa,
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vanhainkodeissa, kehitysvammalaitoksissa, yksityisissd hoitoyksikoissd ja potilaiden kotona.
Ensisijaisena saattohoidon toteuttajana on perusterveydenhuolto. (Pihlainen 2010, 23.) Suomessa
saattohoitoon erikoistuneita saattohoitokoteja on Helsingissd, Hadmeenlinnassa, Tampereella ja
Turussa. Useissa sairaanhoitopiireissi on myds saattohoitoon erikoistuneita yksikkdjd, jotka

keskittyvit alueensa saattohoidon jérjestamiseen. (Pihlainen 2010, 11.)

Palliatiivisen eli oireenmukaisen hoidon tavoitteena on parantaa potilaiden ja perheiden
elaméanlaatua. Siten se ulottuu pidemmalle kuin vain bio-medikaalisiin seikkoihin. Jotta potilaiden
ja perheiden tarpeisiin vastaavaa palliatiivista hoitoa voidaan antaa, on tdrkedd ymmartda
kuolemansairaan potilaan ja hinen omaisensa nidkemyksid siitd, missd he haluavat eldmin

loppuvaiheen hoitoa annettavan. (Luijkx & Schols 2011, 577.)

Kotona annettava saattohoito on tdmin tutkielman kiinnostuksen kohteena. Seuraavissa alaluvuissa
kdyn ldpi kotisaattohoitoon liittyvid asioita: kotia saattohoidon toteuttamisympiristond, omaisten
merkitystd saattohoidossa sekd kotisaattohoidon ominaispiirteitd ja sen onnistumista tukevia
seikkoja aiempien tutkimusten ja kirjallisuuden valossa. Liséksi esittelen Pirkanmaan Hoitokodin

kotisaattohoitoa, jonka asiakkaita tissd tutkielmassa haastatellut henkil6t ovat.

3.1 Kodin ja omaisten merkityksestd saattohoidossa

Saattohoidon perusajatuksena on ottaa huomioon potilas kokonaisuutena. Néin ollen potilaan
sosiaaliset suhteet omaisiin ja omaan kotiin ovat my0s olennaisena osana hoivaa. Monet jo aiemmin
mainituista kotiin liittyvistd kdytinnon ja tunteisiin liittyvistd asioista ovat yhteisid myo0s

saattohoitopotilaille.

Suuri osa kuolevista toivoo voivansa sairastaa ja kuolla kotona. Kotona tayttyvit monet laadukkaat
eldmén kriteerit luonnostaan: tuttu ympdiristd, tutut esineet, omat tavat ja tottumukset, tirkeit
ithmiset ja eldimet ovat ldhelld. (Heikkinen ym. 2004, 103, 107.) Luijkx'n ja Scholsin
haastattelemille saattohoitopotilaille kotona olemisen tunne oli hyvin tdrked asia riippumatta siité,
missd he olivat hoidettavana. Erityisesti tunne siitd, ettd pystyy hallitsemaan paivittdistd elamaddnsa
oli tarkedd. Vapaus tehdd haluamaansa ruokaa ja sisustaa huonetta omien toiveiden mukaan lisési
potilaiden mielestd kotona olemisen tunnetta. Tarkeiden ihmissuhteiden jatkuminen halutulla tavalla

ilman rajoituksia oli myos tarkedd. (Luijkx & Schols 2011, 582.)
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Olennaista on, ettd parhaimmillaan koti antaa kuolevalle mahdollisuuden eldd ympérdivaa arkea ja
omaa eldmédnsd kuolemaansa asti. Kotona kuoleva henkilo ei ole hoitohenkilokunnan tai
hoitolaitoksen sddntdjen alaisuudessa, vaan oman itsensd herra. Myds omaiselle koti on tuttu
ympdristd, jossa hidnelld on selked oma roolinsa (Heikkinen ym 2004, 107; Pihlainen 2010, 25).
Saattohoito on yhtd lailla omaisen kuin potilaankin hoitoa. Potilaiden puolisot kokevatkin
saattohoitotyotd tekevdn Juha Héannisen mukaan sairastamisen ja potilaan saamat hoidot yhté
voimakkaasti kuin potilaat itse. Perheen tuki potilaalle ja hoitojdrjestelmén tuki perheelle

muodostavatkin kotona hoitamisen ytimen. (Hdnninen 2001, 71, 73.)

Varpu Lipponen (1997) kisittelee pro gradu -tutkielmassaan Pirkanmaan Hoitokodin
saattohoitopotilaiden tahdon toteutumista. Lipposen tutkimuksessa lédhes kaikki haastatellut potilaat
kokivat, ettd koti oli heille saattohoitovaiheessa kaikkein tdrkein asia ja eldmédn “normaalistaja”.
Vakavan sairauden jdrkyttdessd eldmdd oma koti edusti pysyvyyttd, joka puolestaan loi
turvallisuuden tunnetta. Erds potilaiden hartaimpia toiveita oli pdéstd kotiin, mutta pelko kotona
parjddmisestd oli my0s lasnd. Kaikki haastatelluista olivat sitd mieltd, ettd he kokivat oman tahtonsa
toteutuvan parhaiten kotiymparistossd. Myds ulkopuolisen avun vastaanottaminen oli helpompaa,

kun se oli vapaaehtoista. (Lipponen 1997, 53-55.)

Tavoitteena tulisikin olla, ettd potilas saa olla kotona niin pitkdén kuin se on hédnen ja hdnen koko
perheensd kannalta tarkoituksenmukaista ja mahdollista ja tuntuu heistd turvalliselta (Heikkinen
ym. 2004, 110). Intressit potilaan ja omaishoitajan vélilld eivdt aina kuitenkaan ole aina
yhteneviisid. Kotikuolemia tutkineiden Granden ja Ewingin mukaan potilaat niyttéisivét toivovan
kotikuolemaa useammin kuin hoitajana toimivat omaiset. (Grande & Ewing 2008, 971.) Luijkx'n ja
Scholsin haastattelemille kotisaattohoitopotilaiden puolisoille kuoleman mahdollistaminen kotona
oli itsestddnselvyys. Hoito kotona oli raskas taakka puolisoille, vaikkeivit he sitd haastatteluissa
suoraan sanoneetkaan. Toisaalta haastattelijoiden ndkemyksen mukaan tilanne oli raskaampi niille

omaisille, jotka eivét pystyneet itse hoitamaan potilasta. (Luijkx & Schols 2011, 580-581.)

Mitd joustavampi hoitaja on tai mitd enemmin hénelld on resursseja kdytOssddn, sitd
todennédkodisemmin hdn sopeutuu omaishoitajan rooliin. Omaishoitajan tyon ei valttdmattd tarvitse
olla siis negatiivinen kokemus. Varautuminen tehtdviin, kyvyt toimia hoitajana, riittdva informaatio
ja roolin positiivisiin puoliin keskittyminen lisdd omaishoitajuuden onnistumista ja siitd saatavia
positiivia kokemuksia. Tédma ei kuitenkaan tarkoita sité, etteikd suurin osa omaishoitajista tarvitsisi

tukea. Pdinvastoin, hoitajan hyvinvoinnin yllapidon nidkokulmasta tuen tarve on suuri. (Hudson &
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Payne 2011, 866.)

Vuonna 2008 Suomessa kuolleista 17% kuoli kodeissa. Yksi hyvdn kuoleman indikaattori on
mahdollisuus kuolla siind paikassa, jossa on eliménsd viimeiset kuukaudet tai vuodet viettdnyt.
(Pihlainen 2010, 23.) Seuraavaksi késittelen kotisaattohoitoon liittyvid erityispiirteitd ja asioita,

jotka ovat olennaisia kotisaattohoidon ja myds potilaan kotona kuolemisen kannalta.

3.2 Kotisaattohoidon erityispiirteisté ja sen onnistumista tukevista tekijoista

Kotisaattohoito on saattohoitoa kotona. Kotisaattohoito edellyttdd vdhintddn yhden omaisen tai
jonkun muun ldheisen ithmisen halua ja mahdollisuutta osallistua kiinteésti hoidon toteuttamiseen
(Heikkinen ym. 2004, 103; Pihlainen 2010, 25). Kédytdndssd kotisaattohoito jdd aina potilaan
laheisen toteuttamaksi, vaikka hoitava ladkéri ja kotisairaanhoitaja ovatkin vastuussa hoidosta. Ndin
ollen omaisen harteille kasautuu paljon vastuuta sekd henkistd ja fyysistd rasitusta. (Hdnninen &
Pajunen 2006, 123—124.) Hudson ja Payne kiinnittdvitkin huomionsa saattohoitoa toteuttavien
omaishoitajien tarvitsemaan tukeen. Omaishoitajilla on usein tarpeita ja ongelmia, joihin he eivit
saa vastakaikua. Tyd on psyykkisesti ja fyysisesti hyvin rasittavaa, he ovat vastuussa monista eri
tehtavistd potilaan hoidossa, heilld on taloudellisesti usein tiukkaa, he tulevat hoitosuhteen aikana
sosiaalisesti eristyneiksi, eikd heilld usein ole tarpeeksi tietoa kuolemasta tai he eivédt ehdi
varautumaan riittdvisti hoitajan rooliinsa. Omaishoitajien tarpeet ovat samanarvoisia tai jopa
suurempia kuin hoidettavalla potilaalla. Toisaalta Hudson ja Payne nékevét kuitenkin
omaishoitajuuden potentiaalin. Hoitoprosessin aikana hoidon taso paranee koko ajan ja hoitajat
voivat itsekin saada positiivisia tuntemuksia onnistuneesta hoidosta. Lisdksi omaisten tukeminen

lisdd merkittdvasti myos potilaan hyvinvointia. (Hudson & Payne 2011, 865.)

Hoidon toteutumisen ja onnistumisen kannalta on tirkedi, ettei hoitavalle ldheiselle tule siirretyksi
litkkaa vastuuta potilaan hoidosta. Ammattihenkilokunnan tulee ohjata hoitoa ja kantaa vastuu
kokonaishoidosta. (Heikkinen ym. 2004, 106.) Potilailla ja omaisilla tulee olla mahdollisuus ottaa
yhteyttd hoidosta vastaaviin henkildihin mihin vuorokauden aikaan tahansa ja heilld tulee olla myos

mahdollisuus siirtya tarvittaessa laitoshoitoon (Pihlainen 2010, 25).

Vaikka kotona oleminen olisikin potilaalle ja omaisille tirkedd, ei tule kuitenkaan unohtaa sité, ettd

potilaat tarvitsevat riittdvad hoitoa. Saattohoitopotilaan hoidon tarve on usein hyvin intensiivista.
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Koska avuntarve on suuri, potilailla on usein tarve turvautua ammattilaisen apuun perheen antaman
hoidon lisdksi. Lisdksi Luijkx'n ja Scholsin haastattelemien kotisaattohoitopotilaiden mielesta
kotona oleminen on mahdollista vain silloin, kun riittdvd kipuldédkitys on mahdollista jarjestdi
kotiin. (Luijkx & Schols 2011, 580.) Néin ollen kotisaattohoidon lddketieteellistd osuutta ei tule

viheksyd, vaikka perinteinen kotihoito néyttiékin saaneen kritiikkid medikalisoitumisestaan.

Hilkka Sand (2003) tutkii hoitotieteen viitoskirjassaan suomalaisia saattohoitokoteja ja niiden
toimintaa. Yhtend hoitoketjun osana Sand kuvaa myds saattohoitoa potilaan omassa kodissa,
potilaaksi tuloa ja kotisairaanhoitajan ja saattohoitopotilaan sekd omaisten vilistd suhdetta.
Kotisairaanhoitajan kotikdyntien puheenaiheina oli tutkimuksen mukaan huoli kotona
selviytymisestd, mutta haastateltujen kotisairaanhoitajien mukaan potilailla oli myos tarve purkaa
eldméntilannettaan ja sairauteen liittyvid asioita ja kokemuksia. Kotisaattohoito néyttdisikin olevan
kyseisen tutkimuksen valossa enemmén kuuntelemista ja keskustelemista kuin hoidollisia
toimenpiteitd. Kotisaattohoidon tavoitteena on tutkimuksen mukaan kotona pérjadminen
mahdollisimman pitkdén, jopa potilaan kuoleminen kotona potilaan niin toivoessa. (Sand 2003, 82—

85.)

Myos kotisaattohoitoa tutkinut Mathy Mezey (2004) nikee sairaanhoitajan roolin korostuvan
omaishoitajan tukena silloin, kun hoidettavana oleva omainen on kuolemassa. Ammattihoitajan
tehvénd on antaa apua, ohjeita ja tukea hoitotehtivissi ja vahvistaa omaisen tunnetta siitd, ettd hdn
on toiminut oikein. Mezeyn mukaan sairaanhoitajan ammatillinen vastuu koskee potilaan lisdksi
my0s omaista: kuoleman hetkelld tuen antaminen ja kuoleman jilkeen omaisen fyysisen ja henkisen
terveyden palauttaminen ja eteenpdin siirtyminen on tirkedd. (Mezey 2004, 80-81.) Potilaan ja
omaisen onkin voitava tuntea olonsa turvalliseksi kotona. Omaisella tulisi olla mahdollisuus saada
neuvoja ja tukea hoitoon vuorokauden ympiri. (Heikkinen ym. 2004, 109.) Onnistunut
kotisaattohoito edellyttdd siis potilaan ja omaisen luottamusta hoitavaan tahoon ja sité, ettd kotiin
saadaan ulkopuolista apua ja tarvittavat apu- ja hoitovilineet (Heikkinen ym. 2004, 107-108).

Yksin oleminen pelottaa sekd omaisia ettd potilaita (Luijkx & Schols 2011, 582).

Yhtend mielenkiintoisena aspektina kirjallisuudesta nousi kotisaattohoidon taloudellinen puoli.
Omaishoitajana toimiminen saattaa vaatia omaisen tyostd luopumista tai tyotuntien vdhentdmista.
Tdmé tuo puolestaan taloudellisia ongelmia ja osaltaan lisdd my0s sosiaalista eristyneisyytta.
(Hudson & Payne 2011, 866.) Myo0s tehohoidossa olevien potilaiden kotikuolemien

mahdollistamisesta raportoineet Lusardi ym. toivat esiin, ettd monilla perheilld ei heiddn
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ndkemyksensd mukaan ole riittdvid taloudellisia resursseja hoitaa potilasta kotona. Kotona
kuoleminen edellyttiisi joko perheen mahdollisuuksia maksaa ulkopuolisesta avusta tai vastaavasti
taitoja hoitaa potilasta itse vuorokauden ympaéri. (Lusardi ym. 2011, 50-51.) Toki suomalainen
palvelujdrjestelmd pyrkii tukemaan kotona tapahtuvaa hoitoa esim. omaishoidon tuen ja
eldkkeensaajan hoitotuen turvin, mutta taloudellisten resurssien riittiméttdmyys on varmasti osa

my0s suomalaisen omaishoidon arkea.

Taloudellisten resurssien riittdimattomyyden lisdksi myds muut seikat saattavat olla esteend
kotisaattohoidon toteutumiselle. Suurimmat esteet kotisaattohoidon toteutumiselle ndyttisivat
Hénnisen ja Pajusen mukaan olevan omaiseen liittyvét asiat: omaisen saaman tuen ja levon puute,
jo edelld mainitut taloudelliset tekijdt tai se, ettd kotona ei ole hoitajaa. (Hanninen 2001, 70;

Hénninen & Pajunen 2006, 123-124.)

Tehohoitopotilaiden kotikuolemien mahdollistamiseen liittyvistd kokemuksista raportoineiden
Lusardin ym. (2011) mukaan esteet kotiutumisille liittyivdt myos pitkélti omaisiin. Erimielisyydet
perheenjasenten valilld ja riittdmattomat resurssit tukea potilasta ja perhettd hoitoprosessin aikana
saattoivat estdd kotiutumisen. Jotkut heiddn asiakasperheistdén eivdt ymmaértineet emotionaalisen
tuen tarpeen tarkeyttd, vaan kokivat parjddvansi yksin. Niissd tapauksissa, joissa perhe ei saanut
riittivdd tukea, suunnitelmat kotiutumisesta peruuntuivat viime hetkilld. Joidenkin perheiden
kohdalla taas kotiumiseen ei edes pyritty, koska ndmid perheet olivat psyykkisesti ja/tai
emotionaalisesti kyvyttdmid antamaan potilaan tarvitsemaa hoitoa ennen kuolemaa (Lusardi ym.

2011, 53-54).

Potilaan vointi ja hdnen kokemansa oireet vaikuttavat myos siithen, missd potilas toivoo saavansa
kuolla. Kotona hoitaminen voi osoittautua omaiselle liian raskaaksi, mikéli kuoleminen pitkittyy
ajateltua pidemmaéksi ajaksi. (Hanninen 2001, 69.) Saattohoitopotilaita haastatelleet Luijkx ja
Schols kertovat saattohoitokodissa olevien potilaiden kertoneen, etteivit he halunneet olla taakkana
omaisilleen ja rasittaa heitd ja olivat téstd syystd halunneet pdistd saattohoitokotiin hoidettaviksi.
Hoitohenkilokunnnan huolehtiessa potilaan hoidosta potilas ja omaiset péddsivdt nauttimaan
yhdessdolosta muulla tavoin. (Luijkx & Schols 2011, 581.) Saattohoitokotiin siirtymisti
argumentoitiin myds silld, ettd kotiin jddminen olisi ollut vastuutonta potilaan kannalta. Kaikkien
saattohoitokotiin siirtyneiden kohdalla paitoksen tekeminen oli kuitenkin ollut vaikeaa. Kotona
kuoleman pystyy peittimdin paremmin sekd ulkopuoliselta maailmalta, ettd itseltd. (Luijkx &

Schols 2011, 581.)
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3.3 Kotisaattohoidosta Pirkanmaan Hoitokodissa

Kirjallisuuden ja aiempien tutkimusten valossa saattohoito ndyttdisi edellyttivdn aina asialle
omistautunutta omaista, joka hoitaa potilasta aktiivisesti. Néin ollen tilanne voidaan tulkita
sellaiseksi, ettei kotisaattohoitopotilas pirjdd endd yksin kotona. Kéytdntd on osoittanut asian
toisenlaiseksi. Pirkanmaan Hoitokodin kotisaattohoidon asiakkaina on my0s yksinasuvia yksinéisii
thmisié, joiden toimintakyky on vakavasta sairaudesta huolimatta vield hyvi. Aiemmin esille tullut
huomio perinteisen kotihoidon viimesijaisuudesta (esim. Ala-Nikkolan 2003, 20-21) ei niyttéisi

pétevin kotisaattohoidossa silloin, kun potilas on vield suhteellisen omatoiminen.

Pirkanmaan Hoitokodissa kotisaattohoidon asiakkuus alkaa siind vaiheessa, kun hoitokotiin tulee
lahete potilaasta. Lihetteen taustalla on se, ettd potilasta hoitava l4dkédri toteaa, ettei parantavista
hoidoista ole potilaalle endd hyotyd ja ettd saattohoitoon siirtyminen olisi potilaan kannalta
aiheellista. Kotisairaanhoitaja ottaa ldhetteen pohjalta yhteyttd potilaaseen ja sopii kotikdynnin,
jossa on mukana myds hoitoon sitoutuvia omaisia. Kotikdynnilld kdydyn keskusteltun perusteella
tehddédn hoitosuunnitelma ja kdyddin 14pi myds se, haluaako ja pystyyko potilas olemaan kotona
kuolemaansa saakka vai siirtyykd hén voinnin huonotessa Pirkanmaan Hoitokotiin hoidettavaksi.
Liahtokohtana kotisaattohoidolle on potilaan oma toive saada olla kotona mahdollisimman pitk&én.
Hoitosuunnitelma perustuu potilaan oireisiin, toiveisiin, vointiin ja  voimavaroihin.
Liadketieteellisen ja hoidollisen linjan lisdksi tirkeind asioina ovat potilaan ja omaisen kyvyt
selviytyd kodin arjesta ja hoitotydstd. Mikéli kotisairaanhoitaja huomaa avuntarpeen paivittdisissi
toimissa tai kodinhoidollisissa tehtévissi, jarjestetdén kotiin apua kaupungin kotihoidon kautta tai
yksityisiltd palveluntuottajilta. Potilaan ja omaisen kokonaisvaltainen tuki ja valmistautuminen

lahestyvddn kuolemaan ovat kotisaattohoidon olennaisia osia. (Minkkinen 2008, 131-132.)

Kotisaattohoitopotilailla on mahdollisuus sairaanhoitajan ja lddkérin kotikdynteihin seké
paivikeskuskdynteihin kerran viikossa tiistaisin Pirkanmaan Hoitokodilla. Pdivikeskuskadyntien
yhteydessd potilailla ja omaisilla on mahdollisuus tavata 14ddkédrid, sairaanhoitajaa,
sosiaalityontekijaa, fysioterapeuttia ja vapaaehtoistyontekijoita. Ruokailu- ja
saunomismahdollisuuksien lisdksi pédiviakeskuksessa on joka kerralla jotain ohjelmaa ja

mahdollisuus vertaistukeen.

Kotisaattohoidon asiakkuuteen péddstessddn asiakas ei siis valttdmittd ole jokapdivdisen avun

tarpeessa ja kotona selviytyminen on vahvaa. Niiden potilaiden kohdalla kotiin annettava tuki on
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erityisen korostunut siksi, ettd he saavat hoitohenkilokunnalta tarvitsemaansa tukea ja neuvoja, joita
eivit valttimattd omaisiltaan saa. Ammatillisen tuen tarve ei kuitenkaan valttdmatta tarkoita sité,
etteik0 potilaan ympérilld olisi ldheisid ihmisid. Joillekin l&heisille kuolemaan johtava sairaus

saattaa olla asia, josta on vaikea puhua.
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4 TUTKIMUKSEN TARKOITUS

Kotisaattohoitoa on toteutettu Pirkanmaan Hoitokodissa vuodesta 1991 ja se on jatkuvan
kehitystyon kohteena. Suunnitellessani opinndytetyotini kotisaattohoidosta alkusyksystd 2011 sain
Hoitokodin henkilokunnalta tukea ja ajatuksia tutkielman toteuttamista varten. Tutkielmani avulla
pyrin osaltani tuomaan Pirkanmaan Hoitokodin henkilokunnalle tietoa siitd, millainen merkitys
kotisaattohoidolla on Hoitokodin asiakkaille. Tarkoituksenani on saada esille nimenomaan
asiakkaiden ndkemyksid ja kokemuksia. Hoivaa tutkineiden Anttosen ym. (2009) nidkemyksen
mukaan hoivan tarvitsijan #ini tulisikin saada aiempaa paremmin kuuluviin. Hoivaa koskeva
tutkimus on perinteisesti ollut kiinnostuneempi hoivan antajista ja tyontekijoistd kuin itse hoivan
tarvitsijoista (Anttonen ym. 2009, 9). Tamid on yksi syy, miksi halusin ottaa selvdid juuri
kotisaattohoidon asiakkaiden kokemuksista. Potilaiden lisdksi &inensd saavat kuuluviin tissé
tutkielmassa my0s omaiset eli hoivan antajat. On kuitenkin huomioitava, etti omaiset ovat

kotisaattohoidon asiakkaita siind missé itse potilaatkin.

Kotisaattohoitotyon kehittdmisen kannalta nékisin, ettd tutkielmani teossa esiin tulleiden
kokemusten kautta Pirkanmaan Hoitokodin henkilokunta saa tietoa ja palautetta omasta tyostdén ja
mahdollisista kehittdmisen kohteista. Kuten jo aiemmin on kidynyt ilmi, saattohoitoa toteutetaan toki
muuallakin kuin vain asiaan vihkiytyneissd hoitokodeissa, joten tutkielman tuloksia voidaan

soveltaa my0s muualle kuin Pirkanmaan Hoitokodin kotisaattohoidon kehittdmiseen.

Tamén tutkielman tutkimyskysymykset muotoutuivat seuraavanlaisiksi:
— Millaista kotisaattohoidon arki on Pirkanmaan Hoitokodissa asiakkaiden eli potilaiden ja
omaisten nidkokulmasta?

— Mitka asiat tukevat kotisaattohoitopotilaan ja omaisten kotona selviytymista?

Tutkimuksen tavoitteena on siis selvittdd Pirkanmaan Hoitokodin kotisaattohoitopotilaiden
kokemuksia ja nikemyksid kotisaattohoidosta ja kotona parjdédmisestd. Olen erityisen kiinnostunut
potilaiden ja heiddn omaistensa subjektiivisista kokemuksista siitd, mikd mahdollistaa heille kotona

olemisen ja millaisia merkityksié he antavat kotisaattohoidolle ja kodille.
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5 TUTKIMUKSEN MENETELMAT JA AINEISTO

Tamai tutkimus on laadullinen tutkimus, jonka taustalla vaikuttavat sosiaaliseen konstruktionismiin
ja fenomenologis-hermeneuttiseen tieteeseen liittyvdt perinteet. Fenomenologiassa tutkitaan
ihmisten kokemuksia ja heidén suhteitaan omiin eldméntodellisuuksiinsa. Fenomenologisessa
ajattelussa ihmisen maailmansuhde nédhdédédn intentionaalisena, eli kaikki merkitsee meille jotakin.
Kokemukset puolestaan muotoutuvat merkitysten mukaan. Nidméi merkitykset ovat nimenomaan

fenomenologisen tutkimuksen varsinainen kohde. (Laine 2010, 28-29.)

Fenomenologiassa ihmisyksilot ndhddin yhteisollisind ja merkityksen ldhteend toimii yhteisd, jossa
thminen kasvaa ja eldd. Tietyn yhteison jdsenind meilld on siis yhteisid piirteitd ja yhteinen
elamismaailma. Niin ollen yksilon kokemuksen tutkimus tuo esille myos jotain yleistd. Jokainen
yksild on toisaalta my0s erilainen ja télld erilaisuudella on merkitystd hermeneuttisessa tieteessd,
jossa jokaisesta yksittdisestd tapauksesta ei pyritd yleistiméddn yleisid sddnnonmukaisuuksia.
Fenomenologisen  tutkimuksen voidaankin ndhdd olevan  yksittdiseen  suuntautuvaa
paikallistutkimusta, jossa pyritddn ymmartimédn tutkittavan alueen ihmisten sen hetkistd
merkitysmaailmaa. (Laine 2010, 29-31). Néin ollen ymméirrdn myds oman tutkimukseni
rajoittuvuuden. Tarkoituksenani on tuoda esille jotain yhteistd kotisaattohoidon asiakkaiden arjesta,
mutta toisaalta en pyri yleistiméén néitd havaintoja kaikkia kotisaattohoidon asiakkaita koskeviksi

totuuksiksi. Yksilon kokemuksen esiin tuominen on arvokasta jo sellaisenaan.

Hermeneuttisessa kirjallisuudessa puhutaan tutkijan esiymmaérryksesté, joka on tutkijan luontainen
tapa ymmartdd tutkimuskohde jonkinlaisena jo ennen tutkimusta. Merkityksen tutkimuksessa
tutkimuskohde ei voi olla ulkoinen ja tutkijan merkitysmaailmalle vieras, silld timi esituttuus on
edellytys merkitysten ymmartdmiselle. Toisaalta timd esiymmérrys toimii myds rajoittavana
tekijénd, josta tutkijan tulisi pyrkid irtaantumaan. Kriittinen reflektio eli kriittinen etdisyydenotto
aineistoon joka vaiheessa on olennainen osa tutkimusprosessia. Irtaantuminen omista

ennakkokasityksistd on tie toisen kokemuksen ymmartdmiseen. (Laine 2010, 32-35.)

Tietoisuus omista ennakkokésityksistdni ja niiden vaikutuksista tutkimuksen lopputulemaan on
itselleni hyvin selvd. Sosiaalitydn opinnoissani olen omaksunut sosiaalitydn asiantuntijuuteen
liittyvidn kriittisen refleksiivisyyden ja oman tyon kriittisen analyysin, josta myos Synndve Karvinen
(2000, 11) kirjoittaa. Siihen liittyen olen opintojeni kautta omaksunut sosiaalikonstruktivisten

nidkemyksen todellisuudesta, joka myds hyvin selvdsti vaikuttaa tdhin tutkimukseen. Sosiaalitydon
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tutkimuksesta kirjoittava Karvinen (2000, 12) korostaakin sitd, ettd sosiaalityon tutkimusta varittaa
késitys tiedon subjektiivisuudesta, tulkinnallisesta ja sosiaalisesti konstruoivasta luonteesta.
Lahtokohtana on nimenomaan tutkijan ndakokulmasta konstruoitu todellisuus. Tdmidn nden myos
tdimén tukimuksen ldhtokohtana, vaikkei tutkimuksen kohteena olekaan varsinaisesti sosiaalityo.
Oman ndkemykseni mukaan jokainen haastateltava tuo esille omia tulkintojaan todellisuudesta,
joita mind sitten sekd haastattelutilanteessa etti analyysivaiheessa pyrin tulkitsemaan. Nden myos
hyvin selvésti sen, ettd oma vuorovaikutukseni haastattelutilanteessa on vaikuttanut myos
haastateltavan vastauksiin. Néin ollen olemme luoneet yhdessé tietynlaisen todellisuuden, jonka
mind omasta ndkokulmastani tuon esille tissd tutkimuksessa. Riitta Granfelt ndkeekin tutkijan
roolin tulkitsijan roolina. Hénen mielestddn tutkija tuottaa omista lahtdkohdistaan omanlaisensa
tulkinnan tutkimastaan aihepiiristd ja sen myotd myos tuottaa tutkimuskohteensa. (Granfelt 2000,

101.)

5.1 Haastattelusta aineistonkeruumenetelméana

Kiytin tutkelmassani aineistonkeruumenetelmdnd yksilohaastattelua. Haastattelu menetelména
tuntui luontevimmalta tavalta kerdtd tietoa kotisaattohoidon asiakkailta heiddn kokemuksistaan ja
kasityksistddn. Hirsjdrven ja Hurmeen (2011) mielestd haastattelu tilanteena antaa ihmiselle
mahdollisuuden tuoda asioita esiin mahdollisimman vapaasti ja ndin ollen se myds korostaa ihmisen
subjektiutta ja aktiivisuutta. Toisaalta kasvokkain tavattaessa haastateltava saattaa suodattaa
vastauksiaan ja haittana onkin sosiaalisesti suotavien vastausten antaminen. Haittana voidaan ndhda
myoOs se, ettd haastattelun lomassa saatu materiaali ei ole kaikilta osin relevanttia tutkimuksen

tavoitteen kannalta. (Hirsjarvi & Hurme 2011, 35.)

Hirjdirven ja Hurmeen (2011, 41) ndkemyksen mukaan haastattelu on sosiaalinen
vuorovaikutustilanne, jossa ndhddin véldyksenomainen kuva vastapuolen elimysmaailmasta ja
ajatuksista. Selvidd on se, ettd haastattelija ja haastateltava eivét tule tilanteeseen tyhjind tauluina”,
vaan he tuovat mukanaan aiemmat kokemuksensa, joihin suhteutettuna tulkinta tapahtuu.
Teemahaastattelussa haastattelun runko muodostuu jo siten, ettd haastattelijan aiempi selvitystyo
tutkittavasta ilmidstd ja sen pohjalta muodostuneet oletukset toimivat rakennusvilineind (Hirsjarvi
& Hurme 2011, 47). Ndin ollen molempien osapuolien kokemukset ohjaavat haastattelun kulkua ja

tukevat ajatusta todellisuuden sosiaalisesti rakentuvasta luonteesta.
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Fenomenologis-hermeneuttisesta tutkimuksesta kirjoittanut Laine (2010, 37) on sitd mieltd, ettd
kiytettdessd  haastattelua  aineistonkeruumenetelménd  haastattelukysymysten  tulisi  olla
mahdollisimman avoimia ja vastauksia ohjaamattomia. N&din ollen hinen mukaansa
teemahaastattelulla ei paista sisédlle haastateltavien kokemuksiin. Téssd mielessd teemahaastattelu ei
ndyttdisi tdyttdvdn fenomenologis-hermeneuttisen tutkimuksen perusehtoja. Haastattelun
sujuvuuden ja nimenomaisessa aiheessa pysymisen kannalta haastattelurungosta oli kuitenkin
selvdd hyotyd. En kuitenkaan noudattanut orjallisesti tekemddni haastatattelurunkoa (liite 3), vaan
annoin haastateltavien kertoa asioista melko vapaasti. Seuraavassa alaluvussa kerron tarkemmin

aineiston hankinnasta ja myds siihen liittyvisti eettisistd kysymyksista.

5.2 Tutkimuksen aineiston hankinnasta ja eettisistd kysymyksista

Tutkimuksen aineistona on Pirkanmaan Hoitokodin kotisaattohoitopotilaille ja heiddn omaisilleen
tehdyt teemahaastattelut. Haastattelin kahta kotisaattohoitopotilasta ja kolmea omaistaan hoitanutta
henkil6d. Naiistd kolmesta omaisesta yksi toimi haastattelun tekoaikaan aviopuolisonsa
omaishoitajana ja kahden muun omaisen kohdalla hoitosuhde oli jo paittynyt potilaan kuolemaan
kotona. Haastatelluista nelja oli idltddn 59-80-vuotiaita naisia ja yksi haastatelluista oli

miespuolinen.

Aineistonkeruu alkoi syksylld 2011, jolloin aloin tiedustella osalta Pirkanmaan Hoitokodin
kotisaattohoidon potilailta ja omaisilta heidédn halukkuuttaan osallistua tutkimukseen. Vastaanotto
oli hyvin positiivista. Pirkanmaan Hoitokodin johtaja Tiina Surakka antoi tukensa ja
suostumuksensa  haastattelujen  teolle (liite 1). Samoin kotisaattohoidosta  vastaava

apulaisosastonhoitaja Anja Smolander lupautui auttamaan haastateltavien kartoittamisessa.

Laadin Pirkanmaan Hoitokodin johtajan Tiina Surakan avustuksella kirjeen (liite 2) kotihoidon
asiakkaille, jossa esittelin tutkimuksen aiheen ja tarkoituksen. Kirjeessd pyysin kirjallisen
suostumuksen tutkimukseen osallistumiselle ja haastatteluiden nauhoittamiselle. Korostin kirjeessi
sitd, ettd tutkimukseen osallistuminen on tiysin potilaiden ja heiddn omaistensa paitettdvissa eli se
perustuu tdydelliseen vapaaehtoisuuteen. Vaikka olisimme jo aiemmin alustavasti sopineet
haastattelusta, ei se velvoittaisi mihinkdén. Kirjeessd kévin lépi sité, ettd nauhoitettavat haastattelut
ovat vain minun kdytdssdni eikd niitd tai litteroitua aineistoa tule késittelemddn kukaan muu.

Haastatteluun osallistuvat henkildt ovat ainoastaan minun, Pirkanmaan Hoitokodin johtajan,
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kotisairaanhoitajan ja sosiaalityOntekijin tiedossa. Lupasin kisittelld aineiston siten, ettei
haastateltavien henkildllisyys paljastu valmiista tutkielmasta. Kerroin myos, ettd haastatteluun
osallistumattomuus tai haastatteluissa esiin tulevat asiat eivdt millddn tavalla vaikuta potilaan

hoitoon tai kohteluun Pirkanmaan Hoitokodissa.

Alunperin tarkoituksena oli ldhettdd kirje kaikille kotisaattohoidon asiakkaille. Kaytinnossa
haastattelut jirjestyivit siten, ettd keskustelin itse henkilokohtaisesti kolmen haastateltavan kanssa
haastattelun teosta tavatessani heitd Pirkanmaan Hoitokodin pidivikeskuksessa. Heiddn kanssaan
sovimme haastattelut pidettdvaksi Pirkanmaan Hoitokodilla erikseen sovittuna ajankohtana. Kahden
muun haastateltavan kohdalla apulaisosastonhoitaja Anja Smolander ja sosiaalityontekija Liisa
Lehtipuu-Vuokola ottivat yhteyttd heiddn mielestdén soveltuviin haastateltaviin, joilta he pyysivit
luvan antaa yhteystiedot minulle yhteydenottoa varten. Toisen haastateltavan kohdalla haastattelu
sovittiin Pirkanmaan Hoitokodille ja toisen kanssa haastateltavan kotiin. Ennen haastatteluja annoin
jo aiemmin laatimani kirjeen haastateltaville luettaviksi ja allekirjoitettaviksi. Kirjeestid oli kaksi
kappaletta, yksi minulle ja toinen haastateltavalle sailytettaviksi. Haastattelut toteutuivat lokakuun

2011 ja tammikuun 2012 vélisend aikana.

Haastattelin sekd kotisaattohoidon potilaita ettd heitd hoitavia tai hoitaneita omaisiaan. Niin siitd
syystd, ettd kotisaattohoidossa olevien kotona pérjadminen on usein pitkélti kiinni siitd, onko heilld
kotona omaista pitiméssd huolta potilaasta. Haastatteluja olin ajatellut tekevéni 8—10 henkildlle,
joista puolet olisivat potilaita ja puolet omaisia. Kéytdnnon syistd haastateltavien madrd jai
kuitenkin puoleen aiotusta. Haastateltavia ei yksinkertaisesti 16ytynyt enempéd, mikd on hyvin
ymmarrettdvdd johtuen aiheen sensitiivisyydestd ja toisaalta potilaiden voinnin nopeastakin
muutoksesta huonompaan. Jélkikdteen ajateltuna sekd potilaiden ettd omaisten kanssa kéydyt
keskustelut olivat kuitenkin hyvin samanlaisia — ongelmakohdat ja kodin merkitykset olivat kaikille
haastatelluille melkolailla samanlaisia. Toisaalta kaikki haastateltavat olivat haastattelujen
tekoaikaan hyvin erilaisissa eldméntilanteissa, mikd antoi osaltaan haastetta aineiston
analyysivaiheessa. Kolme haastateltavaa elivdt haastattelujen aikaan kotisaattohoidon arkea ja
kahden kohdalla tdmén arjen eldmisestd oli noin puoli vuotta aikaa. Samoin potilaana oleminen ja
hoitajana toimiminen ja yksin asuminen tai parisuhteessa oleminen antavat aivan erilaiset
nidkokulmat asiaan. Analyysin tavoittena olikin 10ytdd kaikista ndistd erilaisista eliméntilanteista

yhdistivid sekd erottavia tekijoita.

Koska kotisaattohoidossa olevat potilaat voivat olla huonokuntoisia ja heiddn omaisensa hyvinkin
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rasittuneita, koin tirkeéksi, ettei tutkimukseeni osallistuminen rasita heité fyysisesti tai psyykkisesti
entisestdén. Eldmén loppuvaiheen hoivan tutkimus onkin vaikeaa, koska vastassa on haavoittuvassa
tilassa olevia potilaita ja perheitd. Monia potilaita pidetddn myds liian sairaina tai omaisia liian
ahdistuneina osallistumaan tutkimuksen tekoon. Toisaalta potilaat ja omaiset ovat aiemmin
osoittaneet halukkuutta osallistua tutkimusten tekoon. (Candy ym. 2011, 131.) Olin valmistautunut
sithen, ettd tilanteet voivat muuttua potilaiden kohdalla nopeastikin, joten haastattelut tulivat
toteutumaan tai peruuntumaan haastateltavien ehdoilla. Kaikki haastettelut kuitenkin toteutuivat
suunnitellusti. Kotisairaanhoitaja oli hyvin ajan tasalla potilaiden voinnista, joten tein hinen
kanssaan tiiviistd yhteistyotd haastateltavien valikoinnin suhteen. My0s haastattelussa kisiteltdvid
teemoja kéytiin 1dpi haastateltavan ehdoilla: haastateltava sai itse padttdd, mistd asioista hdn halusi
puhua ja mistd vaieta. Aihealueet painottuivat selvdsti aina haastateltavan omien toiveiden

mukaisesti.

Yksi kohtaamani tutkimuseettinen pulma liittyi siihen, ettd osalle haastateltavista olin tuttu jo
ennestddn sosiaalityontekijin sijaisen roolista. Ajattelin tutkijan rooliin astumisen siis osoittautuvan
haastavaksi. Tuttuus tuntui edesauttavan haastattelujen onnistumista siten, ettd haastateltavat
puhuivat kokemuksistaan avoimesti ja vaikuttivat luottavan minuun. Toisaalta timé tuttuus saattoi
vaikuttaa sithen, etti haastateltavat eivdt "uskaltaneet" puhua negatiivisista kokemuksistaan
suhteessa Pirkanmaan Hoitokodin toimintaan tai henkilokuntaan. Tarkoitukseni oli korostaa siti,
ettd kaikki haastattelutilanteessa kdydyt asiat ovat meiddn vilisiimme, enkd aio kayttdd niitd
potilasta tai omaista vastaan vaan pédinvastoin, tutkimuksen tarkoituksena on nimenomaan antaa

adni asiakkaille ja edesauttaa heidén tilannettaan.

Eettisid kysymyksid herdttdd myos se, ettd haastattelun aihealue on hyvin arka. Parantumaton
sairaus, ldhestyvd kuolema tai jo tapahtunut rakkaan ihmisen menetys ovat herkkid asioita, joista
keskusteleminen voi olla rankkaa sekd haastateltavalle ettd haastattelijalle. Haastattelun
tarkoituksena ei ollut aiheuttaa ahdistusta ja pahentaa haastateltavan oloa, joten haastettelun aikana
oli tirkedd seurata haastateltavan olotilaa ja edetd sen mukaisesti. Haastattelijaan luottaminen ja
hénelle avautuminen voi olla haastateltavalle hyvinkin tirked kokemus, joten tdmé suhde pitda
hoitaa hellivaroen. Haastattelutilanteet olivat kaikkien haastateltavien kanssa hyvin lamminhenkisid
ja avoimia. Erityisesti omaisten kohdalla tunnereaktioita ilmeni naurusta itkuun. En halunnut
haastettelujen padttyvdn ahdistavaan tilanteeseen, jossa haastateltava tuntee jddneensd yksin
vaikeiden tunteiden ja asioiden kanssa. Kaikkien haastateltavien kanssa haastattelut paityivit

kuitenkin hyviin tunnelmiin.
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Kokemuksestani Pirkanmaan Hoitokodin sosiaalityontekijdn sijaisena oli haastatteluaiheen suhteen
varmasti hyotyd. Pirkanmaan Hoitokodilla kuolema ja siihen liittyvét tuntemukset eivét ole
kiellettyjd puheenaiheita, pdinvastoin. Ndin ollen my0s haastateltavat olivat oppineet tdhin
avoimuuteen ja asioista puhuttiin reilusti ja kierteleméttd. Jéarjestin asiat niin, ettd haastateltavilla oli
mahdollisuus ottaa minuun yhteyttd haastattelujen jalkeen. Kerroin my6s Pirkanmaan Hoitokodin
tarjoamista palveluista, esimerkiksi vertaistuesta ja keskusteluryhmistd sekd henkilokunnan ympari
vuorokauden antamasta keskusteluavusta. Koin tarkeéksi, ettd haastateltavalla on jatkossakin paikka

tai thminen, jolle puhua asioista, mikali tarve niin vaatii.

5.3 Analyysimenetelména siséllonanalyysi

Aineiston analyysimenetelménd kdytin sisdllonanalyysid, koska koin sen antavan minulle riittdvén
vapaat kddet aineiston késittelyyn. Tuomi ja Sarajérvi (2009, 91) nikevit sisdllonanalyysin viljana
teorettisena  kehyksend, jota  voidaan  kéyttdd  erilaisissa  analyysikokonaisuuksissa.
Sisédllonanalyysissd etsitddn tekstin merkityksid ja pyritddn kuvaamaan dokumenttien sisdltod
sanallisesti (Tuomi & Sarajédrvi 2009, 104, 106). Sisdllonanalyysi perustuu tulkintaan ja paittelyyn,
jossa tukittavaa ilmidtd pyritddn késitteellistimadn. Tutkija pyrkii ymmartiméén tutkittavia heidén

omista ldhtokohdistaan kdsin jokaisessa analyysin vaiheessa. (Tuomi & Sarajdrvi 2009, 112—-113.)

Lahdin purkamaan haastatteluaineistoa ensin litteroimalla nauhoitukset tekstimuotoon sana sanalta,
jolloin tekstid syntyi yhteensd 55 sivua. Tamén jdlkeen luin ainestoa ldpi useampaan kertaan ja tein
samalla muistiinpanoja. Pyrin 10ytdméain aineistosta yhtenevéisid teemoja. Toki haastattelurunko
toimi jo erddnlaisena pohjana teemoille, mutta en kokenut mielekkddné kdyd4 ldpi aineistoa tdysin
haastattelurungon jaottelun mukaisesti. Noudatin joustavasti Tuomen ja Sarajirven aineistoldhtdisen
sisdllonanalyysin mukaista etenemistd aineiston kisittelyssd (Tuomi & Sarajarvi 2009, 108—113).
Aineistoa lukiessani alleviivasin térkeiltd tuntuvia lauseita kdyttden erivérisid kynid, jotka vérilldan
symboloivat esimerkiksi aiheita “sairauteen ja kuolemaan suhtautuminen” tai “pelot”. Samalla
kirjasin sivun reunaan pelkistettyjd ilmauksia, jotka kokosin vield erikseen erillisille papereille.
Tdmdn jilkeen pyrin etsimddn ndistd pelkistetyisti ilmauksista eri haastattelujen valiltd
samankaltaisuuksia ja erilaisuuksia, jonka jilkeen yhdistin ilmaisuja ja loin niistd erilaisia luokkia.
Kirjoitusvaiheessa palasin useamman kerran aineistoon ja pyrin varmistumaan siitd, ettd olen

tulkinnut asiat haastateltavan tarkoittamalla tavalla.
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Aineiston analyysi toteutui tiivistetysti siis edelld mainitulla tavalla. Analyysivaihe oli kuitenkin
hyvin raskas vaihe tyOstdd, silld aineisto tuntui tarjoavan niin paljon erilaisia tarttumakohtia ja
pelkistettyjen lauseiden pohjalta syntyneet luokat olivat keskendén pdadllekkaisid. Kuvaavaa on
parin ensimmdisen lukukerran jidlkeen tekeméni alleviivaukset, joiden tarkoituksena oli poimia
tekstistd tutkimuksen kannalta oleellisimmat asiat pdépiirteissddn. Tuloksena oli se, ettd lahes koko

aineisto oli alleviivattu. Vihitellen eri luokat ja niiden yhteydet alkoivat kuitenkin seljeta.

Vaikka analyysin tarkoituksena onkin kisitteellistdd ja abstrahoida aineistoa, halusin kuitenkin
tuoda esille haastateltavien dénen ja se onnistuu mielestdni parhaiten antamalla néytteitd aineistosta.
Seuraavissa analyysiluvuissa tuon esille muodostamiani ala- ja yldluokkia ja pyrin ymmartiméén ja

tuomaan esille haastateltaville merkityksellisié asioita.
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6 KOTISAATTOHOIDON ARKI JA KOTONA SELVIYTYMINEN POTILAAN JA OMAISEN
NAKOKULMASTA

Analyysivaiheessa loin  aineistosta  kuusi  yldluokkaa hahmottamaan Kkotisaattohoitoa
kokonaisuutena. Ensinnékin sairauteen ja kuolemaan suhtautuminen ndyttdytyi teemana, joka oli
lasnd koko aineistossa, joten koin tirkedksi nostaa sen omaksi luokakseen. Koska tutkimuksen
tavoitteena oli padstd sisdlle kotisaattohoidon arkeen, loin aineiston pohjalta luokat “kotihoidon
arki” ja "arjen poikkeukset”. Néissé luokissa tuon esiin haastateltavien kuvaamia péivittdisid arkisia
toitd ja arjen kohokohtia. Seuraavaksi kdyn ldpi kotona parjdédmistd vahvistavia ja vaikeuttavia
tekijoitd. Nama asiat ovat toisiinsa sidottuja ja tuovat esille haastateltavien ndkemyksid kotihoidon
onnistumiseen ja epdonnistumiseen vaikuttavista tekijoistd. Viimeisessd luvussa kaisittelen
Pirkanmaan Hoitokodin antamaa tukea ja turvaa sekd haastateltavien esiin tuomia laitokseen

siirtymiseen liittyvid mietteitd ja kokemuksia.

Analyysiluvun taustoittamiseksi haluan vield mainita, ettd kaikki haastatteluissa esiintyvét potilaat
kérsivit syovistd ja sairastaminen oli kestidnyt kahdesta kymmeneen vuotta. Toisten kohdalla asiaa
oli siis késitelty jo useita vuosia. Haastatellut potilaat olivat haastattelujen tekoaikaan 69- ja 80-
vuotiaita, hoitajina toimineet haastatellut 43 — 71-vuotiaita ja heiddn hoitamansa potilaat 61 — 82-
vuotiaita. Hoidettavana olevat potilaat olivat siis jo idkkdampid, tosin yksi hoidettavista oli vield
kotisaattohoidonkin aikaan osittain tydeldméssd. Aineistondytteissd esiintyvdt nimet on muutettu
anonymiteetin turvaamiseksi ja haastattelut on koodattu numeroittain, jotta eri haastateltavat

erottuvat toisistaan.

6.1 Sairauteen ja ldhestyvidn kuolemaan suhtautuminen

Sairauteen ja ldhestyvddn kuolemaan suhtautuminen oli teema, joka tuntui lavistivin koko
aineiston. Sairauteen ja kuolemaan suhtautuminen tuli toki esille jo heti haastatettelujen
alkuvaiheissa, kun kysyin haastateltavilta sairauden historiasta ja péadtymisestd Pirkanmaan
Hoitokodin kotihoidon piiriin. Aihe kuitenkin niyttaytyi myohemminkin useissa eri vaiheissa ja se
ndyttdisi vaikuttavan  olennaisesti potilaiden késitykseen omasta jaksamisestaan ja my0s
omaishoitajana toimivan henkilon tekemidn hoitotyohon. Hoitajana toimineet henkilot myos
reflektoivat omaa suhtautumistaan kuolevaisuuteen ja toisaalta omaan terveyteensd samalla, kun he

kertoivat hoidettavana olleen omaisen suhtautumisesta. He siis tulkitsivat omien tunteidensa lisdksi
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my0s omaistensa tunteita kuolemaan liittyen.

Sairauteen ja erityisesti ldhestyvdidn kuolemaan suhtautumisessa oli yhteisid ja erottavia piirteita.
Haastattelutilanteissa kaikki kykenivét keskustelemaan asiasta hyvin avoimesti, mutta perheen
sisdlld asian kisittely saattoikin olla hyvin vaikeaa. Yksi haastatelluista potilaista hyvéksyi
lahestyvédn kuolemansa ja kykeni myos puhumaan siitd hyvin avoimesti, mutta puolisonsa kanssa
hén ei voinut keskustella asiasta. Puolisoaan hoitaneet kaksi haastateltavaa kertoivat, ettei asiasta
oikeastaan keskusteltu lainkaan. Aitidin hoitanut poika puolestaan kertoi hoitosuhteen aikana

tapahtuneesta jatkuvasta keskustelusta, jossa my0s kuolema oli puheenaiheena.

Suhtautuminen kuolemaan néyttdisi madrittdvin sen, miten potilaat tai hoitajat pystyivét asiasta
keskenddn puhumaan. Niissd tapauksissa, joissa potilas oli hyviksynyt kuolevaisuutensa, oli my6s
asiasta avoimesti keskusteleminen mahdollista. Yhdelle potilaalle kuolema oli jopa valinta, jos ndin
voi sanoa. Hén oli toimintakykyddn merkittdvésti heikentineen sydvénhoidon jélkeen padtynyt

tilanteeseen, jossa valitsi hoidottomuuden. Hoidottomuus oli myos helpotus.

“Ja sitten se tauotettiin se lddke ja nyt kun tuli sitten tamd tieto, ettd on tddlld
maksassa jotakin, niin md en huolinut. Ja md olin ihan alusta alkaen sitd
mieltd, ettd md olin silloin jo melkein kahdeksankymppinen, md olin eldinyt
hyvdn eldmdn. Ja kun md vertasin siihen syopdhoidon jdlkeistd tuskaa ja
kaikkea muuta mitd se toi, ja md vertasin sitten sen siihen tunteeseen kun md
olin todennut ettd mulla oli jo maksassakin syopd, niin se oli niin kuin yolld ja
pdivilld ero, md olin niin kun terve ilman sitd lddkitystd. Mutta md en oo ollut
vhtdn kipee, vield. Ja mulle on sanottu, ettd ei mun tarvii vilttamdttd edes
kipua tunteakaan. Md olen siis ihan OK, kun md tdin tilanteen ndin niin kun
koen. Se olis ollut ihan kamalaa jos mun olis tarvinnut taas alusta aloittaa.’

’

H3, sivu 1.

Siirtyminen saattohoitoon tuli tavallaan myos helpotuksena. Kaikki haasteteltavat kuvasivat aikaa
ennen Pirkanmaan Hoitokotiin siirtymistd sekavana ja tietynlaisena toivon ja pettymysten
vuoristoratana. Tieto syovédn parantumattomuudesta tuli toki jirkytyksend, mutta se toi mukanaan

my0s selkeytta.

”Se, kun se lihete tuli niin voi sanoa, ettd se oli jopa helpottavaa. Se oli silld
tavalla helpottavaa, ettdi se rimpuilu silld valilld, ettd onko tdssd nyt jotain
toivoa ja sitten taas se pettyminen. Et mun didin, ettd hdnen ei endd tarvinnut
soutaa ja huovata siind edestakaisin, ettd ehkd tdd nyt jotenkin pelastaa... ja
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sitten kun oltiin menty siitd viimeistdkin polunhaarasta ohi. Ettd ei se ollut
oikeastaan ollenkaan paha asia.”
H4, sivu 2.

Tieto sairauden parantumattomuudesta ja ldhestyvistd kuolemasta sai aikaan myds toisenlaisia
reaktioita. Jos kuoleman hyvidksyminen tarkoitti kahden edelld mainitun haastateltavan kohdalla
luovuttamista ja asian hyviksymistd, niin kolmen muun kohdalla reaktiona oli vastaan taistelu.
Omaistaan hoitanut haastateltava toi esiin monesti sen, kuinka kuoleva aviomies ei halunnut antaa
periksi ja suunnitteli eldméainséd eteenpdin. Tamé kuoleman kieltiminen vaikeutti asiasta puhumista
suuresti. Haastateltava kuvasi useammankin kerran sitd, kuinka han ldhti mukaan suunnitelmiin,
koska ei halunnut viedd kuolevalta hénen toivettaan elimén jatkumisesta. Koska vaimo ldhti
mukaan suunnitelmiin, tuli kuolema lopulta suurena yllityksend ja siitd toipuminen on hdnen
mukaansa ollut vaikeaa. Yksinasuva potilas oli puolestaan asian hyvdksymisen ja vastaan taistelun
valissd. Hén pystyi puhumaan asiasta avoimesti ja tiedosti itsekin, ettei asialle endd voinut tehda
mitdén. Hénen kohdallaan asiaan suhtautuminen oli kuitenkin osittain asian kieltdvdi: kuolema ja

sithen liittyvét asiat tuntuivat pelottavilta, ja ne piti pitdd poissa mielesti:

”Mutta md oon jotenkin sen ajatellut, ettd tai ajatellut sen, ettd meille on
annettu se eldmd mikd annetaan ja sitten, ettd miten on sitten tarkoitus, ettd
kuinka kauan tddlld ollaan, ettd md oon ihan siihen, siithen niin kuin sitten, sen
mukaan sitten ihan asennoitunut. Alkuun md en ollenkaan sitd pyoritellyt
mitenkdcdn erikoisesti, mutta nyt joskus tulee sellasia jotain semmosia
pahempia ajatuksia, mutta ei niitdkddn nyt...”

H1, sivu 1.

Kamppailu sairautta vastaan ei kuitenkaan vélttimétta tarkoittanut sitd, etteikd haastateltava olisi
hyvéksynyt asiaa. Kamppailu ndyttaytyi kaikkien kohdalla siind, ettd ldhestyvdstd kuolemasta
huolimatta potilaat halusivat pysyd kiinni eldmissd, pysyd normaaleina ihmisind sairaudesta
huolimatta. Tdma ndyttdytyi my0s siind, ettd kuolema oli eldméssd ikddn kuin taka-alalla. Arkea
elettiin paiva kerrallaan.

2

utta en md niin kun ollenkaan silld tavalla, ettd md joka pdivd niin kun
muistaisin, ettd md olen parantumattomasti sairas ja md kuolen kohta. Md en
siis muistakaan, ettd md olen sairas, enkd ajattele sitd ettd md olen sairas ja
kuolemansairas. Md ajattelen sitd, ettd md eldn nyt tditd eldmdd, mutta kun md
olen oikein vdsynyt ja md vdsyn hirvedsti kaikista pienistd jutuista dkkid, se
véasymys tulee fiuu, niin sillon md muistan ettd md olen niin kun sairas.”
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H3, sivu 3.

Haastateltavat toivat esiin my0s kodin ulkopuolisten ihmisten suhtautumista kuolemaan. Neljd
haastateltavaa kertoi siitd, kuinka omaisten, ystdvien ja naapureiden suhtautuminen heihin oli
muuttunut sairauden kulun aikana. Ystdvdt eivit endd osanneet puhua tavallisista asioista ja
vierailijoiden mddrd karsiutui pikkuhiljaa. Aviomiestdin hoitava haastateltava kertoi ymmaértavain

sdvyyn siitd, kuinka ystdvien ja omaisten on vaikea suhtautua asiaan:

”Kun Vilho sanoo, kun ei ne endd sun tyokaveritkaan kdy tddlld kotona kun md
oon tammonen. Ettd tietddhdn ne, ettei meilld endd iltaisin valvota ja noin
poispdin. Mutta eihdn ne voi tulla, kun ei ne tiedd mitd ne sanois. Sisareni kdvi
viime viikon perjantaina mieskaverinsa kanssa ja soitti sitten kun olivat kotiin
pddsseet, ettd lukikohan se Vilho mun ilmeestdni kun se on niin kamalasti
muuttunut, ettd se on mennyt nyt ihan. Ettd hdn ei tahtonut aina valilld
uskaltaa sitd katsoa, ettd kun hdnelle tuli vesi silmiin.”

H2, sivu 9.

Ystdvien ja omaisten karsiutuminen merkitsi siitd puhuneille haastateltaville yksindisyyttd ja
sosiaalista eristdytyneisyyttd. Tavallaan ystivien ja omaisten karsiutuminen korosti myds
eldméntilanteen pyOrimistd kuoleman ympérilld, kun eldménpiiri sulkeutui niin vahvasti kotiin.
Kolmelle haastateltavalle Pirkanmaan Hoitokodin péivikeskuskdynnit antoivatkin tunteita

sosiaalisesti hyviksytyksi tulemisesta ja toisaalta sielld he saivat myos kokea itsensa tavallisiksi.

Yhteenvetona voisi todeta, ettd omaisen hoitaminen tai oman jaksamisen tarkkailu oli helpompaa
niiden haastateltavien kohdalla, joilla kuolemasta puhuminen ja sen hyvidksyminen oli helppoa.
Kaksi omaistaan hoitavaa haastateltavaa toivat esiin suurta surua siitd, ettd he eivdt pystyneet
puhumaan kuolemasta omaisensa kanssa ja he myds kokivat visymystd ja epdvarmuutta
hoitosuhteen aikana. Aitiiin hoitanut haastateltava taas koki asioista suoraan puhumisen ja
avoimuuden hoitoa merkittdvasti helpottavana tekijéni. Kaikille viidelle potilaalle néyttiisi olevan
yhteistd se, ettd he halusivat tuntea olevansa tavallisia ihmisid kuolemaan johtavasta sairaudesta
huolimatta. Keinot timén tunteen saavuttamiseksi ndyttdytyivat kuitenkin eri tavoin; toisilla kotona
oleminen mahdollisimman pitkddn tai perdti elimdn loppuun asti antoi tunteen tavallisuudesta,

toisilla kuoleman ja siihen liityvien ajatusten poissaolo teki saman.
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6.2 Kotisaattohoidon arki

Haastatteluaineistossa kotisaattohoidon arki néyttdytyi hyvinkin tavallisena. Sairaudesta ja
kuoleman léheisyydestd huolimatta maailma pyori edelleen ympérilla ja arki jatkui entiseen tapaan.
Yksi sairauden myd6td kotona muuttunut asia oli potilaan avuntarve. Kaksi haastateltua potilasta
olivat haastattelujen aikaan vield suhteellisen omatoimisia: toinen asui yksin ja toinen puolisonsa
kanssa. Yksinasuva oli juuri tilannut kaupungin ateriapalvelun, koska oli visynyt laittamaan ruokaa.
Tadmén lisdksi hédnelld oli kdynyt siivooja jo useamman vuoden ajan ja omaiset auttoivat kaupassa
kdynneissd ja muissa asioinneissa. Puolisonsa kanssa asuvalla potilaalla puoliso puolestaan auttoi
ruuanlaitoissa ja asioinneissa kodin ulkopuolella silloin, kun potilas ei itse jaksanut. Siistija kévi
heididnkin kotonaan. Heiddn kohdallaan kotiin tulevalle ulkopuoliselle avulle ei tuntunut olevan
tarvetta. Yksinasuva potilas mietti avun hankkimista kotiin néin:

2

0 kun md en oikein osaa sitd niin kun avuntarvetta mddritelld, ettd
voi olla ettd tid pdivd on ihan hyvd ja sitten huomenna md tarviinkin
sitten, ettd se on than niin kun niin, et sitd ei osaa silleen todella
mddritelld sitd avuntarvetta. Ja niin kun ei yhtddn tiedd sitd vointiansa,
ettd mikd kunto on mindkin pdivdind sitten, ettd.”

H1, sivu 6.

Sitoutuminen péivittdiseen kotihoitoon tuntui olevan haastateltavalle vaikeaa ja turvautuminen
omaisten apuun tarpeen vaatiessa vaikutti olevan helpompaa. Avuntarpeeseen liittyvddn
epdvarmuuteen vaikutti myds se, ettd haastateltava ei aina oikein edes huomannut oman vointinsa
huononemista, ennen kuin tilanne oli jo kotona pérjddmisen kannalta liian pitkélld. T&lloin

haastateltavan kokemana ainoana vaihtoehtona oli Pirkanmaan Hoitokotiin jdrjestetty hoitojakso.

Omaishoitajana toimineet haastatellut taas pyorittivit kodin arkea ldhestulkoon yksin. Heiddn
puheissaan kodin arki ja hoitaminen nidyttdytyi fyysisend vastuullisena tyond, jossa arki pyori
potilaan rytmin mukaan. Vaikka eldma pydrikin potilaan ympérilld, piti hoitajan pitdd huolta myos

kotiin ja kdytdnnon asioihin liittyvisté asioista. Arki oli tavallista.

"Mutta se arki, kun sd kysyit siitd arjesta, niin se arki on ihan
samanlaista kuin mikd tahansa muukin arki, paitsi siind on kahdet
tarpeet ja yks hoitamassa.”

H4, sivu 3.
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Tyon fyysiseen raskauteen vaikutti luonnollisesti hoitajan oma fyysinen kunto. Tydikédisen fyysisesti
vahvan miehen ja idkkdammaén, pienikokoisen naisen fyysiset kyvyt hoitaa ovat tdysin erilaiset, ja
puolisoaan hoitaneet haastateltavat toivatkin esiin tdtd fyysisesti raskasta puolta enemmin.
Hoitaminen néyttiytyi potilaan nosteluna ja siirtelyni vuoteesta pydratuoliin, pyoOrétuolista vessaan
ja niin edelleen. Vaikka sairaus kuihduttaisikin potilasta pienikokoiseksi, oli siirtely vaikeaa, kuten

alla olevasta esimerkisti kdy ilmi:

”Se oli tyon ja tuskan takana kun sitd yritti vessaankin mennd, pytylle siitd
pyordtuolista. Ja sitten kun otin kovaa kiinni niin sattui tietysti luihin ja mulle
tuli kauheen huono omatunto, ettd kylld md oon sitten kamala. Mutta sitten md
ajattelin, ettd mistd md nyt tahdn hdtddn saisin ketddn muuta hdnet nostaan
tohon pytylle. Se on kun ihminen on ja tulee sitten pikkusenkin jotain
vlimddrdistd huonoo oloo, niin vaikkei hdn tuon suurempi ole, hdn on sitten
niin veteld, niin veteld, ei yhtddn oo sitd sellasta jantevyyttd. Eikd oikein voi
ottaa mistddn kiinni.”

H2, sivu 6.
Aitidin hoitanut haastateltava taas kuvasi kuinka hinelli ei edelld mainittuja ongelmia juuri ollut:

"Suihkuun vieminen oli, kun on itse painaa semmosen 90 kiloo ja on suht
hyvdkuntoinen ja toinen kuihtuu sellaseks neljdvitoseks, niin ei siind
oikeestaan oo mitddn vaikeuksia kantaakaan sinne.”

H4, sivu 5.

Fyysisesti vaativa hoitotyd oli osittain lisddméssd my0Os hoitajana toimivien omaa visymysta.
Viasymys oli 14snd kaikkien hoitajana toimivien kertomuksissa hoitotyon arjesta. Omalta osaltaan
potilaaseen sitoutuminen ja timén rytmissd eldminen oli omiaan lisddmaiin titd visymystd. Kaikki
hoitajana toimineet haastateltavat kokivat olevansa sidottuina kotiin ja hoidettavaan vuorokauden

ympiri. Aitinsi kotona loppuun asti hoitanut haastateltava kuvasi viimeisii aikoja kotona niin:

"Kylld se niind viimeisind viikkoina se menikin, kun neljdn tunnin vdlein herds
lddkkeitd ottaan ja syéttddn ja kun ulkona on pimeetd ja oot herdnnyt kolme
kertaa jo ja pimeetd on joka kerta. Ja sit herdd valoisalla ja seuraavan kerran
kun herddt on taas pimeetd. Ettd kun valveilla oli niin ei oikeestaan tiennyt
kellonajasta endd mitddn. Mut onneks sitten tuli sellasia aurinkoisia pdivid
vililld, koska sen huomas, ettd kun tuli valosaa niin pdds taas vihdn kiinni
sithen.”

H4, sivu 2.
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Kodin arki oli siis selvdsti sosiaalisesti eristynyttd aikaa. Ndin oli my0s toisella puolisoaan
hoitaneella haastatellulla. Tima aiheutti ongelmia erityisesti siind vaiheessa, kun arkea piti pyOrittda
potilaasta huolimatta. Ruokaa ja ladkkeitd piti ldhted hakemaan kodin ulkopuolelta, mutta omaisen

jattdminen yksin kotiin aiheutti ongelmia, vaikka ulkona kdyminen olisi kestdnyt vain hetken.

“Ja ihan hyvinhdn md pddsen kdymddn siithen kauppaan, kun se on siind 100m
pddssd, mutta nyt on kdynyt niin, ettd kun mulla on ulkovaatteet jo pddlld niin
“tuokko mulle sitd” ja hetken pddstd tulee jo, ettd ’dld nyt vield mee, kun mitd
mun nyt piti sanoa”’. Than niin kuin hdn ei jdis yksin ollenkaan.”

H2, sivu 9.

Yksinjittimisen vaikeus kertoo myds hoitajien kokemasta vastuusta. Kaikki haastatellut omaiset
kokivat olevansa ensisijaisesti vastuussa hoidettavana olevasta omaisestaan ja ottivat asian puheeksi
ilman, ettd edes kysyin asiaa. Pirkanmaan Hoitokodin ndhtiin olevan hoidollisessa vastuussa

potilaasta, mutta kdytdnnon hoitotyOstd vastuuta kantoivat haastatellut omaiset. Haastetellut

puhuivatkin vastuun jakamisesta:

"Ettd md vaan elin tosiaan sen pdivdn kerrallaan, ihan oikein kun md olin
ottanut sen asenteen sillon tammikuussa, kun md pddtin sen, kun hdn haluu
olla kotona nyt niin silld tavalla, ettd otan tavallaan tdillasen osahoitovastuun,
asiantuntijat on ensin. Mutta niin, mut en md sitd koe sitd mitenkddn niin, ettd
se olis ollut heiddn, vaan siis ettd niin.”’

HS5, sivu 8.

Vaikka vastuun kantaminen, potilaan ehdoilla eldminen ja tyon fyysisyys rasittikin hoitajina
toimivia haastateltavia, ei heilldkddn ollut tarvetta kodin ulkopuoliselle avulle. Kaksi haastateltavaa

sanoi suoraan, ettd avuntarvetta ei ollut, ja yksi haastateltava jopa suhtautui ulkopuoliseen apuun

eldmai stressaavana, ei helpottavana tekijana:

“Md en oo oikein sitd kaupungin kodinhoitoakaan ees ajatellut, kun md
ajattelen ettd sieltd tulis kuka tulis, aina eri ihminen ja niilldhdn on kai 10-15
minuuttia kun ne sais tullakaan, ettd en md sellaseen stressiin ldhde. Ettd md
Stressaantuisin vaan enempi, kun siivoisin paikat kuntoon ja hdtdilisin. Ei, ei
siitd tulis yhtddn mitddn. Ennemmin md vaan tekisin sitten itse ja kylld md
Jjaksan niin kauan kuin tarvitaan ja jos tulee sellainen tilanne, ettei jaksa niin
se on sitten sen aikanen murhe. Ettd sitten mun tarvii vaan sanoa, ettd nyt

teiddn taytyy ottaa se tinne.”
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H2, sivu 13.

Mielikuvat kunnallisesta kotihoidosta ja tyontekijoiden kiireestd ndyttdisivitkin olevan vaikuttavana
tekijand siithen, ettd kotona yritettiin parjitd viimeiseen asti omillaan. Kun kotona ei endé pérjattaisi
omin voimin, olisi vaihtoehtona siirtyminen Pirkanmaan Hoitokotiin. Toisen puolisoaan hoitavan
kohdalla arkea helpotti se, ettd kotona asui pariskunnan poika, jonka apuun haastateltava pystyi
nojautumaan aina tarvittaessa. Fyysisesti vahva poika oli apuna myods fyysisesti vaativissa
hoitotoimenpiteissd ja haastateltava olikin sitd mieltd, ettd yksin kotisaattohoito ei olisi edes
mahdollista. Kunnalta lainaksi saadut apuvilineet olivat kaikkien hoitajana toimineiden
haastateltujen mielestd avuksi kodin arjessa. Ne olivatkin Pirkanmaan Hoitokodin liséksi ainoa

virallinen apumuoto, jota hoitajana toimivat haastateltavat kokivat tarvitsevansa.

6.3 Arjen poikkeukset

Arkisten asioiden ja raskaan hoitotyon rinnalla haastateltavat toivat esille myos poikkeuksia, jotka
antoivat taukoa ja helpotusta arkeen. Kolmen haastateltavan kohdalla ndmé poikkeukset nékyivit
péddasiassa viikottaisina Pirkanmaan Hoitokodin péivikeskuskidynteind, mutta myds kahden muun
omaistaan kotona hoitaneen kohdalla poikkeuksia 16ytyi. Poikkeamat arkeen ndyttiytyivit neljdan

haastateltavan kohdalla jopa juhlavina tilanteina.

Ensinnékin kaikille haastateltaville yhteisend poikkeuksena toimivat ruokailuun liittyvét tilanteet.

Aitidin kotona hoitanut haastateltava korosti kerran péivissi kotoa pois padsyi:

”Yks asia mikd oli kans selvdd, oli ettd kun oli luminen talvi niin md oikeesti
Jjdrjestin sen niin, ettd md pddsin kerran pdivdssd tunniks ulos syomdcdn. Ei
stitd kukaan selvid, muuten menee sekaisin siind.”

H4, sivu 2.

Ulos maailmaan padseminen oli siis tdrkedd hoitajan oman jaksamisen kannalta. Puolisoaan kotona
hoitanut haastateltava taas kertoi arjen keskelld olevista juhlavista ruokailutilanteista, joilla ei ollut
samanlaista selvdd merkitystd haastateltavan oman jaksamisen kannalta, mutta ne néyttivéit tuovan
arkeen jotain erityistd. Nailld erityisilla hetkilld vaikutti olevan haastateltavalle tirked merkitys

muistojenkin kannalta, koska hén halusi tuoda niitd esiin haastattelun aikana. Kotona tapahtunut
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hoito sijoittui kevddseen ja haastateltava kertoi vapun juhlinnasta ndin:

“Kun esimerkiks just sillon vapun pdivind kun md kdskin mun veljen, joo se oli
viimeinen kerta kun oltiin kaikki tuossa poyddn ddrelld, kdskin mun veljen
tanne syomdcdn. Et sillon Seppo sit vield, et hin ihmetteli, ettd mitd sd nyt
tarjoat kun et oo mitenkddn valmistautunut, niin md sanoin ettd ei kai tdssd
kun sillid ja perunaa, ei kai vappuna muuta tarvitsekaan niin Seppo ihan
innostui siitd, ettd joo sillid ja perunaa, et se onkin aivan ihanaa, et hdn oikein

innostu siitd.”’

HS5, sivu 7.

Juhlatilanteella néytti olevan innostava merkitys sekéd haastateltavalle ettd hoidettavana olevalle
puolisolle. Koska vappua oli juhlittu joka vuosi aiemminkin, sitd juhlittiin myds nyt puolison
sairaudesta huolimatta. Juhlatilanteissa oli siis erityisyytensa lisdksi jotain tavallista. Juhla toi myos
vaihtelua arkeen, minké haastateltava koki tdrkedksi. Hin mainitsi pienien asioiden merkityksen

kasvavan suureksi, kun eldménpiiri kutistuu vain kotia koskevaksi.

Juhlallisuus ja ruokailutilanteiden erityisyys nédkyi korostetusti myds Pirkanmaan Hoitokodin
paivikeskuksessa aktiivisesti kdyneiden haastateltujen kohdalla. Ruokailutilanteet néyttaytyivét

sosiaalisina, jopa juhlallisina tilanteina, kuten alla olevista ndytteistd kdy ilmi:

“Ja mua on hirvedsti miellyttdnyt se, ettd tddlld ollaan avuliaita, tarjoillaan
kahvia, kahvipoyddssdkin kaikkia herkkuja ja ruokapoyddssd tuodaan lautasta
Jja viedddn pois. Siis se semmonen avuliaisuus ja semmonen, semmonen
kanssakdyminen, joka on ihan luontevaa ja ihanaa.”

H3, sivu 4.

“Ja sitten kun Vilho istuu siind samassa ruokapoyddssd niiden muiden kanssa,
hdn on ikddn kuin jossain juhlatilaisuudessa tai tdmmosessd. Md huomaan,
ettd ne on kaikki semmosia hirveen tdirkeitd asioita, ainakin niin kauan kun
hdn itse syo, ettei niin kun siind tartte mitddn tammostd apua.”

H2, sivu 8.

Ruokailutilanteessa yhteisen ison pOydédn diressd istuminen ja tuttujen ihmisten kanssa
keskustestelu toi vaihtelua kodin pieniin piireihin. Avun vastaanottaminenkin tuntui hyvalti ja

luontevalta, eikd se vaikuttanut haastateltavien mielestd johtuvan potilaan sairaudesta sindnsa.
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Ruokailun sosiaalisuus vaikutti yhdelld haastateltavalla jopa ruokahaluun:

"Et joo, kylld md mielestdni tddltd kylld saan sekd henkistd, tditd ruumiillista,
esimerkiks tamd kahvihetki on aivan ihana siind, kun yksin kun sitd nauttii sitd,
Jja ruoka samaten, ettd kun sitd yhdessd sen tekee niin se menee humps se
ruoka huomaamatta sitten, ettd kotona sitd ruokaa pydrittelet siind lautasella
Jja ei tahdo niinku mennd alas se ruoka.”

H1, sivu 3.

Ruumiillisen ravinnon lisdksi pdivikeskus oli kokonaisuutena kavijoilleen tdrked asia, viikon
kohokohta, jota odotettiin innolla. Haastateltavat puhuivat paivikeskuksesta ja sielld olevista
thmisistd hyvin litkuttuneina ja kauniisti, eikd jddnyt epdselviksi kuinka tarked paikka pédivakeskus
heille oli ja kuinka tirkeitd pdivikeskuksessa olevista ihmisistd heille oli muodostunut. Kaikki
paivakeskuksessa kédyneet haastateltavat kuvasivat pdivikeskuksessa kdyvid potilaita ja

saannollisesti viikoittain kdyvé haastateltava kuvasi ensimmaistéd piiviakeskuskayntiddn néin:

"Siis mua viehdtti, kun tultiin mun mieheni kanssa ensimmdisen kerran niin
Siis tdd paikka, ja tdd jotenkin tdd tunnelma tddlld, ndd ihmiset tddlld. Ne oli
Jjotenkin ihan niin kuin erilaisia kuin tavalliset vieraat ihmiset jossain, kun
ensimmdisen kerran tapaa. Siis tddlld huoku vastaan siis semmonen
myonteisyys ja semmonen ilo, ihmiset hymyili, mdkin.”

H3, sivu 4.

Haastateltavien puheissa korostui se, kuinka he kokivat olevansa paivikeskuksessa tasavertaisia,
hoitajan tai potilaan roolista vapautuneita henkil6itd. Paivikeskuksessa oltiin tavallisia ihmisid ja
juteltiin tavallisista asioista. Pdivdkeskuspdivdn vaikutus nékyi kotiin saakka, aivan kuten kotona
ditidan hoitaneen haastateltavan kohdalla kotoa hetkeksi poislédhtd. Miestddn hoitava haastateltava
kertoi siitd, kuinka pdivikeskuksessa kdynti ja sen tavallisuus vaikutti kotiin asti ja kuinka péivé oli
molemmille tirkea:

2

ut sit siind on semmonen puoli, ettd hdnen kohdallaan md oon oikein
seurannut sitd, ettd sitten kun hdn alkaa muhun tuskastuun, niin kun hdan on
pdivdn tddlld niin hdn kohtelee minuakin ihan eri tavalla sitten seuraavana
pdivdnd. Ja md saan seuraavana pdivdnd jutella siitd, ettd mitd tehtiin ja mitd
Syotiin ja noin poispdin. Ja siitdhdn md sen sitten tieddn, kun hdin alkaa sitd
vartoon. Ja sanoo mullekin, ettd eikos se oo sun kannaltas ihanaa. Md sanon,
ettd on, ettd se on ihan totta.”
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H2, sivu 8.

Arjen keskelld tapahtuvilla poikkeamilla néytti olevan haastateltaville selvésti tirked merkitys.
Sindnsd arkisilta tuntuvista ruokailuhetkisti muodostuikin ylldttden hoitajan henkistd jaksamista
tukevia tilanteita, hyvid muistoja ja juhlahetkid, jotka rytmittivdt viikkoa. N&dméd tapahtumat

erityisyydessddn toivat myos haastateltaville tunnetta tavallisuudesta.

6.4 Kotona parjdédmista tukevia tekijoitd

Omasta arjestaan kertomisen lomassa haastateltavat tulivat kertoneeksi myds asioista, jotka
helpottivat kotona olemista tai sielld tapahtuvaa hoitoa. Haastatteluissa kysyin asiaa suoraan
haastateltavilta, mutta kyseisid kotona pirjddmistd vahvistavia tekijoitd tuli esille myds muun
keskustelun ohessa. Toki parjddminen oli erilaista jokaisella haastateltavalla jo silld perusteella, ettd
haastateltujen tai heidén hoidettavana olevien omaistensa toimintakyvyssé oli niin paljon hajontaa.
Yhteisid piirteitd 10ytyi kuitenkin yllattdvan paljon ja tdssd luvussa kdyn ldpi niitd yhdistivid

piirteita.

Yksi kotona parjadmistd vahvistava tekijd niyttdisi olevan koti itsessdéin. Haastateltavista nelja koki
kodin fyysisesti helppona paikkana olla ja eldd. Kotiin liitetyt positiiviset piirteet liittyivit
nimenomaan kodin helppouteen, tuttuuteen ja toimivuuteen. Kukaan haastatelluista ei tuonut esille
ongelmia kodin fyysisten puitteiden suhteen, joten se ei ndyttdnyt olevan ratkaiseva tekijd kotona
parjaamattomyydelle. Kysyttdessd koti oli kaikille turvallinen paikka olla, mutta turvallisuutta

luovien asioiden erittely tuntuikin vaikeammalta.

“Mutta ite jos md ajattelen siis niitd seinid ja kaikkia, ja onhan kaikki
tavaratkin, eihdn ne turvaa anna, vililld ne on vdhdn tyolditdkin, mutta se olis
kauhee jos mun pitdis ldhtee niin kun sieltd pois. Ja panna ne tavarat johonkin
perdkdrryyn ja hui, ettd ettd. En md osaa vastata tohon edes fiksusti (naurua).
Se on niin kun luonnollista, ettd kun on koti ja menee kotiin niin sielld on
turvassa.”

H3, sivu 7.

Kodin turvallisuus oli siis jotain luonnollista ja itsestddnselvdd, asia, jota on vaikea pukea sanoiksi.

Kodista ja sen sisédltdmista tavaroista luopuminen tuntuisi raskaalta, vaikka niistd voikin olla huolta
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ja harmia. Koti on my0s paikka, jossa saa olla oma itsensd ja tehdd miti itse haluaa. Kodin rauha ja

vapaus onkin asia, jonka yksinasuva haastateltava toi selkeisti esille:

"Et kun md veddn ton oven kiinni ja mun ei tarvii, vililld on niin kipee, ettei
haluu kohdatakaan ketddn. Ettd kun md veddn sen oven kiinni ja mun ei tartte
vdlttimdttd avata ovea, mutta kylldhdn md tietysti sen avaan kun ovikello soi,
etten md silleen. Mutta se oma rauha ja md saan olla sielld ja tehdd, ettd
keikkua sielld yopaitasillani vaikka koko pdivdn.”

H1, sivu 11.

Omaistaan hoitaneet haastateltavat korostivat myods sitd, ettd kotona hoidettavana oleva potilas
pysyy myds paremmin eldmdssa kiinni. Kotona potilas on osallisena tavallista arkea, eikd kodissa
elama ole koskaan pelkkdd kuolemista. Kotona potilas on 4iti, isd tai aviomies, ei koskaan pelkka
potilas. Tdma auttoi sekd potilasta ettd omaista jaksamaan paremmin. Aviomiestddn kotona hoitanut
haastateltava kuvaa alla olevassa ndytteessd, kuinka kodin keskelld olevalla sohvalla lepddminen

tuntui hyvélti sekd haastateltavasta ettd potilaasta:

"Niin Seppo oli tyytyviinen, katsos kun hdn sai tdssd sitten maata. Et ihan
silloin keskiviikkonakin vield, kun hdn jaksoi, niin vdhdn vaihtelua. Et sai tdstd
kdvelld tihdn ja sitten vield sillon kun ei ollut vield niin heikko, niin katos kun
hdnelle tuli vieraita, jos ne kaffitteli tuossa niin hdn pddsi tahdn niin kun
pitkdlleen ja tdssdhdn on niin kun keskelld kaikkea. Ja sitten kun md keittiossd
touhusin, niin se oli kiva ja siitd tuli sellasta vaihtelua”

HS5, sivu 3.

Myos potilaan halu olla kotona ja omaisen halu hoitaa kotona olivat ratkaisevia tekijoitd kotona
parjddmisen suhteen. Kotona kuolleiden potilaiden omaiset kertoivat haastatteluissa siitd, kuinka
potilaat todellakin halusivat olla kotona loppuun saakka. Koti oli heille tirkein paikka ja
haastateltavat halusivat suoda heille mahdollisuuden kuolla kotona. Haastateltavat puhuivatkin
motivaatiosta ja epiitsekkiistd halusta hoitaa omaistaan kotona. Aitiiin hoitanut haastateltava
reflektoi omaa motivaatiotaan hoitaa ja sitd, kuinka motivaatio hoitajuuteen tulisi ldhted hoitajasta

itsestaan:

”Se on, se kynnyskysymys on se hoitavan omaisen halu tehdd se homma. Se on
se kynnyskysymys. Ettd jos siihen joku joutuu haluamattaan niin sen
onnistumisen edellytykset on ziljardi kertaa huonommat kuin silloin jos se
haluaa hoitaa. Kylld se sillonkin onnistua voi, mutta. Tai on siind ehkd

39



muitakin tdmmdosid seikkoja, tietysti yks on se, ettd on myos timmaonen
lddketieteellinen aspekti, et joissakin luusyévin muodoissa ne kivut voi olla
niin karmivat, ettd tdytyy niin kun saada toiseen ympdristéon. Mut jos
ldhdetddn siitd, ettd noin niin kun lainausmerkeissd kotikonstein on
hoidettavissa ne kivut ja se potilas, niin se on se halu hoitaa se homma. Hoitaa
loppuun ja olla sitten hyvdilld mielelld, ettd ei niin kun karannut rintamalta,
vaikka se helppoo oiskin. Se, md sanoisin, ettd kaiken a ja o on se, ettd haluaa
tehdd, kylld sitd sitten keksii sen mistd ne rahat ja ne apuvdlineet ja kaikki
muut... Et jos ei halua, niin niistd rahoista ja apuvdlineistd ja kaikista muista
voi kauheen ndppdrdsti tehdd sitten just ne tekosyyt sille, ettei tartte.”

H4, sivu 7.

Hoitajuuden pitiisi siis haastateltavan mielestd olla valinta eikd pakko. Haastateltava tiedostaa sen,
ettd luovuttaminen olisi helppoa ja syitd kotihoidon epdonnistumiselle voisi 10ytd44 monesta eri
asiasta. Motivaatio ja hoidon onnistumisesta lopulta saatava tyydytys ovat kuitenkin ne seikat, jotka
auttavat jaksamaan raskasta arkea. Aviomiehensd kotiin hoitaneella haastateltavalla myos
motivaatio hoitaa oli se tekijd, joka auttoi jaksamaan. Hén kuvasi hoitamista itsestddanselvyytend,

mutta korosti sité, ettd hin nimenomaan halusi olla hoitajana eiké kokenut sitd velvollisuudekseen.

Toinen haastateltavien kotona pérjddmistd selvésti vahvistava tekijd oli kotona olevat ja sielld
vierailevat muut ihmiset. Sosiaalisten suhteiden vaikutus oli hyvin selked, ilman omaisten ja
ystdvien apua kotona pirjddminen olisi ollut hyvin vaikeaa. Kotona asuva aviomies oli yhdelle
haastatellulle potilaalle nimenomaan se kotona turvaa luova asia. Puolisonsa kotona loppuun asti
hoitaneelle haastatellulle taas kotona asuva aikuinen poika oli ehdottoman tirked kotikuoleman

mahdollistaja:

"Md en olis pdrjdnnyt jos Mikko ei olis ollut, eli toinen henkilo. Se olis voinut
olla ihan kuka tahansa muu. Et se kuitenkin toi, et Hoitokotihan on ihana kun

se antaa sen hoidollisen turvan, mut siis ihan kdytdinnon kannalta kun sieltd ei
voi tdnne hoitajaa tulla.”

HS, sivu 10.

Y114 olevassa aineistondytteessd haastateltava korostaa sitd, ettd hoito ei olisi onnistunut héneltd
itsendisesti. Sama haastateltava korosti aiemmin omaa motivaatiotaan hoitaa, mutta ylld olevassa
néytteessd nikyy, ettei pelkkd motivaatio hdnen mielestédn riitd. Hian ottaa myds kantaa siihen, etti
Hoitokodin henkilokunta ei pysty antamaan kotiin hoitajan konkreettista apua. Puhelimitse

Hoitokotiin sai yhteyden ja haastateltava koki saavansa sieltd hoidollista turvaa, mutta
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konkreettinen ldsnédolo ja fyysinen avustaminen piti tehdd itse tai saada apua muualta. Kaikkien

haastateltavien kohdalla tdllainen apu tuli joko omaisilta, ystaviltd tai naapureilta.

Naapurit olivatkin yksi olennainen huolehtijaryhmé, mikd tuntui olevan my0s haastateltaville
itselleen yllatyksellinen asia. Vuosikymmenien aikana muodostunut ystivyys naapureiden kanssa
oli toki vaikuttavana tekijéna siind, kuinka helppoa naapureita oli lihestya apua tarvittaessa. Téalldin
naapuri olikin jo enemmin ystava kuin pelkké naapurissa asuva henkild. Myo6s etdisemmaét naapurit
kuitenkin huolehtivat ja tarjosivat apuaan haastateltaville. N&in puolisonsa kanssa asuva

haastateltava kertoo asuinrakennuksestaan:

”No joo ja sitten tuota noin samassa taloyhtiossd asuu myéskin toinen
sairaanhoitaja, md olen huomannut ettd sairaanhoitajat ovat aivan ihania
ihmisid, hdn aina soittelee ovikelloa ja tulee kysymdin, ettd kuinka sind voit ja
tota noin se on iso taloyhtio, meilld on kolme eri rappua ja samassa talossa on
vield sitten miehellekin ystdavid. Ettd on siis tammostd kanssakdymistd, ehkd
enemmdn kuin vdlttamdttd ihan kaikilla ei ole, ei ole mitddn krdndd tai mitddn
tdllaista.”

H3, sivu 10.

Haastateltava itsekin toteaa, ettd kaikilla ei kuitenkaan vélttdméitta ole yhtd hyvét vilit naapureihin.
Aineiston perusteella kaikki haastateltavat olivat kuitenkin saaneet naapureilta ainakin tarjouksen

avunannosta.

Kaikesta avusta ja kotona olemisen motivaatiosta huolimatta yksi asia vaikuttaisi olevan jopa
olennaisin kotisaattohoidon onnistumisen kannalta. Omaisensa loppuun asti kotona hoitaneet
haastateltavat korostivat eliméntilanteen merkitystd hoidon onnistumisessa. Heilld oli mahdollisuus
hoitaa omaistaan muun elimin pakoista ja vaatimuksista riippumatta. Aitiffin hoitaneella
haastateltavalla oli mahdollisuus muuttaa asumaan &itinsé luokse lapsuudenkotiinsa, hdnella ei ollut
tyOesteitd, pienid lapsia tai taloudellisia vaikeuksia. Hdn kommentoikin hoitajaksi ryhtymisen

reunaehtoja ja elamintilanteen vaikutusta néin:

"Et silld tavalla musta ei pidd ketddn, ketddn suoralta kddeltd tuomita niin
kun, ettd tavallaan mikset sdd hoitanut, kun on niin paljon niitd seikkoja jotka
vaikuttaa siihen. Et jos siitd on niin kun tavallaan, siind on yhden lihto ja
toisen tulevaisuus niissd vaakakupeissa, et ei se oo niin yksinkertaista. Silld
tavalla niin kuin se tdytyy sanoa, ettd md pystyin tekemddn tin tyyppisen
pddtoksen tietylld tavalla sen tyyppisistd pakoista riippumatta. Ja se tavallaan
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onkin tavallaan se lihtékohta ja edellytys, ettd pddsee vapaasti harkitsemaan,
ettd haluaako vai eiko. Muut ei voi edes harkita sitd, kun kertakaikkiaan ei oo
mahdollisuutta.”

H4, sivu 9.

Haastateltavan puheesta saa sen kuvan, ettd hdn ei pidd itseddn mitenkdin erityisend ihmisena,
koska kykeni hoitamaan 4itiddn kuolemaan saakka. Puheesta tuli esille enemmin se, kuinka
sattumanvaraista eldméd loppujen lopuksi on. Jos hénelld olisi ollut pieni lapsi kotona, olisi
vaakakuppi todennékoisesti kallistunut lapsen hoitamisen puolelle oman &idin hoitamisen sijaan.
Eldmintilanteen tulisi hdnen mielestddn siis olla sellainen, ettd hoitajaksi harkitseva voi aidosti

paaittaa, haluaako hoitaa vai ei.

My0s aviomiehensd loppuun asti kotona hoitanut haastateltava korosti eldmaintilanteen vaikutusta.
Jos aikuinen poika ei olisi asunut kotona, ei kotihoito olisi kertakaikkiaan onnistunut, vaan jossain
vaiheessa aviomiehen olisi pitényt siirtyéd laitoshoitoon. Aviomiestdin kotona hoitanut haastateltava
taas pystyi hoitamaan miestddn kotona, koska oli poissa tyoeldmaésti ja suhteellisen hyvikuntoinen.
Haastatellut potilaat korostivat taas omaistensa omaa eldmaii, eivitka edellyttidneet néitd toimimaan
heiddn hoitajinaan. Heille ainoana, mutta mielekkdina, vaihtoehtona tuntuikin olevan loppuvaiheen

hoito Pirkanmaan Hoitokodissa.

6.5 Kotona parjddmistd vaikeuttavia tekijoitd

Kotona parjddmistd tukevien tekijoiden lisdksi haastateltavat puhuivat myos sitd vaikeuttavista
asioista. Nami asiat tekivét kotona olemisen vaikeaksi tai jopa mahdottomaksi. Osaltaan niméi
tekijat ovat paillekkdisid tai vastakkaisia edellisen luvun kotona pérjddmistd tukevien tekijoiden

kanssa. Seuraavaksi kuvaan vaikeuttavia tekijoitd, joita haastateltavat toivat erikseen esiin.

Yhtend selvisti kotihoitoa vaikeuttavana tekijédni oli sosiaalinen eristyneisyys. Yksin aviomiestiin
hoitava haastateltu palasi keskustelun aikana useasti sithen, kuinka héin tunsi olevansa yksin
vastuussa aviomiehestddn ja kuinka hidnelld ei ollut Pirkanmaan Hoitokodin ulkopuolla ketdéin
sellaista henkil6d, johon hin olisi voinut tukeutua. Myoés 4&itiddn hoitanut haastateltava piti

sosiaalista eristdyneisyyyttd asiana, jota piti yrittdd véalttda, jotta kotihoito onnistuisi:

42



"Yks sellanen ihan oleellinen, kaiken a ja o on, ettd siitd hommasta selvidd
silleen kunnolla on se, ettd pystyy pitddn sen spagaatin niin kun siind eldvien
Jja kuolleitten maailman vidlilld, ettei niin kun irtaannu tavallaan téistd
todellisuudesta ja niistd kontakteistaan. Et soittelee sit tonne ja puhuu niin
kun, ajattelee sellaisiakin asioita jotka ei liity mitenkddn siihen
hoitotehtdvddn.”

H4, sivu 6.

Tavallaan sosiaaliset suhteet siis pitivdt hoitajaa kiinni tavallisessa eldméssd. Yhteyden yllédpito
ulkopuoliseen maailmaan todennikdisesti helpotti myds sinne paluuta hoitosuhteen péaédttymisen
jilkeen. Aiemmin mainittu yksindisyyttd tunteva haastateltava taas eli hyvin syvilld aviomiehenséd
sairaudessa ja hoitotehtdvéssd. Han esitti jopa huolenaiheenaan sen, miten hdnen sitten kiy, kun
aviomies kuolee ja hinellé ei ole endd kontaktia Hoitokotiin. Pirkanmaan Hoitokodin antama tuki

oli siis hyvin tarkedd hinelle itselleen, ei vain hoitotehtdvén tukemista ajatellen:

"Md oon tdssd jo ajatellut, ettd mitds mun eldmdstdni sitten tulee kun Vilhosta
aika jdttad, ettd kun tdd pdivikeskuskin loppuu. Ettd ndin tdssd on kdynyt ja
nyt md vasta huomaan kuinka yksindinen md olin jo pitkdn aikaa. Ettd ne
vanhojen tyokavereiden tapaamiset jdi, kun enhdn md voinut jdttdd tota yksin.’

’

H2, sivu 10.

Sosiaaliseen eristiytymiseen liittyy myos ylld olevassa néytteessd nédkyvéd jatkuvan ldsndolon
vaatimus, joka vaikutti olevan hyvin kuluttavaa hoitajina toimineille haastateltaville. Lasndoloon
liittyi sekd potilaan ettd hoitajan pelot yksinjdédmisesti ja yksinjattdmisestd. Aviomiehensi hoitajana

toiminut haastateltava kuvasi hoitajuuttaan jatkuvassa valmiustilassa eldmiseksi:

“Mutta tietystihdn se on koko ajan taustalla takaraivossa se pelko, et jos md
tuun tdnne ja onko jotain, et jos on poissa vaikka kaupassa, niin onhan siind
semmonen. Et koko ajan sielld taustalla kulkee se kuolema, vaikkei sitd niin
kun hyvdksynyt eikd tiedostanut, se oli koko ajan mukana joku, ei se oo
pelkokaan vaan joku sellanen, on se varmaan sitd menettimisen pelkoa ja
sellaista. Semmonen, joka on sindnsd aika raskasta, kun on koko ajan vihdn
varpaillaan ja varuillaan. Si oot koko ajan jonkinlaisessa valmiustilassa yotd
pdivdd.

HS5, sivu 10.

Aviomiehiddn hoitaneet haastateltavat kertoivat myos siitd, kuinka puolisot eivét halunneet jadda

yksin ja kuinka he kokivat huonoa omaatuntoa yksin jittimisestd. Vaikka jatkuva ldsnéolo ei olisi
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ollut hoitajan mielestd hoidettavan kunnon kannalta vélttdmatontd, tekivdt hoidettavan reaktiot ja
toisaalta hoitajan omat itsesyytokset sen valttiméattomaksi. Heille jdi siis tunne siité, ettd hoidettavaa
ei voinut jittdd yksin, ja timi puolestaan sitoi heiddt yhi tiukemmin kotiin. Aitiffin hoitanut
haastateltava sai hoidettua asian siten, ettd naapurista joku tuli aina siksi aikaa kotiin, jotta
haastateltava sai pdivittdisen hengdhdystaukonsa. Tétd taukoa hdn piti erittdin tdrkednd oman

jaksamisensa kannalta.

Jaksaminen tuntuikin olevan kynnyskysymys potilaiden kotona olemiselle ja fyysisten kykyjen
lisdksi tdma koski erityisesti henkistd jaksamista. Kotona aviomiehensd kanssa asuva potilas koki
itse hyvidksyneensd kuolemansa, mutta oli erityisen huolissaan aviomiehestddn ja tdmén

jaksamisesta. Hén oli sitd mieltd, ettd hinti ei tulla saattohoitamaan kotona.

”Sen md tieddn nyt jo, ettd mulla lapset asuu kauempana, ldhelld asuu
sellainen tytdr joka itsekin tarvii apua, ja tota noin mies ei oo siis ollenkaan
semmosta, semmosta lajia, ettd hdn niin kun alkais mua hoitaan. Sen md
tieddn aivan varmasti, koska md olen koko eldmdni hdntd passannut,
viiskytviis vuotta. Joo, ja md tieddn tarkalleen, ettd hdn on hdn on monessa
asiassa niin herkkd, paljon herkempi kuin mind. Ja sen md tiesin alkusta
alkaen, ettd kun md en endd pysty olemaan kotona niin kun ndilld voimilla,
ndilld avuilla niin mun paikkani on siis jossain muualla. Siis kukaan ei siis
mua niin kun saattohoida kotona.”

H3, sivu 3.

Haastateltava siis myos suojelee omaistaan ja on hyvin varma asiastaan. Téllaisessa tilanteessa
kotisaattohoito tuntuisi mahdottomalta toteuttaa, koska potilas itse on sitd mieltd, ettd hantd ei
missddn nimessd hoideta kotona. My6s eldmintilanne néyttiisi vaikuttavan asiaan, silld 1dhistolld ei

ole aviomiehen lisdksi muitakaan omaisia, jotka voisivat auttaa.

Aviomiestddn hoitanut haastateltava taas oli huolissaan omasta toimintakyvystdédn siind vaiheessa,
kun omaisen kuolema on kisilld. Hin kertoi tarvitsevansa tukea nimenomaan kuoleman hetkelld ja

koki jopa pelkoa siitd, ettd aviomies kuolisi kotona.

"Mutta itseeni md en ajatellut pdtkddkdcdn sillon tiistaina, ei mulle tullut
mieleen, ettd md en pdrjdd ton kanssa, vaan mulle tuli sellanen kauhun tunne,
ettd jos se menee nyt mun kdsiin. Md en kestd sitd. Kun md oon ajatellut niin,
ettd md en varmaan kestd kahden ton Vilhon kanssa olla sillon, kun se...

Md en osaa sitd ottaa huomioon ollenkaan silld lailla, en md kylld halua olla
kahden silloin, vallankin jos md menisin yolld katsomaan sen sdnkyyn, ettd nyt

44



se ei hengitd, niin sitten md en tietdis mitd tehdd. Ettd kylld md oon sen
ajatellut, ettd md oon tddlld sitten vaikka yotdpdivdd, tekisin sen kaiken mitd
kotonakin, mutta en md kylld semmoseen.”

H2, sivu 12.

Haastateltava korostaa sitd, ettd kyse ei ole hdnen jaksamisestaan hoitaa potilasta, vaan hidn on
huolissaan hoidettavana olevasta aviomiehestddn. Han kertoi pelkddvinsd sitd, ettd menettdd
kuoleman hetkelld toimintakykynsd, eikd pysty olemaan omaiselleen riittdvdnd tukena. Hénelle
kuolema tilanteena oli liian pelottava, eikd hidn kokenut pystyvinsd kohtaamaan sitd kahden
potilaan kanssa. Kenties kyse oli myos hoitajan yksin jadmisen pelosta ja itsesuojelusta. On selvéa,

ettd kotikuolema ei olisi tillaisessakaan tilanteessa inhimillistd toteuttaa.

6.6 Pirkanmaan Hoitokoti turvana — rajankdyntid kodin ja laitoksen valilla

Pirkanmaan Hoitokodin rooli osana haastateltavien kuvaamaa kotisaattohoidon arkea oli selvisti
suuri. Hoitokoti nékyi turvan tuojana kotona ja toisaalta takaporttina siinid vaiheessa, kun kotona
oleminen ei enad tuntunut mahdolliselta. Pirkanmaan Hoitokodin kotisaattohoito toimi ikdin kuin

kodin ja Hoitokodin vilimaastossa.

Hoitokodin apu ja tuki toimivat haastateltavien mukaan kotonakin turvana. Kotisairaanhoitajan
tekemit kotikdynnit antoivat osaltaan turvaa ja henkistd tukea sekd kotona olleille potilaille ettd
heitd hoitaneille omaisille. Keskustelunaiheet koskivat sairautta ja kuolemaa, mutta myos arkisia

asioita, kuten alla oleva aineistoniyte kertoo:

“Me ihan juteltiin nditd kaikkia asioita ihan, ettd se ihan humpsahti vaan se
aika. Ettd ihan sellasta arkipdivin asioita puhuttiin, ettei me siind mitddn
ihmeellistd. Mun mielestdni ei mitddn sellasia, ettd se olis niinku ollut mitddn
tdhdn paljon, mut ihan sellaista yleistd vaan ja sitten tihdn sairauteen tietysti
liittyvid kysymyksid sitten koitettiin ratkoo. Sitten mitd nyt oli just silld hetkelld
mielen pddlld.”

H1, sivu 3.

Haastateltavat kiinnittivit huomiota myds sithen, kuinka hienotunteisesti sairaanhoitaja osasi

asioista heille tai heiddn omaisilleen puhua. Aviomiehensd loppuun asti kotona hoitanut omainen
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arvosti ammattilaisen tapaa keskustella omaisensa kanssa, varsinkin kun omainen ei halunnut puhua

lahestyvéstd kuolemasta haastateltavan kanssa:

“Hdin on aivan huippu. Hienotunteinen ja aivan huippu. Hdinestd ei ole mitddn
negatiivista sanottavaa, ei millddn tavalla. Siis hdn osaa vield niin hienosti
sillain ottaa, ja hdn jotenkin kauheesti sympatiseeraa. Siis Seppokin tykkds
kauheesti. Siis jollain tasolla, et hin osaa, et Seppokin on kauheen
positiivinen, mut ei toisaalta kauheen helppo ihminen olla silleen, et hdn kylld
osas silleen oikein hyvin niin kun Sepon kanssa keskustella.”

H5, sivu 4.

Kotisairaanhoitaja toimi siis henkisend tukena potilaalle. Edelld mainitulle haastateltavalle jdikin
sellainen mielikuva, ettd aviomies sai puhuttua vaikeista asioista kotisairaanhoitajan kanssa, vaikkei
kyennyt keskusteluun vaimon kanssa. Haastateltava koki, ettd hoidettavana oleva aviomies
nimenomaan tarvitsi kyseistd henkistd tukea ja se vahvisti sekd potilaan ettd hoitajan luottamusta

Pirkanmaan Hoitokotiin.

Aitinsi kotona hoitaneelle haastateltavalle kotisairaanhoitajan kotikdynnit olivat taas tukena hénelle
hoitajana. Sairaanhoitaja kidvi hoidon loppuvaiheessa kotona paivittdin:

»”

a jos md nyt oikein sen kdsitin, niin hdn kdvi sielld enempi katsomassa sitd,
ettd kestddko mulla sielld nuppi, kuin sitd potilasta. Potilaalle kun ei ollut siind
tapauksessa endd mitddn tehtdvissd, muuta kuin ettd lddkitddn hdntd.”

H4, sivu 3.

Koska edelld mainitussa tapauksessa tavoitteena oli mahdollistaa kotikuolema, oli hoitajana
toimivan omaisen jaksaminen tirkedd. Itse potilaan hoitotydssd haastateltavalla ei ollut ongelmia,
joihin hédn olisi kokenut tarvinneensa sairaanhoitajan apua. Kotisairaanhoitaja pyrkikin

haastateltavan mielestd tukemaan hénen tekemaansi hoitotehtdvid ja antamaan henkisté tukea.

Silloin kun kotisairaanhoitaja ei kdynyt kotikdynneilld, oli hineen tai johonkin muuhun Pirkanmaan
Hoitokodin hoitajaan mahdollisuus saada yhteys puhelimitse mihin vuorokauden aikaan tahansa.
Tamén jokainen haastateltava koki erittdin tirkeédksi. Puhelimen pééssi olisi aina joku, joka osaisi
auttaa. Haastateltavat kokivat voivansa luottaa siihen, ettd puhelimen toisessa péddssd myos

ymmarretddn kotona oleva tilanne, eikd puhelimeen tarttumista tarvitsisi selitelld. Edelld mainittu
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puhetavan hienotunteisuus nékyi myds silloin, kun keskustelua kaytiin puhelimitse:

"Nyt mulla oli sellainen olo, ettd nythdn ne itse asiassa tietdd millanen tdd
meiddn tilanne on. Ja varmaan tietdvdtkin. Ja senkin se hoitaja sanoi niin
hienosti, ettd kun md sitd nyt ndin jélkeen pdin mietin, ettd kylld se lddke pitdis
nyt saada meneen vaikka kuinka, ettd montakos tuntia tdssd nyt on, koita nyt
vaan saada se hereille, ettd kylld se on niin tirkeetd. Ja siind vaiheessa md
vasta aloin miettimdcdn, ettd mikd siind nyt on niin tdrkeetd kun toinen nukkuu.
Niin no, nehdn on ne vieroitusoireet. Jos se sieltd verestd kokonaan hdipyy.
Mutta eihdn mulle tullut sielld yksistini se mieleen. Mutta hdn ei niin kun
moittunut mua, ettd mikset sd nyt oo antanut niitd, vaan hdn pisti mut itse
miettiin ettd mitd tdssd nyt on niin ihmeellistd.”

H2, sivu 11.

Edelld oleva haastateltava koki hyvin tirkednd sen, ettei hintd syyllistetty tietiméattomyydestién,
vaan pyrittiin yksinkertaisesti vain auttamaan. Edelld mainittu tilanne pdityi lopulta siihen, ettd
sairaanhoitaja ehdotti haastateltavalle, ettd he tulisivat aviomiehensd kanssa Hoitokodille, jotta
ladkityksestd voitaisiin saada varmuus. Puhelinsoitto Hoitokodille toimi siis tavallaan myos
takaporttina, joka oli kaikille haastateltaville hyvin tdrked asia. Vaikka hoitaja olisikin ollut
sitoutunut hoitamaan omaistaan kotona loppuun asti, oli Hoitokotiin pddsy aina mahdollisuutena.
Tdma antoi hoitajina toimiville haastateltaville ja myos haastatelluille potilaille varmuuden siita,
ettd asiat tulevat aina jarjestymiin, kdvi miten kdvi. Haastateltavilla oli siis suuri luottamus

Pirkanmaan Hoitokotiin.

Kotona pirjaamattomyyden ja Hoitokotiin siirtymisen vaiheseen liittyi monenlaisia tunteita ja
pelkoja. Kolmelle haastateltavalle oli selvaa, ettd siind vaiheessa kun kotona oleminen ei olisi enda
mahdollista, he siirtyisivdt Pirkanmaan Hoitokodin osastolle hoitoon joko hoitojaksolle tai

pysyvisti. Osastolle siirtymisen hetki oli kuitenkin se asia, joka tuntui olevan hyvin epdvarmaa.

Vaikka haastateltavilla oli luottamus siithen, ettd Hoitokodissa tiedetddn ja tunnetaan heidédn
tilanteensa ja yhteydenotto on helppoa, oli kahdella haastateltavalla kuitenkin selvd kynnys siirtyd

osastolle. He eivit itse osanneet arvoida sitd, mikd on se hetki, kun kotona ei endi parjaa.

"Niin ettd missd vaiheessa on ldhdettdvd tinne? No sitten jos md oon niin
uupunut, vdasynyt, niin kuin md olin nyt viime kerralla, ettd md ajoin itseni
niiden kipujen kanssa véihdn liiankin pitkdlle, niin se ettd kun pitdis lihtee
pikkusen aiemmin, ettei pistdd ihan itteensd niin. Ettd se vaan, ettd huomais
sitten sen kipurajan, ettd missd kohtaa on sitten ldhdettivda. Ettd se kynnys on,
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ettd mullakin oli sitten niin etten pojalleni soittanut, kylldhdn Kari olis mut
sitten pistdanyt nopeestikin ldhtemddn.”

HI, sivu 11.

Kivut ja uupumus olivat siis ylld olevan haastatellun syyt kotona pérjadmattomyydelle, mutta niiden
lasndolosta huolimatta haastatellulla oli kynnys siirtyd osastolle hoitoon. Hin kuvaakin néytteessi
sitd, kuinka omainen olisi ratkaissut tilanteen hidnen puolestaan, jos olisi ollut haastateltavan
voinnista tietoinen. Haastateltavan toiminnassa on siis tiettyd ristiriitaisuutta siind, ettd hin koki
olevansa osastohoidon tarpeessa ja pelkisi sairauden aiheuttamia kipuja, mutta kuitenkin sinnitteli

kotona. Kynnys Hoitokotiin siirtymiselle oli siis selvésti olemassa.

Myos aviomiestddn hoitaneella haastateltavalla oli epdvarmuutta siitd, missd vaiheessa Hoitokotiin
siirtyminen olisi ajankohtaista. Hénelle ei ollut niinkddn ongelmana itse ldhteminen tai Hoitokodille
siirtyminen, vaan pelko siitd, ettd he ldhtevdt Hoitokodille liian aikaisin. Tilanteen voisi tulkita
siten, ettd hénelld oli padlimmaiisend pelko luovuttamisesta. Hian kertoi siitd, kuinka hdn halusi
yrittdd tehdéd asiat itse mahdollisimman pitkélle, eikd halunnut olla vaivaksi. Haastateltavalla oli
suuri luottamus siihen, ettd Hoitokodin henkilokunta osaa arvioida osastohoidon tarpeen. Paitos
Hoitokotiin siirtymisestd oli hénenkin kohdallaan jonkun muun péaitettivissd. Hén kuvasi

epdvarmuuttaan ndin:

"Koska se on se mddrdtynlainen turvattomuuden tunne kuitenkin mulla sielld
taustalla, ettd vdlilld on se sellanen niin kun pala tuolla kurkussa, ettd taas
mun tdytyy viikko olla niin skarppina. Vaikka toisaalta mulla pitdis olla se
semmonen takaportti, mutta kun mulla on tuolla pddssd kuitenkin se semmonen
tunne nyttenkin, ettd hdtdilinko md nyt liikaa ja soitinko md nyt kuitenkin tinne
liian aikaisin, olisko mun kuitenkin nyt vaan pitdnyt kattella ja kestdd
pidempddn. Ettd se ei oikein oo vield mennyt tonne pddin sisdlle, ettd miten
huonokuntoisen sen ihmisen pitdis olla sillon kun sen kanssa ldhtee.”

H2, sivu 12.

Aitinsd loppuun asti kotona hoitaneelle haastateltavalle kotona oleminen oli selkei tavoite, eiki
Hoitokotiin siirtyminen ollut vaihtoehtona, ellei haastateltavalle itselleen olisi sattunut jotain
sellaista, mikd olisi estinyt hoitajana toimimisen. Varasuunnitelman olemassa oleminen antoi

kuitenkin varmuutta hoitotyéhon:

"Et se pelko siitd, ettd jotain tapahtuu ja sulla on olemassa se suunnitelma b
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tdalld. Ja kun meilld se oli jopa vield niin ldhelld, 10 minuutin ajomatkan
pddssd. Et sit jos olis ollut se tilanne, et olis tiennyt ettei tdssd ole mitddn
vaihtoehtoa, et tdd on vaan pakko jotenkin vaan itte, voi olla ettd olis alkanut
pelottaan, ihan oikeesti.”

H4, sivu 10.

Yhteisend pelkona ja osittain myds osastohoidon tarpeeseen johtavana asiana kaikilla potilailla,
sekd haastatelluilla ettd haastateltujen hoidettavana olevilla omaisilla, oli pelko kivuista. Tama oli
yksi selkein osastolle siirtymiseen liittyvd syy, jonka haastateltavat osasivat eritelld. Toinen oli
visymys ja vuodepotilaaksi joutuminen, miké taas taas kotona loppuun asti omaisiaan hoitaneille
ollut ongelma. Aviomiestdén hoitanut haastateltava kuvaa etukdteen ajattelemaansa hoitoon

siirtymisvaiheen tilannetta néin:

”Se on se kohta, ettd se alkaa tekeen kaiken vaippoihin, md en sitd jaksais sitd
nostaa, ja md en kestd sitd ettd se on likaisena. Md ymmdrtdisin sen, ettd
laitoksessa sen vaippoja ei koko ajan vaihdettaiskaan, mutta jos se olis siind
mun viereiselld petilld ja md en pysty sitd siivoon, enkd md pystyis sitd
siirtdmddin, siis syottdisin siihen petille. Ettd kun se peseminen ja pukeminen,
kun se on aina ollut mulle tirkeetd. Kun se housuvaippojen vaihtaminenkin on
aikamoinen ponnistus, mutta sitten kun se ei endd onnistu niin siind kohtaa me
ei endd pdrjdtd. Ja md luulen, ettd se on sen verran puhdas ittekin, ettd kun
silld ainakin toistaiseksi vield ainakin hajuaisti pelaa. Kylld md luulen, ettd
sitten sitd md en jaksa ja sitten md ite romahdan.”

H2, sivu 14.

Y14 olevaa kertomusta tulkitsen siten, ettd pelkkd vuodepotilaana olo tai vaippoihin alleen
laskeminen eivit sindllddn ole haastateltavalle syitd osastolle siirtymiselle. Taustalla on myds
haastateltavan oma ajatus puhtaudesta ja hyvésti olosta, hdn ajattelee ettd tilanne olisi kiusallinen
puolisollekin. Tilanteen voisi tulkita siten, ettd haastateltava haluaa suoda puolisolleen kunniallisen
tavan eldd loppuun asti ja edelld mainitussa tilanteessa se ei olisi mahdollista. Tdmén lisdksi
haastateltava kokee, ettd hin ei itse endd kestiisi edelld mainittua tilannetta ja lopputuloksena olisi

siindkin tapauksessa puolison Hoitokotiin siirtyminen.

Kaikille haastatelluille ndytti olevan tirkedd, ettd he joko saavat itse tai pystyvét tarjoamaan
omaiselleen mahdollisimman kivuttoman ja kunniallisen kuoleman. Mikali se ei onnistuisi kotona,
heilld oli luottamus siihen, ettd Pirkanmaan Hoitokodissa se pystyttdisiin toteuttamaan. Vaikka

haastateltavilla olikin selkeitd visioita siitd, missd vaiheessa kotona pidrjddminen ei olisi endi
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mahdollista, oli itse siirtymévaihe Hoitokotiin osoittautunut epdvarmaksi tilanteeksi kdytdnnossa.
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7 YHTEENVETOA

Kotisaattohoito nédyttdytyi hyvin monisyisend ja ajatuksia herittivind ajanjaksona haastateltujen
elamdssd. Vaikka kaikkien haastateltavien eldméntilanteet poikkesivat toisistaan suurestikin,
yhdistdvédnd tekijand oli parantumaton sairaus ja kuoleman ldheisyys sekd siihen liittyvit tunteet
surusta ilon kautta ahdistukseen. Vaikka haastateltavat kokivatkin surua joko omasta tai omaisensa
lahestyvistd tai jo tapahtuneesta kuolemasta, eivét he olleet haastattelutilanteissa erityisen surullisia.

He vaikuttivat olevan vahvasti kiinni eldméssa ja kertoivat arjestaan mielelldn.

Tdmédn tutkielman tarkoituksena oli selvittdd, millaista kotisaattohoidon arki on Pirkanmaan
Hoitokodin asiakkaiden eli potilaiden ja ldheisten ndkdkulmasta ja mitkd asiat tukevat kotona
selviytymistd. Oli selvii, ettd haastateltavien ajatukset ja eldméd pyorivit jollain tasolla oman tai
omaisen sairauden ja kuoleman ympérilld. Haastateltavien tai heiddn omaisensa suhtautuminen
lahestymddn kuolemaan maééritti hyvin pitkdlle myds arkea. Kuoleman hyviksyminen helpotti
elamastd luopumista, kun taas sen kieltiminen tuntui aiheuttavan tuskaa ja epdavarmuutta. Oli oma
tai laheisen suhtautuminen kuolemaan millaista tahansa, yhteistd kaikille potilaille oli se, ettd he
halusivat kaikki pysyd kiinni eldméssd. Asian hyvéksyminen ei siis tarkoittanut eldmaésta

luovuttamista, pdinvastoin.

Kodin arjessa eldmisen jatkaminen oli yksi tapa pysyé kiinni eldmédssi. Sairastumisen myo6td tullut
muutos kodin arjessa nédkyi ldhinnd potilaiden tai omaisten toimintakyvyn muutoksina; arki pydri
ympdérilld 1dhestulkoon samoin kuin ennenkin. Voimavarojen vihetessd oma toiminta kodin sisdlla
vidheni vdhenemistddn ja vastuu arjen pyorittimisestd siirtyi muille henkildille. Haastateltavien
tapauksessa vastuu oli ldhinnd ldheisilla ihmisilld, silla kunnalliseen tai yksityiseen kotihoitoapuun
haastateltavat eivit juurikaan arjessaan turvautuneet. Omaisten rooli kotisaattohoidossa niyttaytyi
korostuneena, silld kotona asuminen ilman mink&éinlaista omaisten tukea ei olisi ollut kellekdén
haastateltavalle mahdollista. Yksin asuvalla suhteellisen omatoimisella haastateltavalla omaiset
olivat sekd henkisend tukena ettd apuna kdytdnnon asioissa. Tdysin vuodepotilaina oleville potilaille
omaisen ldhestulkoon ympérivuorokautinen hoiva antoi mahdollisuuden turvalliseen ja
inhimilliseen kotikuolemaan. Vaikka omaisen vahva sitoutuminen potilaan hoitoon kotona olikin
potilaalle varmasti kaikkein paras vaihtoehto, oli se kuitenkin hoitavalle omaiselle vastuun
tayttdmadn, fyysisesti ja henkisesti raskasta aikaa. Vaikka koti toimi voimavaran ldhteend potilaille,
se ei aina ollut sitd hoitajina toimiville omaisille — sosiaalinen eristdytyneisyys kodin sisdlle nikyi

todellisena ongelmana hoitajina toimineiden puheissa.
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Mielenkiintoisena seikkana arjen keskelld néayttiytyivdt pienet poikkeukset arjessa. N&mi
poikkeukset olivat taukoja, jotka antoivat pientd helpotusta tyoldéltdkin tuntuvaan arkeen.
Mielenkiintoiseksi poikkeukset teki se, ettd ne ndyttivit liittyvén jokaisen haastateltavan kohdalla
ruokailutilanteisiin. Osan kohdalla ndméa ruokailutilanteet olivat jopa juhlavia. Juhlavuudessaan
nidma tilanteet toivatkin ehka hdivihdyksen jostain tavallisuudesta. Samoin péiviakeskuksessa koetut
tunteet tavallisuudesta olivat sielld kdyville haastateltaville tirkeitd ja tukivat jaksamista arjessa aina
seuraavaan pdéivikeskuskdyntiin saakka. Kenties ndiden poikkeuksien tarkoitus olikin tuoda
haastateltaville tunnetta tavallisuudesta. Samalla ne kiinnittivdt haastatellut tavalliseen eldmaéén,
eldmdin sairauden ja kuoleman ulkopuolella. Ongelmaksi koettu sosiaalinen eristdytyneisyys sai

myos helpotusta pdiviakeskuskdyntien lomassa.

Haastateltavien mukaan kotona pirjdédmisté tukevia asioita olivat koti itsessdén, potilaan ja hoitajan
halu olla kotona, omaishoitajan motivaatio ja sitoutuminen hoitoon, muiden sosiaalisten kontaktien
luoma tuki sekd eldméntilanne. Koti itsessddn oli haastateltaville jotain helppoa ja turvallista, jopa
niin, ettd sitd oli vaikea kuvailla. Koti oli sielli kuolemaansa saakka olleille potilaille juuri se
paikka, jossa he halusivatkin olla, ja kodin arjessa eliminen toimi eldmissd kiinni pitdvéna
elementtind. Potilaan halu olla kotona vahvisti myos heitd hoitaneiden haastateltujen motivaatiota
toimia hoitajana. Omaisensa loppuun asti kotona hoitaneet haastateltavat korostivatkin oman

motivaationsa vaikutusta jaksamiseen.

My6s muiden kuin 1dheisimmin potilaiden kanssa elédneiden ihmisten antama sosiaalinen tuki oli
olennaista kotona selviytymisen kannalta. Kotona pérjaamistd selvésti vahvistava tekiji oli kotona
olemassa olevat ja sielld vierailevat muut ithmiset. Sosiaalisten suhteiden vaikutus oli hyvin selkea:
ilman omaisten ja ystdvien apua kotona pidrjddminen olisi ollut hyvin vaikeaa. Kotikuoleman
mahdollisti selvésti se, ettd joku oli jakamassa kdytdnnon hoitoty6td, vaikka vain tunnin verran
pdivéssd. Naapurit olivat yksi suuri apua antava joukko haastateltavien puheissa, sekd henkisena

tukena ettd kdytdnnon apuna.

Ehkd olennaisin seikka kotona selviytymisen kannalta oli potilaiden ja heidin omaistensa
eldméntilanne, joka vaikutti kaikkiin jo edelld mainittuihin selviytymistd tukeviin asioihin.
Yksinasuvalla haastatellulla ei ollut mahdollisuutta edes miettid saattohoidon jatkumista kuolemaan
saakka kotona, koska hénelld ei ollut asiaan sitoutunutta henkiléd hoitamassa kotona. Omaisensa
kotona loppuun asti hoitaneet haastateltavat taas pystyivit muun eldmén pakoista ja

velvollisuuksista riippumatta tekeméiin paitoksen omaishoitajana toimimisesta. He myos tiedostivat
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eldméntilanteen vaikutuksen asiaan ja sen, ettd toisenlaisessa eliméntilanteessa kotihoito ei ehka

olisi ollut mahdollista.

Yhteenvetona kodin turvallisuus, hoidettavan halu olla kotona, hoitajan motivaatio hoitaa kotona,
kodin ulkopuolisten sosiaalisten suhteiden tuki ja apu, sekd potilaan ja hoitajan eldméntilanne
ndyttdisivét siis aineiston valossa olevan selvdsti kotisaattohoitopotilaiden ja omaisten kotona
parjddmistd tukevia tekijoitd. Namé kaikki elementit olivat aineistossa hyvin pitkélle toisiinsa
kietoutuneita ja jonkin yksittdisen elementin puuttuminen olisi kenties voinut vaarantaa kotona
selviytymistd olennaisesti. Aineistosta esille nousseet kotona selviytymistd vaikeuttavat tekijét
piiriin vaikutti hoitavana toimivien omaisten jaksamiseen. Kotona selviytymistd vaikeuttaviksi
tekijoiksi muotoutuivat aineiston pohjalta sosiaalinen eristdytyneisyys, hoitajan jatkuva ldsndolon

vaatimus sekd potilaan ja omaisen jaksaminen.

Sosiaalinen eristdytyneisyys oli ongelma, joka tuli esille omaistaan hoitavien haastateltavien
puheissa. Kodin piiriin rajoittuminen tarkoitti myds eldmén keskittymistd ldhestulkoon kokonaan
potilaaseen ja hinen hyvinvointiinsa, mikd korosti eristdytymistd muusta maailmasta. Yhteyden
sdilyttdminen muuhun maailmaan vaikutti kuitenkin olevan yksi olennainen jaksamista tukeva
tekijd. Hoitajan jatkuvan ldsndolon vaatimus oli my0s asia, joka tuntui raskaalta kantaa. Potilaiden
pelot yksin jddmisestd ja toisaalta hoitajien pelot yksin jéttdmisestd korostuivat silloin, kun hoitajilla
ei ollut apua ystdvistd tai muista omaisista. Télloin taas kotiin sidottuna oleminen korostui
entisestddn, mikéd lisdsi sosiaalista eristdytyneisyyttd. Juuri tdmd henkinen paine ja vastuu
hoidettavasta niyttikin olevan se tekijd, joka wvaikutti hoitajina toimineiden haastateltavien
jaksamiseen. Nimenomaan hoitajan fyysinen ja psyykkinen jaksaminen taas ndyttdytyi kotona
parjaamisen kynnyskysymyksend. Kotona oleminen kuolemaan saakka ei aineiston valossa olisi

mahdollista ilman fyysisesti ja psyykkisesti hyvinvoivaa hoitajaa.

Pirkanmaan Hoitokodin erityisend tehtivdnd ndyttdytyikin tdma hoitajana toimivan henkilon
tukeminen. Hoitokoti toimi potilaiden ja omaisten puheissa kodin olennaisena turvan antajana.
Kotisairaanhoitajan tekemit kotikdynnit toivat turvaa ja antoivat henkistd tukea seké potilaille ettd
hoitajana toimineille omaisille. Haastateltavat korostivat erityisesti sitd, kuinka heitd kohdeltiin
kunnioittavasti ja hienotunteisesti ja kuinka tdmé kohtelu lisdsi luottamusta Hoitokotiin.
Luottamusta lisdsi myds mahdollisuus soittaa Hoitokotiin mihin vuorokauden aikaan tahansa. Tami

mahdollisuus apuun vuorokauden ympédri oli jokaiselle haastateltavalle erittdin tdrked asia;
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varmistus siitd, ettd kaikesta selvittdisiin. Vaikka haastateltavat korostivatkin Hoitokotiin péédsyd
tarpeen vaatiessa tdrkednd turvallisuutta luovana tekijdnd, oli itse Hoitokotiin siirtymisen vaihe
kuitenkin ristiriitainen ja epdvarmuutta herattivi asia. Kotona lievittyméttomét kivut olivat kaikille
haastateltaville  kynnyskysymys kotona selviytymiselle. Osalle haastateltavista my0s
vuodepotilaaksi joutuminen oli asia, joka johtaisi ennen pitkdd Hoitokotiin siirtymiseen. Kaiken
kaikkiaan kotona pérjddminen onnistui haastateltavien ndkemyksen mukaan sithen saakka, kun

kotona oli mahdollista eldé inhimilliselld ja kunniallisella tavalla.
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8 JOHTOPAATOKSIA JA POHDINTAA

Tamin tutkimuksen ldhtokohtana oli haluni saada tietdd, millaista Pirkanmaan Hoitokodin
kotisaattohoitopotilaiden ja heiddn omaistensa kokema kotisaattohoidon arki on ja millaiset asiat he
kokevat tukevan heitd kotona selviytymisessd. Taustalla oli yhteiskunnallisesti laajempi kysymys
idkkdiden ja toimintakyvyltddn heikompien ihmisten oikeudesta tai jopa velvollisuudesta asua
kotonaan mahdollisimman pitkdédn. Kotona asuminen toimintakyvyn huonotessa edellyttda
kuitenkin kotiin saatavaa apua ja tukea, joka ei aina vélttdmattd ole sitd, mitd kotona asuva henkild
itse kokee tarvitsevansa. Téssd luvussa pohdin tutkielmani alussa ldpikdymadni kirjallisuutta ja sen

suhdetta tutkielman empiiriseen osuuteen.

Tutkielmani alussa esittelin suomalaista kotihoitoa ja siithen liittyvid kritiikin kohteita.
Kirjallisuuden valossa néytti siltéd, ettd kotihoidon avun tarvitsijoiden méarén kasvaessa kotihoitoa
on alettu rajoittamaan vain sitd kipeimmin tarvitseville, tarkemmin sanottuna asiakkaiden fyysisten
ja ladketieteellisten tarpeiden johdattelemina. Kotona asuvien vanhusten psykososiaaliset sekéd
kaytdnnon kodinhoidollisiin asioihin liittyvdt tarpeet nayttdisivdt kuitenkin olevan sairauksien
lisdksi kotona pérjddmattomyyden syind. Asiakkaiden tarpeet ja kotiin tarjottava apu eivit siis
valttdmattd kohtaa ja kotihoito sai kritiikkid medikalisoitumisestaan. (Esim. Ala-Nikkola 2003, 42—
43; Koponen 2003, 28; Rintala 2003, 209.) Tésséd tutkielmassa haastateltujen henkildiden tarve
fyysiselle kotihoidolle nédyttidytyi hyvin véhdisend, eikd kukaan haastatelluista kokenut tarvitsevansa
tillaista apua. Tdmd on sindnsd mielenkiintoista, silld kaikki haastatellut tai heiddn omaisensa
sairastivat vakavaa, kuolemaan johtavaa sairautta, jonka oireiden hoito oli olennainen osa kaikkien
potilaiden arkea. Jos ldédketieteellinen tarve avulle on ldhestulkoon térkein kotihoidon asiakkuuden
kriteereistd, luulisi juuri kotisaattohoidon potilaiden olevan kotihoidon ensisijaisia asiakkaita. Ndin
ei kuitenkaan ollut. Pdinvastoin, haastatellut kokivat juuri psykososiaalisen tuen ja kodinhoidollisen
avun saannin fyysistd hoitotyotd tdrkeAmmaiksi. Vaikka hoitotyd kotona olisikin jossain vaiheessa
kdynyt raskaaksi, ei kukaan haastatelluista hakenut tai vilttdiméttd edes halunnut hakea kotihoidon
palveluita kotona jaksamisen tueksi. Haastateltujen kokemukset siis osaltaan vahvistavat tétad
tutkielmaa taustoittavaa kirjallisuutta. Syitd sithen, miksi haastateltavat eivit hakeneet kotihoidon
apua oman arkensa tueksi, ei tdssd tutkielmassa ldhdetty tarkemmin selvittiméin. Tami vaatisi

oman laajemman tutkimuksen aiheesta.

Vaaraman (2004, 183) esittdmé ajatus siitd, ettd kotona asuvat vanhukset tarvitsevat kotona

annettavan hoidon lisdksi tukea psyykkiseen hyvinvointiin ja sosiaaliseen integraatioon vireyden ja
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itsetunnon ylldpitdmiseksi, néyttdisi pédtevin hyvin selvdsti myods tdmdn tutkielman teossa
haastateltuihin. Sosiaalinen integraatio tarkoitti potilaiden ja omaisten kiinnittymistd tavalliseen
eldaméin kuoleman ulkopuolella ja se oli hyvin olennainen tekijad arjen jaksamisessa. Yksi hyvin
selvd sosiaalista integraatiota ja psyykkistd hyvinvointia tukeva tekijd oli Pirkanmaan Hoitokodin
paivakeskus. Vaikka pdivdkeskus toimikin vain kerran viikossa tiistaisin, sen vaikutukset tuntuivat
pitkdlle seuraaviin péiviin ja sitd alettiin odottaa jo hyvisséd ajoin ennen tiistaita. Pdivikeskuksessa
kohdatut tyontekijdt, vapaaehtoiset, potilaat ja omaiset olivat haastatelluille enemmaén kuin vain

ihmisid, he olivat ystévid.

Péivikeskuksessa kdyvien haastateltujen antamat merkitykset péivdkeskukselle olivatkin niin
suuria, ettd ne ylittivédt jopa kodille annetut merkitykset. Haastattelijana odotin kuulevani kodista
keskusteltaessa enemmain tunteenomaisia ilmauksia, mutta yllattden nimé tunteenomaiset ilmaisut
kohdistuivatkin enemmaén Hoitokotiin ja sielld oleviin ihmisiin. En toki viita, etteikd koti olisi ollut
haastatelluille tirked, mutta haastatteluissa se ei saanut kovinkaan emotionaalisesti vérittynyttad
asemaa. Kenties kodinomaisimmaksi paikaksi koettiinkin se, missd haastatellut saivat kokemuksia
kodinomaisuudesta, tavallisuudesta ja osallisuudesta. Yhdeksi tdrkedksi asiaksi saattohoidossa
Luijkx ja Schols (2011, 582) mainitsevatkin sen, ettd potilaan on tirkedd saada tunne kotona
olemisesta, asui hidn missd hyvédnsid. Tdma pétee varmasti myds muihin kuin saattohoitopotilaisiin.
Kaikki paiviakeskuksessa kdyvit haastateltavat korostivat sitd, kuinka onnellisessa asemassa he
olivat péddstessdéin viikottain piivikeskukseen. Vaikka piivikeskuksessa kévijit ovatkin siitd
erityisessd asemassa, ettd heilld tai heiddn omaisellaan on parantumaton kuolemaan johtava sairaus
omine erityistarpeineen, olisivat téllaiset positiiviset kokemukset johonkin kuulumisesta, tuen
saamisesta ja hyviksytyksi tulemisesta mielestdni tirkeitd kaikille - erityisesti silloin, kun

elamanpiiri kutistuu 1dhinnd vain omaa kotia koskevaksi.

Tutkielmaa tehdessdni ja aineistoa analysoidessani huomasin omaisten ja ystdvien merkittdvan
roolin kotisaattohoidon arjessa, mikd tuli esille jo saattohoitoa koskevassa kirjallisuudessa (esim.
Heikkinen ym. 2004, 103; Pihlainen 2010, 25). Haastatteluiden valossa niyttiisi vahvistuvan se
kasitys, ettd kotisaattohoito ja erityisesti kotona kuoleminen eivét ole mahdollista ilman jonkinlaista
apua omaisilta, ystdvilti tai naapureilta. Pelkkd omaishoitajan kaupassa kdynti saattoi muodostua
suureksi ongelmaksi, jos ei ollut ketddn auttamassa. Muiden ihmisten tuki ja apu oli selvisti
hoitajana toimineiden haastateltavien jaksamista tukeva asia, silld silloin vastuuta voitiin jakaa ja
tilannetta purkaa muillekin. Hoitajana toimineet haastateltavat korostivatkin tehtdvénsa

vastuullisuutta ja jdin pohtimaan titd asiaa pitkdksi aikaa. He korostivat hoitovastuun olleen
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Pirkanmaan Hoitokodilla, mutta he kokivat kuitenkin konkreettisesti olevansa vastuussa
hoidettavana olevasta potilaasta. Ottivatko hoitajat kenties litkaakin vastuuta kantaakseen?
Heikkinen ym. (2004, 106) korostivatkin sitd, ettd kotisaattohoidon toteutumisen ja onnistumisen
kannalta on tirkedd, ettei hoitavalle ldheiselle tule siirretyksi liikaa vastuuta potilaan hoidosta. Tdma
on mielesténi asia, johon olisi syytd kiinnittdéd erityistd huomiota. Olisi hyvé 10ytda konkreettisia

keinoja, joilla pystyttéisiin helpottamaan hoitajan kokemaa jatkuvan ldsndolon tarvetta.

Omaisen ndkokulmasta kotisaattohoidon erdénd positiivisena puolena voidaan néhda se, ettd koti on
tuttu ympaéristo, jossa omaisella on oma tietty roolinsa (esim. Heikkinen ym. 2004, 107; Pihlanen
2010, 25). Aineistosta sain kuitenkin sellaisen kuvan, ettd sairauden myotd ndméa kodin sisdiset
roolit muuttuivat, miké tuotti myds tuskaa. Sopeutuminen hoitajan rooliin tuotti hoitajille enemmén
ja vdhemmaédn vaikeuksia. Tdmin roolin vapaaehtoinen vastaanottaminen tuntuikin olevan
olennainen asia rooliin sopeutumisessa ja jaksamisessa. Anneli Anttosen (2009, 60) esittimi
moraalinen tai yhteisollinen velvollisuus omaishoivaan tuo omaishoitajuuteen oman jannitteensa.
Tamin tutkielman aineiston valossa ndyttdisi siltd, ettd hoitovastuun ottaminen vastaan
vapaachtoisesti ja tietoisena valintana oli olennainen osa kotikuolemien onnistumista, silld
motivaatio hoitajuuteen ndytti tukevan myds hoitajien jaksamista. Jos tilanteeseen ikdén kuin
ajautuu vastoin tahtoaan, voi tilanne kdyda lopulta liian raskaaksi. Olen yhtd mieltd Vaaraman
(2004, 172) kanssa siitd, ettd omaishoitajuuden tulisi perustua vapaaehtoisuuteen. Vapaaehtoisuuden
ilmaiseminen ja vapaaehtoisuus itsessddn on kuitenkin hyvin hdilyvé asia, kun otetaan huomioon
sithen liittyvd edelld mainittu Anttosen esittdmd moraalinen velvollisuus. Hoitajuudesta
kieltdytyminen voi osoittautua mahdottomaksi, erityisesti jos kyseessd on vaikkapa vuosikymmenid
naimisissa ollut pariskunta. Vuosia kestdnyt yhteinen eldmi ja hoidettavaan kohdistuvat tunteet
saattavat velvoittaa ja hoitajuudesta kieltiytyminen ei vain ole puolisolle mahdollista. Téllaisissa

tapauksissa nékisinkin hoitajan tarvitsevan erityisen paljon tukea hoitotehtidvissaan.

Kirjallisuudessa kodin positiiviset piirteet, kuten autonomisuus, subjektiviteetti ja voimavarojen
lahteend toimiminen olivat selvésti korostettuina (esim. Koskinen ym. 1998, 214; Kuronen 2007,
123). Haastatteluissa tuli hyvin selvidksi, ettd koti toimi kaikille haastatelluille potilaille tai
haastateltujen omaishoitajien hoidettavana oleville omaisille tavallisessa eldméssd kiinnipitdvana
elementtind. Kotona potilaat tosiaan olivat muutakin kuin vain potilaita. Sinénsd positiivisella
asialla néytti kuitenkin olevan my0s kddntdpuolensa. Vaikka koti toimikin potilaille voimavaran
ldhteend, se saattoi olla hoitavalle omaiselle jotain pdinvastaista. Kotona hoitamisen aika néyttiytyi

omaishoitajien puheissa sosiaalisesti eristdytyneend aikana, jossa arki pyori hyvin pitkélti
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hoidettavana olevan omaisen ympérilld. Hoitajana toimineet haastatellut joutuivatkin hakemaan
voimavaroja hoitamiseen ldhinnd kodin ulkopuolelta. Nékisin olennaisena sen, ettd omaistaan
hoitaville taataan riittdva tuki ja loydetdén ne keinot, joilla saadaan vahvistettua hoitajan omaa
autonomisuutta ja subjektiutta. Tilanne ei mielestini missddn vaiheessa saisi olla sellainen, ettd
hoidettavan osapuolen tarpeet ylittdisivét hoitajana olevan omaisen tarpeet. Jos ndin kdy, ollaan pian

siind tilanteessa, ettd hoitajana olevalla omaisella ei endé ole voimavaroja toimia hoitajana.

Tieto siitd, ettd Pirkanmaan Hoitokotiin saa yhteyden mihin vuorokauden aikaan tahansa ja etti
sinne pididsee tarvittaessa milloin tahansa, oli haastatteltavien kohdalla hyvin tdrked jaksamista
tukeva asia, niin sanottu takaportti. Vaikka haastateltavilla oli suuri luottamus ja ldmmin suhde
Pirkanmaan Hoitokotiin, heilld oli ylldttden kuitenkin olemassa tietty kynnys osastohoitoon
siirtymisen suhteen. Hoitokodin potilaiden liséksi aloin pohtimaan niitd kotona asuvia, erityisesti
1akkddmpid toimintakyvyltddn heikompia henkilditd, joilla ei ole yhtd luottamuksellista ja avointa
hoitosuhdetta mihinkd4n. Jos haastatelluilla oli tieto, millaiseen paikkaan he paisevit, ja silti heilld
oli epdvarmuutta siirtymisen suhteen, niin millainen tilanne on niilld, joilla ei ole mitdédn tietoa,
mihin kotoa joudutaan, jos sielld ei endd selviydytd. Kuinka pitkddn tillaiset henkilot ja perheet
mahtavatkaan sinnitelld kotona. Tdiméa on mielestdni tirked asia pohtia erityisesti ennaltachkésevistd
nikokulmasta. Avun hakeminen aikaisessa vaiheessa tukee kotona jaksamistakin paremmin kuin
tilanne, jossa viasymys ja sinnittely on kuluttanut kaikki voimavarat niin, ettd toipuminenkin kestaa
pidempéédn. Tillaisissa tilanteissa laitoshoitoon joutumisen jidlkeen osastolta kotiutumisenkin
kuvittelisi olevan epdvarmempaa, kun pelko romahtamisesta ja kokemukset kotona

parjadmattomyydestd ovat ldsni.

Tdmén tutkielman tarkoituksena oli osittain 16ytdd myOs niitd rajapaikkoja, jossa kotona
parjaaminen ei ole endd mahdollista. Psykososiaalisen tuen tarve sekd haastatelluilla potilailla ettid
hoitajana toimineilla omaisilla ndyttdytyi olennaisena tekijind, mutta tutkielmaa tehdesséni
huomasin, etti on myds asioita, joihin emme tyontekijoind, omaisina tai potilaina pysty
vaikuttamaan. Melkeinpéa tarkeintd kotisaattohoidon onnistumisen kannalta olikin eldméntilanne ja
tdmd pdtee varmasti myds muihinkin kuin vain kotisaattohoidon asiakkaisiin. Kotikuolemien
onnistuminen ndyttdytyi jopa sattumanvaraisena, silld mikédli hoitajien eldméntilanne olisi ollut
toisenlainen, ei omaisen hoitaminenkaan olisi todennikdisesti olisi ollut mahdollista. Tama toi
osaltaan muistutuksen siitd, ettei kotona selviytyminen vélttdimattd ole mahdollista, vaikka
palvelujérjestelméd antaisikin kaiken apunsa ja tukensa. Kaikkeen emme yksinkertaisesti vain pysty

vaikuttamaan.
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Lopuksi haluan vield todeta, ettd vaikka kotisaattohoidon arki néyttdytyi raskaana ja ldhestyvi
kuolema tai suru menetetystd omaisesta oli 14snd haastatteluissa, oli kertomuksissa mukana myos
onnen ja ilon tunteita. Luijkx'n ja Schols'n (2011, 581) ajatus siitd, ettd kotona kuoleman
peittdminen itseltd ja muilta on helpompaa, onkin varmasti paikkaansapitévi ja tarpeellinen asia
arjen jaksamisessa. Toisaalta peittiminen ei vilttimaittd ole tietoista peittdmistd, vaan ehkd arjen
pyorteissd kuolema vain jéa joskus enemmain, joskus vihemmén taka-alalle. Selvii oli kuitenkin se,
ettd kuolevan omaisen kotona kuolemisen toiveen onnistumisen tuottama tyytyvdisyys ja
kiitollisuus ja toisaalta omaisilta ja ystdviltd saatu tuki olivat arjen kertomusten positiivisia puolia.
Kotisaattohoidon arki ei siis ollut pelkkéé surua ja puurtamista, vaan se sisdlsi selvisti myds onnen

hetkia.

8.1 Tutkimusprosessin reflektiota

Tamin tutkimuksen tekeminen on ollut antoisa, mutta my0s raskas prosessi. Haastattelujen teko
itsessddn oli raskasta jo siitd syystd, ettd haastattelun aiheet veivit minut kotisaattohoidon ajoittain
raskaaltakin tuntuvaan arkeen. Ldhestyvd kuolema tai vaihtoehtoisesti suru jo edesmenneestd
omaisesta oli ldsnd kaikissa haastattelutilanteissa. Prosessi oli siis raskas minulle, mutta ennen
kaikkea prosessi oli raskas haastatelluille, joille kyseinen arki oli todellisuutta. Koska haastatellut
antoivat haastattelutilanteissa niin paljon itsestdfin, koin eettisend vastuunani kuvata heiddn

kokemaansa arkea mahdollisimman totuudenmukaisesti.

Hirsjarven ja Hurmeen (2011, 189) mukaan laadullisen tutkimuksen luotettavuutta ja validiutta
voidaan mitata silld, kuinka hyvin tutkimus paljastaa tutkittavien késityksid ja heiddn maailmaansa.
Tutkimuksen luotettavuutta lisdd myds se, ettd tutkija on tietoinen siitd, ettd hin vaikuttaa saatavaan
tietoon ja ettd tutkimuksessa on kysymys tutkijan omista tulkinnoista. Tdmin tutkimuksen
tarkoituksena ei ollut tuottaa yleispétevaa tietoa kotisaattohoidon asiakkaiden tarpeista, vaan tuoda
esille yksittdisten ithmisten kokemuksia ja nikemyksid ja samalla jotain yhteistd hyvin erilaisista
eldméntilanteista. Tutkielmassa tuotettu analyysi on minun tulkintaani haastateltavien
eldméntilanteista, mutta uskon tulkinneeni haastateltavien kertomuksia siten, ettd muutkin saisivat

muodostettua kertomuksista jokseenkin samanlaisen kuvan.

Tutkijan vastuuna minulla on tiedostaa millaiset seuraukset tdlld raportoinnilla on haastatelluille ja

kotisaattohoidon asiakkaille yleensd. Tarkoituksenani oli saada asiakkaiden &dnet kuuluviin ja
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toivon onnistuneeni tdssi tehtdvissd. Samalla tuodessani esille nditd 44nié toivon niiden vaikuttavan
positiivisella tavalla kotisaattohoidon kehitykseen. Samalla kuitenkin tiedostan, ettd aineistosta esiin
nostamani asiat ovat minun esiin nostamiani ja joku toinen tulkitsija olisi voinut tarttua eri asioihin.
Koin kuitenkin ndmai teemat olennaisimmiksi asioiksi ottaa esiin ja toivon niistd tulkinnoista olevan
hyotyd Pirkanmaan Hoitokodin tyontekijoille ja potilaille sekd muille lukijoille, myos

jatkotutkimusta ajatellen.
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LIITTEET

Liite 1. Tutkimuslupa
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Liite 2. Haastattelusopimus

HAASTATTELUSOPIMUS

Arvoisa haastateltava,

olen sosiaalitydn opiskelija Tampereen yliopistosta ja teen pro gradu -tutkielmaani aiheesta “"Miké
tukee kotisaattohoitopotilaan ja hdnen omaisensa kotona selviytymistd?”. Tarkoituksenani on
selvittdd kotisaattohoidon asiakkaiden ja omaisten nikemyksié ja kokemuksia kotisaattohoidosta ja
kotona parjddmisestd, sekéd kodin merkityksesta.

Haluaisin  haastatella Teitd henkilokohtaisesti ylld mainituista asioista. Haastattelussa
keskustelemme kokemuksistanne ja kisityksistinne kyseisistd aiheista. Haastattelut ovat
luottamuksellisia.  Tutkimusaineiston  késittelyn  helpottamiseksi  nauhoitan  haastattelut.
Haastatteluaineisto tulee vain tutkimuskéyttod varten, on ainoastaan minun kéytettivissdni ja se
tuhotaan tutkimuksen valmistuttua. Kisittelen aineiston siten, ettei haastateltavien henkildllisyys
paljastu valmiista tutkielmasta.

Osallistuminen haastatteluun on tdysin vapaaehtoista, ja haastattelu voidaan halutessanne
keskeyttdd. Haastatteluun osallistumattomuus tai haastattelussa esiin tulevat asiat eivit vaikuta
hoitoonne tai kohteluunne Pirkanmaan Hoitokodissa.

Halutessanne voitte olla yhteydessd tutkielmani ohjaajaan, Tampereen yliopiston sosiaalityon
professori Hannele Forsbergiin (puh. xxxxxxxxxxx) tai Hoitokodin sosiaalityontekija Liisa
Lehtipuu-Vuokolaan (puh. xxxxxxxxxxxxx) tai johtaja Tiina Surakkaan (puh. XXXXXXXXXXX).

Yhteisty0sta kiittden,

Kati Kauppo
Yhteiskuntatieteiden kandidaatti
Sosionomi (AMK)

pU.h. XXXXXXXXXXXXXXX

Olen lukenyt ylla olevan ja suotun haastatteluun:

Paivamaara Allekirjoitus

Sopimusta on tehty kaksi kappaletta, yksi kummallekin osapuolelle.
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Liite 3. Haastattelurunko
Haastattelurunko

1. Taustatiedot:
o Jka/idt
o Kuinka pitkdédn sairastanut, milloin aktiiviset hoidot péétetty lopettaa?

o Kuinka pitkdéin ollut Pirkanmaan Hoitokodin asiakkaana?

2. Kotisaattohoidon piiriin ohjautuminen
o  Miti kautta?
o Millaisia tunteita ja odotuksia l&hete heratti?

o Millainen mielikuva kotisaattohoidosta oli tdssd vaiheessa?

3. Kotisaattohoidon arki
o Mitd kdytdnnossa tarkoittaa/tarkoitti?
o Millaista apua/tukea saa/sai?
o Mitd haluaisi saada?

© Saako muuta ulkopuolista apua?

4. Kodin merkitys
o Millainen paikka koti on
= fyysisesti (puitteet)
= sosiaalisesti (omaiset, naapurit, ystavét)
= emotionaalisesti (muistot, pelot, turvallisuudentunnetta aiheuttavat asiat)
o Mika kodissa on hyvda? (selviytymistd helpottavia asioita)

o Mika kodissa on huonoa/heikkoa? (asioita, jotka vaikeuttavat selviytymisté)

o Mikd on ehdoton edellytys sille, ettd kotona oleminen on mahdollista (ns.

kynnyskysymys)?
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