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KIITOKSET

Suurimmat kiitokseni lausun tutkimukseen osallistuneille potilaille ja heidin
perheenjisenilleen. Teiddn halunne jakaa kokemuksenne oli korvaamattoman
arvokasta erityisesti siksi, ettd motiivinne osallistua tutkimukseen ei noussut
itsestinne vaan niistd tulevista potilaista, jotka tarvitsevat saattohoitoa
parantumattoman sairauden edetessd. Tutkimukseen osallistuminen elimin ja
kuoleman samanaikaisessa lisndolossa on ddrimmaiisen kunnioitettavaa. Kun
ajattelen teitd, sanat eivit voi kertoa sitd mitd syddn tuntee. Kiitin limpimasti
kaikkia tutkimukseen osallistuneita sairaanhoitajia avoimesta ja luottamuksellisesta
puheesta saattohoidon onnistumisista ja kriittisistd kohdista. Samalla kiitdn
tutkimukseen osallistuneita yhteis6ja ja heidin johtajiaan tutkimuslupien
myontimisesti ja  haastateltavien rekrytoimisesta tutkimukseen. Yhteisty6
kanssanne johti kumppanuuteen, jossa sain kokea vierauden sijaan tuttuutta ja
vieraanvaraisuutta.

Ohjaajani professori Piivi Astedt -Kurki ja filosofian tohtori Jari Kylmi
ansaitsevat erityiset kiitokset vahvasta nidkemyksestddn saattohoidon tutkimisen
tirkeydestd ja uskostaan kehittyviin tutkijantaitoihini. Olemme muodostaneet
tutkimusryhmin, jossa on ollut tilaa keskustella, oppia, erehtyi ja ennen kaikkea
etsid saattohoidon ydintd innovatiivisessa ilmapiirissi. Arvostan tyoskentelyi
kanssanne suuresti. Viitoskirjani esitarkastajat professori Riitta Suhonen, dosentti
Anna Axelin ja dosentti Terhi Utriainen edistiviat tutkimustani perusteellisella
paneutumisellaan ja seikkaperiiselld ohjauksellaan kisikirjoituksen selkiyttimiseksi.
Tulen muistamaan aina tinkimattoman asenteenne tulevissa tutkimushankkeissani.
Kisikirjoituksen suomenkielen on tarkastanut hum. kand. Piia Viisinen, joka
nuoren ihmisen raikkaalla ajattelutavalla yksinkertaisti monimutkaisia lauseita ja toi
perustellen esiin kielioppivirheet ty6stini.

Taloudellisesta  tuesta  kiitin Tampereen yliopistoa, jonka my6ntima
henkil6kohtainen apuraha mahdollisti tutkimuksen etenemisen isoilla harppauksilla.
Kiitin Suomen Palliatiivisen Hoidon Yhdistys ry:ti ja Sairaanhoitajaliittoa
apurahoista, joiden avulla tutkimusraportin kirjoittaminen mahdollistui. Haluan
kiittdd kaikkia ystdvid ja yhteistybkumppaneita, jotka ovat tutkimusprosessin aikana

minua sinnikkaésti tukeneet. TyGtovereitani kiitdn siitd, ettd olen saanut rauhassa



keskittyd tutkimukseni tekemiseen tutkimusvapaiden aikana. Teille kuuluu myos
n6yri kiitos siitd, ettd olen saanut oppia parhailta.

Sisaruksilleni Martalle, Martille, Matille ja Marja-Leenalle kuuluvat kiitokset
yhteisestd lapsuudesta, jonka aikana opimme sitkeyttd ja selviytymisen taitoa.
Pikkusiskolleni Marja-Leenalle lausun erityiset kiitokseni kaikesta siitd avusta, jota
olet antanut opintojeni aikana. Rakas tyttireni Tanja on seurannut ditinsd ikuista
opiskelemista koko eliminsi. Vaikka opiskeleminen on vienyt yhteistd aikaa,
toivon sen antaneen myoOs uskoa sithen, ettd naisena ja ditind on mahdollista
toteuttaa omia paamiiriddn. Tanja, Ilkka, Viino ja Venla ovat antaneet tarpeellista
lepoa tutkimuksen tekemiseen yhdessdolon ja leikin avulla. Akun ja Iineksen
seikkailut ja Venlan kanssa jaetut prinsessaleikit lisdsivit luovuutta lepuuttamalla
ajatuksiani tutkimuksenteosta. Esitdn limpimin kiitoksen koko perheelle mukana
olemisesta.

Appivanhempiani kiitdn saamastani tuesta ja huolenpidosta. Anoppini Arjan
limmin ja arvostava suhtautuminen on antanut energiaa jatkaa eteenpiin ja
appiukkoni Markku on huolehtinut, etteivit puolukat, karpalot ja lakat lopu
viitoskirjaan syventyneen minian pakastimesta. Lopuksi kiitin rakasta puolisoani,
Jaria. Olet ollut tdssd prosessissa lihelldni, kestinyt hyvit ja pahat paivit rinnallani.
Toivon, ettdi se mitdi olemme toisistamme tinad aikana oppineet, kantaa
loppuelimimme kuolemaan saakka.

Omistan timin viitoskirjani parantumattomasti sairaille potilaille, heidan
liheisilleen ja heita hoitaville hoitotyén ammattilaisille.

Helsingissi 21. Helmikuuta 2016

Mirja Sisko Anttonen



TIVISTELMA

Parantumaton  syOpdsairaus ~ muuttaa  potilaan  ja  perheen  elimin
peruuttamattomasti. Kuoleman ldheisyys tulee elimin  viistimattoméksi
todellisuudeksi muokaten samalla perheenjisenten tulevaisuutta. Saattohoidon
aikana potilas tarvitsee kokonaisvaltaista hoitoa ja perheenjisenet tarvitsevat tukea
pystydkseen luopumaan liheisestdin. Potilas, perheenjisen ja hoitohenkil6kunta
ovat saattohoidon aikana kaikki sekd tuen antajia ettd saajia. Hoitohenkilékunnan
kisitykset ja osaaminen muodostavat saattohoidolle turvalliset rakenteet. Niiden
avulla potilas ja perhe pystyvit etsimdin oman yksilollisen tapansa siadelld
kuoleman todellisuutta.

Tamian tutkimuksen tarkoituksena oli tuottaa saattohoitoa kuvaava
substantiivinen  teoria  analysoimalla  parantumatonta  syOpdd  sairastavan
aikuispotilaan, perheenjisenten ja hoitohenkilokunnan kokemuksia saattohoidosta.
Tutkimuksen tavoitteena on tuotetun tiedon avulla mahdollistaa potilaan ja
perheen tarpeista lihtevd saattohoidon kehittiminen. Tuotettu tieto lisdd
ymmirrystd  saattohoidon moniulotteisuudesta. Tietoa voidaan hyédyntdd
koulutussisiltoihin, saattohoidon toteuttamisen suunnitteluun ja johtamiseen niissa
yksikOissd, joissa hoidetaan saattohoitopotilaita. Tuotetun tiedon avulla on
mahdollista kdydd yhteiskunnallista keskustelua kuolemasta, kuolevien ihmisten
hoitamisesta,  heiddin  ldheistensd  tukemisesta  ja  hoitohenkil6kunnan
mahdollisuuksista tehdé laadukasta saattohoitotyota.

Tutkimusaineisto kerittiin haastattelemalla 45 osallistujaa. Haastatteluja tehtiin
potilaille (N= 16), perheenjisenille (N=14) ja hoitohenkil6kunnalle (N=15).
Aineisto kerittiin kotisairaaloissa (N=5) ja saattohoitokodeissa (N=3). Tutkimus
tehtiin grounded theory -menetelmalla.

Tuotetun teorian ydinkategoriaksi muodostui kuoleman vaikeuden lievittiminen
kohtaamalla ja ohittamalla kuoleman todellisuus saattohoidon aikana.
Ydinkategoria kuvaa kuoleman vaikeutta potilaan, perheenjisenen ja
hoitohenkil6kunnan nikékulmasta. Kuolema voi olla vaikea kaikkien osallisten
nikokulmasta tai jollekin heistd. Téssd tutkimuksessa tuotettua teoriaa kuvaa kuusi
teoreettista kisitettd: kuoleman uhkaan joutuminen, kuoleman liheisyyden

sadteleminen, elimin jatkuminen, kuolemaan saattaminen, surun kanssa eliminen



ja kokemuksen kasitteleminen. Saattohoidon tavoitteena on mahdollistaa hyva
kuolema, jolloin potilaan ja perheen on mahdollista eldd luopumisen prosessi
sellaisena kuin he sen kokevat. Hyvissd kuolemassa ei kielletd kuoleman eikd
luopumisen vaikeutta, vaan annetaan sille tilaa vihentimalldi kirsimystd ja
vahvistamalla  ihmisten voimavaroja. Hyvd kuolema toteutuu potilaan,
perheenjisenen ja  ammattitaitoisen  hoitohenkilékunnan  vuorovaikutteisen
yhteistyon avulla. Jos potilas ja perheenjdsenet jdavit ilman laadukasta huolenpitoa,
on kuolemaan ajautuminen osa suomalaista saattohoitotodellisuutta.

Johtopiitoksend voidaan esittdd, ettd saattohoitoa tulee kehittid huomioimalla
potilaan, perheenjisenen ja hoitohenkilokunnan muodostama kokonaisuus, jossa
yksilollinen  saattohoito ~ voi  toteutua.  Tamd  on  suuri  haaste
terveydenhuollonjirjestelmille, jossa parantamisen rinnalla  tulisi  turvata
thmisarvoinen kuolema parantumattomasti sairaalle potilaalle ja tukea hinen
perheenjiseniddn luopumisessa ja surussa. Tdmin tavoitteen saavuttaminen
edellyttda selkeitid ja joustavia hoitopolkuja. Saattohoitoyksikéiden kehittiminen
arvojohtamisen liht6kohdista haastaa koko tyGyhteison uudenlaiseen ajatteluun
kuolevan ihmisen hoitamisesta, perheenjisenten tukemisesta, substanssiosaamisesta
ja hoitohenkil6kunnan kasvusta saattohoidon asiantuntijuuteen.
Hoitohenkilokunnan tehtidva on nihdid my6s potentiaaliset mahdollisuudet hyviin
kuolemaan tai kuolemaan ajautumiseen. Hoitohenkilokunnan osaamisen
varmistamiseksi tarvitaan yhtendinen koulutussisilté perustasolle ja oma
koulutusjirjestelma vaativan palliatiivisen ja saattohoidon tasolle. Hoidon laadun
kehittiminen vaatii my6s tutkitun tiedon lisddmista.

Avainsanat: kuoleva potilas, perheenjisen, hoitohenkil6kunta, saattohoito,

perhehoitoty6, grounded theory -menetelmi



ABSTRACT

When a patient receives an incurable cancer diagnosis, it changes the life of the
whole family. Closeness of death becomes an inevitable reality and modifies the
future of the patient and the family members. Patient and the family members need
comprehensive care and support to manage this situation. Patient and his/her
family members and nursing staff have their own roles, both giving and receiving
support. Nursing staff with their understanding and skills creates construction,
where patient and family member can safely find their own path to control the
reality of death and dying.

The purpose of this study was to develop a substantive theory of palliative care.
Theory was produced by analyzing the experiences of adult patients, family
members and nurses. The goal of this study was to develop patient- and family
centered palliative care based on the results of produced substantive theory. This
produced data helps us to understand the multidimensionality of palliative care.
The theory can be used in curriculums, planning practical care and managing of the
palliative care units. This data gives possibility to societal discussion of palliative are
in Finish society, caring of the dying person, supporting their loved ones and
possibilities for nursing staff to manage quality- palliative care.

The data included 16 interviews with patients, 14 with family members and 15
with nurses from 5 home hospitals and 3 hospices. The analyzing process based on
the Grounded theory -method, which includes theoretical sampling, theoretical
sensitivity and constant comparisons. The analyzing process begins as an open
coding continuing to finding the core category. When the core category has
founded, analyzing continue to the selective coding and the theoretical coding.

The core category was “revealing the hardness of dying by facing or passing the
reality of death”. The core category describes the hardness of dying from patient’s,
family member’s and nursing staff’s point of view. The viewpoint to death and
dying might be hard for everyone or just some of people involved in palliative care.
Six theoretical concepts describe the produced theory. The concepts are 1) getting
in to threat of the death, 2) adjusting with closeness of the death, 3) continuing
with the life, 4) guiding to the death, 5) living with the grief and 6) processing the

experience. The goal in the palliative care is to enable the good death, when patient



and family can live the process of loss as they experience it. Good death does not
deny the hardness of death or loss, but give the space to death by diminishing the
suffering and strengthening one’s resources. Good death come’s true by
interaction between patient, family member and skilled nurse. When patient and
family member does not receive the quality caring, drifting to death is part of
reality in Finnish palliative care.

There can be made a conclusion, that palliative care should be improved by
paying attention on the formed wholeness of patient, family member and nursing
staff. It is needed to reach personalized palliative care. This is a great challenge to
the health care system, where alongside the curing there should also be a secured
human dignity to incurable ill patient. Also support for family members in loss and
grief should be noticed in the health care system. To overtake this challenge, clear
and flexible care paths are needed. The basis of development for palliative care
units with challenges whole work community to new kind of thinking according to
care for dying person, supporting family members, knowledge in substance and
one’s own growth to expertise in palliative care. It is nursing staffs duty to
recognize the opportunity for good death and also the risk drift into death. To
secure the nursing staffs know-how, there must be a homogenous training content
for basic level and own education system for exacting advanced palliative care. To
increase the development for palliative care needs also an investigation to

researched knowledge.

Keywords: dying patient, family members, nurses, end-of-life-care, family nursing,
grounded theory -method
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1 JOHDANTO

Maailman terveysjirjestd (WHO) arvioi vuonna 2012, ettd sy6pddn sairastuu
vuosittain 14 miljoonaa ihmistd. Heistd noin 8 miljoonaa kuolee sairauteensa.
Ennen kuolemaa he tarvitsevat palliatiivista hoitoa helpottamaan sairauden
atheuttamia oireita ja elddkseen parempaa elimidd sairaudesta huolimatta.
Parantumattomasti sairaan potilaan hoito on aktiivista ja kokonaisvaltaista hoitoa,
johon vaikuttaa sairauden ennuste, elinajan arviointi, vaikeiden tilanteiden
ennakointi sekd potilaiden ja perheenjisenten tarpeiden arviointi, jotka yhdistyvit
hoidon suunnitteluun ja hoitovaihtoehtojen tarjoamiseen. Hoidon lihtékohtana
ovat potilaan tarpeet ja niiden muutokset hoidon aikana. (WHO 2015).

Viimeisen viiden vuoden aikana palliatiivisen hoidon laatua on arvioitu kahdesti
kansainvilisesti laajalla tutkimuksella. Tutkimuksessa arvioitiin viittd kategoriaa:
toimintaympiristod,  kaytettdvissa  olevia  henkilostovoimavaroja,  hoidon
saatavuutta, hoidon laatua ja kuolemaan liittyvin keskustelun laatua yhteiskunnassa.
Suomi sijoittui arvioinnissa kahdenkymmenen parhaimman maan joukkoon. (EIU
2015, The Economist Intelligence Unit). Arvioinnin perusteella palliatiivisen
hoidon johtava maa on edelleen Iso-Britannia, jossa palliatiivisen hoidon
kehittiminen on ollut systemaattista jo vuosikymmenia. Tutkimus osoitti my6s sen,
ettd yhteiskunnan varallisuus ei ole aina yhteydessi kuolevan ihmisen hoidon
kehittimiseen ja jokainen maa joutuu miettimddn omista liht6kohdistaan mallin,
jonka avulla palvelut voidaan tuottaa. Myos ne maat, joilla on indeksoinnin mukaan
hyvi tilanne, kohtaavat jatkuvasti uusia haasteita ja siksi kehittiminen on jatkuvaa.
(Singer ym. 2015). Palliatiivisen hoidon edistiminen edellyttid myds hoitotyon
johtamisen muutosta. Adams (2010) tuo esille arvot kuolevan thmisen hoitamiseen
tarkoitettujen yksikéiden johtamisessa.

Laaja kiinnostus kuolevan potilaan hoitamiseen herdsi ympiri maailman
erityisesti sen jilkeen, kun Dame Cicely Saunders kdynnisti hospice -liikkeen Isossa-
Britanniassa 1960-luvulla. Potilas kirsi tarpeettomasti liian pitkille viedystd
lidketieteellisesti hoidosta ja oli vaarassa tulla hylityksi, kun sairautta ei voitu
parantaa. Saunders halusi palauttaa potilaan hoitamiseen inhimillisyyden oireita
lievittdvin hoidon avulla. Kuolevan ihmisen inhimillinen hoitaminen indikoi my6s

muiden haavoittuvien ryhmien hoitamiseen ja yhteiskunnallisiin arvoihin.
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(Torjesen 2008). Samalla vuosikymmenelld julkaistiin tutkimus, joka kasitteli
potilaan,  perheenjisenten ja hoitohenkil6kunnan tietoisuutta kuoleman
lahestymisestd. (Glaser & Strauss 1965.) Tutkimus valotti monin tavoin kuolevan
ithmisen hoitoa sairaalassa ja erityisesti kuoleman liheisyyttd koskevan tiedon
merkitystd potilaalle, perheenjisenille ja hoitohenkilokunnalle. Merkittavissai
roolissa tissd tutkimuksessa olivat lddkirit, joilla oli legitimiteetti kertoa tai olla
kertomatta potilaalle ja perheenjisenille tilanteesta. Glaser ja Strauss kuvasivat
kuoleman ldheisyyden tietoisuutta neljastdi ndkokulmasta (suljettu, epiilevi,
yhteisesti teeskennelty ja avoin tietoisuus) ja pohtivat niakokulmien merkitystd
potilaan hoitamisessa. (Glaser & Strauss 1965.)

Parantumattomasti sairaiden potilaiden hoidon turvaamiseksi on annettu
suosituksia ja hoito-ohjeita. Kuolevien oikeuksien julistus annettiin vuonna 1975.
(STM 2004 «¢). Isossa-Britanniassa 2001 aloitettu palliatiivisen hoidon
kehittimisohjelma (www.goldstandardsframework.org.uk) korostaa
vuorovaikutuksen merkitystd, yhteistyota, oireiden hoitamista, hoidon jatkuvuutta,
jatkuvaa oppimista, hoitohenkilékunnan tukea ja potilaan lihestyvin kuoleman
hoitamista. (Shaw ym. 2010, Thomas & Free 20006). Kehittimisohjelma on
laajentunut kattamaan kuolevan potilaan hoitamista kotona,
perusterveydenhoidossa ja akuuttihoidossa. Jotta mahdollisimman moni potilas
saisi tarvitsemansa palliatiivisen hoidon, tavoitteen saavuttaminen edellyttia
hoitohenkil6kunnan jatkuvaa kouluttamista (Torjesen 2008) ja saattohoitomallin
kehittimistd (Oliver 2010). Eurooppalainen palliatiivisen hoidon yhdistys on my6s
antanut omat suosituksensa palliatiivisen hoidon kehittimiseen. (EAPC 2009 ja
2010, European Association for Palliative Care).

Suomessa kuolevan ihmisen hoitamista koskeva kehitys on seurannut
kansainvilistd kehitystd. Ensimmaiinen kuolevan ihmisen hoitoa koskeva ohje oli
Terminaalihoito -ohjeistus 1982. (Laikintohallitus 1982). Samalla vuosikymmenelld
Suomeen perustettiin  kaksi ensimmiistd  saattohoitokotia ja  seuraavilla
vuosikymmenilld vield kaksi. Palliatiivisen hoidon edistimiseksi perustettiin
Suomen Palliatiivisen Hoidon Yhdistys 1995. Yhdistys julkaisi palliatiivisen
hoitoty6n asiantuntijuuskriteerit 2011. Ohjeistusten tavoitteena on turvata eettisesti
korkeatasoinen hoito kaikille parantumattomasti sairaille potilaille. (STM 2004 a,
Pelkonen 2004). Tissid joukossa on myo6s kasvava vanhusviesto ja sithen liittyvit
etenevat muistisairaudet. On tarkedd erottaa vanhuksen luonnollinen kuolema, eika
medikalisoida siti liian paljon. (Vanhuuskuolema 2014).

Ennusteiden mukaan sy6péddn sairastuu joka neljds suomalainen. Seuraavan

kymmenen vuoden aikana sySpdin sairastuvien lukumiirid kasvaa lihes 30 Y%.
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(STM 2010 b, STM 2010 c.) Saattohoitoa tarvitsee vuosittain n. 15 000 suomalaista,
ja heistd valtaosa (n. 10 000) on sy6papotilaita. Vuonna 2014 sySpisairauteen kuoli
lihes 12 000 suomalaista. (SyOparekisteri 2014). Suomalaisista 70 % kuolee
sairaalassa ja saattohoitokodeissa mutta mahdollisuutta kotikuolemaan halutaan
laajentaa. (STM 2010 b, STM 2010 c.)

Hyvi saattohoito perustuu lainsiddint60n, jossa korostuvat ihmisoikeudet, tasa-
arvoisuus, ihmisen kunnioittaminen, itsemdirdamisoikeus ja kirsimyksen
lievittiminen. (STM 2010 c¢). Saattohoito jirjestetddn padosin osana julkista
terveydenhuoltoa. Toteuttamisvastuu on annettu sairaanhoitopiireille, jotka
saattohoitosuunnitelmien kautta ohjaavat alueellista toimintaa, kouluttavat
hoitohenkilokuntaa ja vastaavat riittdvistd resursseista. Hoidon toteutuminen
perusterveydenhuollossa  edellyttid  potilaita ldhettiviltd —erikoissairaanhoidon
yksikoiltd saattohoitopotilaiden tunnistamista ja ohjaamista eteenpdin asianmukaisin
hoito-ohjein ja konsultaatiomahdollisuuksin. Suurin osa saattohoitoa tarvitsevista
potilaista on tarkoitus hoitaa perusterveydenhoidossa. Saattohoidon oikea
porrastaminen  hoidon vaatimukset huomioiden sdidstid  yhteiskunnallisia
voimavaroja tehottomien hoitojen ja tarpeettomien tutkimusten jaddessd pois.
(STM 2010 c.)

Kuolema on nykypiivin ihmisille vieras ja kaukainen ilmié. Kuoleman
todellisuuden kohtaamista on mahdollista viltelli vaikkapa keskittimalld
ajatuksensa materiaaliseen kuluttamiseen. (Higo 2012). Kun kuoleman uhasta tulee
henkil6kohtaista, se koskettaa vahvasti sairastunutta ja hinen ldheisiddn. Toive
hyvistd saattohoidosta nousee oikeutetusti esille. Pettymykset kohdistuvat kuolevan
thmisen riittimattomain kivun ja kiarsimyksen lievitykseen ja huonoon kohteluun.
(STM 2010 c). Saattohoidosta tehdddn myoOs kanteluita, jotka koskevat tiedon
puutetta, yhteisten hoitoneuvottelujen puuttumista, puutteellista kivunhoitoa ja
erimielisyyttd nestehoidosta. (Valvira 2014, Sosiaali- ja terveysalan lupa- ja
valvontavirasto).

Hoitohenkil6kunnan osaamisen parantamiseksi on kehitetty kansainvilisid
koulutusohjelmia, kuten yhdysvaltalainen sairaanhoitajien yhdistyksen (AACN,
American Association of Colleges of Nursing) kehittimi The End-of-Life Nursing
Education Concortium (ELNEC), joka koostuu kuolevan potilaan hoitamisesta,
kivun ja muiden oireiden hoitamisesta, eettisisti ja lainopillisista asioista,
kulttuurista, vuorovaikutuksesta, surun ja luopumisen kisittelemisestd ja potilaan
kuolemaan valmistautumisesta. (www.aacn.nche.edu/elnec). Myés EAPC (2013) on
julkaissut oman koulutusohjelmansa palliatiivisen hoidon opetuksesta. Molemmat

koulutusohjelmat lisddvit osaamista sekd perustasolla ettd erikoistumisessa ja tuovat
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esille vuorovaikutustaitojen merkitystdi hoidon kokonaisuudessa. Suomessa
palliatiivisen- ja saattohoidon perustason opettaminen on sisillytetty ldhihoitajien
opetussuunnitelmaan (Opetushallitus 2014), ja heille on olemassa my6s kuolevan
ithmisen  hoidon  erikoistumiskoulutusta.  Sairaanhoitajien  opetuksessa
vihimmaiisvaatimukset kohdistuvat ammatin keskeisiin osaamisalueisiin. Kuolevan
ithmisen hoitoa kasitellidn kliinisen hoitoty6én yhteydessid, mutta jokainen
ammattikorkeakoulu kuitenkin paittdd opetuksen sisillosti itsendisesti sekd perus-
ettd erikoiskoulutuksen osalta. (Eriksson ym. 2015)

Tutkimusaiheena saattohoito on ajankohtainen ja tirked, silld sitd tarvitsevien
madrd lisddntyy ja alueellisten palveluiden ja henkilokunnan osaamisen laatu
vaihtelee. (STM 2010 b, c¢). Hoidon laadun puutteet tulevat esiin potilaiden,
perheenjisenten ja hoitohenkil6kunnan yksittdisind tarinoina. Saattohoitoa on
kehitetty Suomessa 1980-luvulta alkaen, mutta vahvaa asemaa saattohoito ei
kuitenkaan ole saanut suomalaisessa parantamiseen keskittyvissi terveydenhuolto-
ja koulutusjirjestelmissa (STM 2010 c). Hoitohenkiloston tehtivi on hoitaa
kuolevia potilaita ja tukea heidin perheitidin. On huolestuttavaa, ettd
hoitohenkil6kunta, joka vastaa hoidon laadusta, ei ole saanut sithen riittivisti
koulutusta (STM 2010 c¢). Silti he hoitavat saattohoitopotilaita, ja heidin
osaamisensa on saattohoidon laadun perusta. Mika ohjaa heidin ty6skentelydin, jos
koulutus ei anna valmiuksia hoitaa saattohoitopotilaita? Mitd jdd kysymaittd,
nikemittd ja kohtaamatta hoitotilanteissa, joissa osallisille jad pettymyksen ja
epdonnistumisen kokemus? Hyvin saattohoidon mahdollistaminen jokaiselle
parantumattomasti sairaalle potilaalle, on mittava haaste palvelujen jirjestimiselle,
hoitohenkilékunnan kouluttamiselle ja tutkimukselle.

Palliatiivisen- ja saattohoidon kansainvilinen tutkimus on runsasta. Tutkimukset
kohdistuvat  potilaan  hoitamiseen,  perheenjisenen  hoitovastuuseen  ja
hoitohenkilokunnan  osaamiseen. Tutkimukset  kisittelevit  eliminlaatua,
luopumista, kuolemaa ja surua. Potilaiden, perheenjisenten ja hoitohenkil6kunnan
nikemyksid yhdistivid tutkimuksia on tehty vihemmin. Tissd tutkimuksessa
kysytddn, millaisessa  vuorovaikutuksessa  saattohoito  rakentuu  potilaan,
perheenjisenen ja hoitohenkilokunnan valilld, millaisten kasitteiden kautta
saattohoitoa kuvataan, mitkd ovat saattohoitoa kuvaavien kasitteiden viliset suhteet
ja millainen substantiivinen teoria saattohoitoon muodostuu kisitteistd ja niiden

valisistd suhteista.
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2  TUTKIMUKSEN LAHTOKOHDAT

Tutkimuksen liht6kohdissa madirittelen tutkimuksessa kiytettivit kisitteet ja
atkaisemman tutkimustiedon.

Palliatiivinen hoito tarkoittaa aktiivista hoitamisen tapaa, joka parantaa potilaan
ja perheen eliminlaatua ennakoimalla eldimidd uhkaavaan sairauteen liittyvid
ongelmia, kohtaamalla ne ja tarjoamalla lievitystid kokonaisvaltaiseen kirsimykseen.
Ennakoiminen tarkoittaa potilaan fyysisten, psykososiaalisten ja hengellisten
tarpeiden mahdollisimman varhaista tunnistamista, hoitamista ja jatkuvaa arviointia.
Kuolema nihdddn luonnollisena elimdin kuuluvana prosessina ilman sen
korostamista tai unohtamista. Potilaan ja perheen auttamisen tarkoituksena on
tukea heidin sopeutumistaan olemassa olevaan tilanteeseen ja tulevaisuuteen.
(WHO 2014.) Tavallisimpia palliatiivista hoitoa vaativia sairauksia ovat
loppuvaiheen syopa, keuhkoahtaumatauti, muistisairaudet,
keskushermostosairauksista multippeliskleroosi ja liikehermosoluja rappeuttava
amyotrofinen lateraaliskleroosi (ALS), muut etenevit lihas- ja hermotaudit, maksan
ja munuaisten sairaudet sekd sydimen vajaatoiminta. (Kiypidhoito -suositukset
2012))

Saattohoito on eliman loppuvaiheen hoitoa parantumattomasti sairaille potilaille
ja _hidnen perheelleen. Saattohoito on viimeinen osa potilaan katkeamatonta
hoitoketjua parantavasta hoidosta palliatiiviseen hoitoon. Saattohoidon ajallisissa
mairitelmissd se ajoittuu potilaan elimidn viimeisiin viikkoihin tai enintddn
kuukausiin. Sisill6llisessd médrittelyssd potilasta autetaan rauhalliseen kuolemaan ja
perhettd valmistautumaan elimintilanteeseen. Tietoisuus elimidn pddttymisestd
mahdollistaa valmistautumisen kuolemaan, luopumiseen ja suruun. Hoidon
suunnittelu, toteutus ja arviointi tehdddn yhdessi potilaan ja perheen kanssa
moniammatillisessa  yhteistyossd.  Saattohoitopddtoksen —tekemiseksi kdydddn
hoitolinjauskeskusteluja potilaan ja perheen kanssa, minka jilkeen kirjallinen
saattohoitopait6s voidaan tehdid potilaan suostumuksella. (Kdypihoito -suositukset
2012, STM 2010 ¢, WHO 2014.)

Palliatiivinen hoito ja saattohoito ovat kasitteitd, joita kdytetddn rinnakkain ja
vililld toistensa synonyymeind. Yleinen Suomalainen Asiasanasto (YSA) miirittelee
palliatiivisen hoidon oireenmukaiseksi hoidoksi ja saattohoidon kuolevan hoidoksi

17



ja terminaalihoidoksi. (Finto 2014). Suomennettu kisite palliatiivinen hoito typistdd
laaja-alaisen auttamisen oireiden hoidoksi ja ohjaa ajattelemaan ihmisen
kokonaisuuden sijasta nimenomaan oireita. Saattohoito asettaa rajanvetovaikeuksia
lidketieteellisille hoitopditoksille. Jotta saattohoito kehittyisi ihmisldheiseen ja
inhimilliseen suuntaan, olisi médritelmid hyva ajatella mieluummin laajasti kuin
suppeasti.

Hyva hoito

Saattohoitosuositusten (STM 2010 c¢) mukaisesti hyvd hoito kuuluu jokaiselle
elimin loppuvaiheen potilaalle. Hyvi hoito on moniulotteinen kisite, ja sithen
yhdistyy terveyspalvelujen korkea laatu, joka heijastaa yhteiskunnassa vallitsevia
arvoja.  Saattohoidon  laatua  voidaan  middritelli  potilaan,  perheen,
ammattihenkiléston, organisaatioiden, johtamisen, yhteiskunnan ja talouden
nikokulmista. Potilaan ndkokulmasta laatu on yhteydessd koettuun hoidon
tarpeeseen, vuorovaikutuksen tasoon, kokemukseen vilitetyksi tulemisesta,
henkil6ston  kohteliaisuuteen,  oireiden  lievittymiseen ja  toimintakyvyn
parantamiseen. Hyvd hoito voidaan nihdd hoitavan henkilén ominaisuutena,
hoitoon  liittyvind  toimintoina, hoidon edellytyksind, hoitoympiristona,
hoitoprosessin etenemisend ja potilaan omina hallintakeinoina. Hyvd hoito on
potilaan yksilollisistd tarpeista lihtevad hoitoa. (Anttonen ym. 2011, Henderson
ym. 2007, Mattila 2002, Perild 1999.)

Ideaali hoito ja negaatio

Ideaalilla hoidolla tarkoitan tissd tutkimuksessa palliatiivisen hoidon padmaiiria,
joissa potilaan hoidon tavoitteet ja perheenjisenen tuki ndyttiytyvit aina lisnd
olevina ja saavutettavina. Negaatio tarkoittaa jonkin asian arvon kédantimistid
péinvastaiseksi. (Kielitoimiston sanakirja 2015). Jos puhutaan hyvistd hoidosta, sen

negaatio on huono hoito.

Saattohoitopotilas

Tiassd tutkimuksessa saattohoitopotilas on aikuinen, jolla on parantumaton
syOpisairaus ja josta hdn on tietoinen. Saattohoitopotilas paittdd itseddn koskevista
asioista autonomian ja itsemaddrddmisoikeuden suomin oikeuksin. Potilas on

thmiseni yhdenvertainen auttajansa kanssa. Hin on tietoinen ja vastuullinen yksilo,
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ja hinelli on omat tavat, toiveet, arvot ja arvostukset. Hoitotyossd yksilollisyys
ndkyy ihmisen kunnioittamisena idstd, uskonnosta, rodusta, kansallisuudesta,
yhteiskunnallisesta asemasta, terveydentilasta tai tavoista riippumatta. Potilas on
oman elimintilanteensa ja hoitonsa paras asiantuntija, valintoja tekevi ja aktiivinen
osallistuja. (Munnukka 1993, Rathert ym. 2015, Sarajirvi ym. 2011.) Potilaan
hoitaminen on kokonaisvaltaista, jolloin hinen yksil6lliset fyysiset, psyykkiset,
sosiaaliset, henkiset ja eksistentiaaliset tarpeensa tulevat huomioiduksi. (STM 2010

).

Perhe saattohoidon osallisena

Saattohoidossa perhe on osa hoitokokonaisuutta. Perheelld tarkoitan tdssa
tutkimuksessa niitd henkil6itd, joilla on saattohoidossa oleva liheinen. Perheen voi
mairitelli eri tavoin biologisin, juridisin ja emotionaalisin  kriteerein.
Liahestymistapana voi olla my6s perhedynamiikka, perheen eliminvaiheet seki
muuttuva perhe esimerkiksi lasten syntymin, perheenjisenen sairauden ja
kuoleman kautta. (Rantanen ym. 2010.) Saattohoidossa potilas mdairittelee itse
perheensd. Silloin hidnen lidhellidin on ihmisid, jotka hin kokee itselleen
merkitykselliseksi. (Astedt -Kurki 2010.)  Perhehoitotiede ja perhelihtsinen
hoitoty6 eivit ole tiysin vakiintuneita omina kisitteiniin. (Astedt -Kurki 2010).
Perheldhtéinen hoitoty6é tarkoittaa huomion kiinnittimistd perheen terveyden
tukemiseen erilaisissa elimdnvaiheissa ja muutoksissa. Perhehoitotiede tutkii nditd
tilanteita ja tuottaa tietoa perheiden terveyden edistimiseksi. (Astedt -Kurki 2010).
Perhe tarvitsee tietoa ja tukea muuttuvassa elimintilanteessa sekd itsensd ettd
potilaan vuoksi. Perheldht6inen hoitotyé on hyvin hoidon edellytys. (Anttonen ym.
2011, Mattila ym. 2009, Rantanen ym. 2010, Rhodes ym. 2008, Sarajirvi ym. 2011,
Astedt -Kurki 2010.)

Perheen sisdiset suhteet voivat niyttiytyd sekd echeyttd tukevina ettd sitd
vihentdvinid tekij6ind. Surun ja luopumisen keskelld perhe voi olla yhdessi ja eldd
yhteistd elimdid vield kun se on mahdollista. Vaikea sairaus voi my6s kuormittaa
perhettd niin, ettd elimid kidy raskaaksi ja perheenjisenet altistuvat erilaisille
konflikteille suhteessa toisiinsa. (Rantanen ym. 2010.) Yhden perheenjisenen
sairastumisella on vaikutuksensa koko perheen hyvinvointiin. Perhe voi
parhaimmillaan tukea toisiaan vaikeassa tilanteessa, mutta perheessi voidaan myo6s
kokea pelkoa perheen hajoamisesta, oman terveyden menettimisestd tai pelkoa
lasten selviytymisestd. (Jussila 2004, Niemeld 2012.)
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Hoitohenkilokunnan osallisuus saattohoidossa

Tissd tutkimuksessa tarkoitan hoitohenkildkunnalla terveydenhuollon koulutuksen
saaneita ammattihenkil6itd (lahihoitajat, sairaanhoitajat, lddkirit), jotka hoitavat
parantumattomasti sairaita syopapotilaita. Hoitohenkilokunnan tiedonantajat olivat
kaikki sairaanhoitajia. Léddkireiden ja ldhihoitajien roolit saattohoidon toimijoina
tulivat esille haastateltavien kertomuksissa. Hoitohenkil6std vastaa potilaan
hoidontarpeisiin ja tukee perhettd antamalla tietoa ja mahdollisuuksia kuoleman
liheisyyden kasittelemiseen turvallisessa hoitosuhteessa. Hoitotyontekijit kantavat
vastuun  hoitoprosessista  ympiri  vuorokauden.  Hoitaminen  perustuu
lidketieteelliseen ja  hoitotieteelliseen  nayttéon. Hoitopaitokset — tehddan
yhteisymmirryksessd potilaan ja perheen kanssa ja heiddn toiveitaan kuunnellen.
(Sarajarvi ym. 2011, STM 2010 c.) Saattohoitoty6 vaatii lihi- ja sairaanhoitajalta
kykya arvioida hoidon tarpeita ja taitoa hoitaa potilasta hyvin. Tyossd tarvitaan
my0s tietoa saattohoidosta ja kykyi ja herkkyyttd soveltaa sitd potilaskohtaisissa
tilanteissa.

Saattohoito johtaa potilaan kuolemaan. Kuolemanmerkkien tunnistaminen ja
kuolemanhetkeen valmistautuminen ovat tirkeitd hoitotyohon liittyvia hetkid, joilla
vaikutetaan perheen kokemukseen saattohoidon laadusta. Hoitohenkilokunnan
osaaminen ulottuu my6s vainajan kunnioittavaan hoitoon ja perheen
lohduttamiseen ja neuvontaan. Tavoitteena on, ettd perheen tuki jatkuu potilaan
kuoleman jilkeen, jos perhe tarvitsee siti. (Anttonen ym. 2011, Erjanti 1999, STM
c 2010.) Potilas- ja perhelihtoinen hoitotyé edellyttia yhteistyésuhdetta potilaan,
perheen ja hoitajan vilille. Yhteistyosuhteen luominen saman sairaanhoitajan ja
laakirin valilld edistaa yksilollista hoitoa. (Munnukka 1993, Sarajirvi ym. 2011.)

KIRJALLISUUSKATSAUS

Suomalainen tutkimus

Saattohoitoon liittyvid  viitoskirjojatutkimuksia on  tehty eri  ndkokulmista.
Ensimmiinen viitoskirja Saattajat tehtiin 1981 Oulun yliopistossa lddketieteellisessa
tiedekunnassa. Siind tutkittiin sairaalaan henkilékuntaa kuolevan potilaan hoitajana
ja sairaalaa kuolevan ihmisen hoitoympiristonad. (Linkola 1981). Sen jilkeen
ilmestyneet kuolemaan liittyvit viitoskirjatutkimukset ovat kisitelleet kdrsimystd
(Kuuppelomiki 1996), naisten rooleja kuolemaan saattajina (Utriainen 1999),
liheisensd menettineiden surukokemuksia (Erjanti  1999), perheenjisenten

20



kidsityksid  palliatiivisesta ~ hoidosta ~ (Miettinen ~ 2001),  saattohoitokoteja
hoitoympiristénd (Sand 2003), hoitoon liittyvien pddtoksien tekemistd (Hinkka
2001, Hildén 2005), sairaanhoitajien opetusta kuolevan potilaan hoitamisessa
(Huhtinen 2005), omahoitajan ja potilaan vilisen hoitosuhteen dialogisuutta
(Lipponen 2000) ja didin kuolemasta johtuvaa luopumiskokemusta tyttirien
kuvaamana (Miettinen 2007). Jussila (2004) on tutkinut sy6pisairauden vaikutuksia
perheessd, jossa toinen vanhemmista sairastuu syopain. Saattohoidon yhteydessi
keskustellaan ja kiistellddn aika ajoin my6s eutanasiasta (Jylhdnkangas 2013).

Kansainvalinen tutkimus

Tutkimusprosessin ~ aitkana tein  kaksi  kirjallisuuskatsausta  kansainviliseen
tutkimukseen yhteisty6ssa informaatikon kanssa. Ensimmiinen kirjallisuuskatsaus
ajoittui tutkimussuunnitelmavaiheeseen. Toisen katsauksen tein substantiivisen
teorian muodostuksen jilkeen ja kuvaan sen tulosten tarkastelun yhteydessa.
Alkuvaiheen kirjallisuuskatsauksessa kartoitin palliatiivisesta- ja saattohoidosta
tehtyd tutkimusta. Hakusanoina kdytin neoplasms+, cancer*, hospice care,
terminal care, palliative care, family, families, familial, quality, high quality care,
nurs*, joita kdytin eri tavoin yhdistettynd. Alkuvaiheessa aikarajausta ei tehty, mutta
tutkimusten runsauden vuoksi rajoitin hakuajan aikajaksolle 2005-2010. Yksi
vanhempi, mutta sisilloltddn tirked artikkeli jii laajemmasta rajauksesta mukaan
katsaukseen. Tutkimukset rajattiin koskemaan aikuisia potilaita, perheenjisenii ja
hoitohenkil6kuntaa. Poissulkukriteerit olivat lapset, muut kuin syOpasairaudet,
koulutusohjelmat ja vapaaehtoistyé. (Burns & Grove 2009, Burns & Grove 2011,
Kylmid & Juvakka 2012.) Haut tuottivat runsaasti tutkimusartikkeleita, joista
valikoin otsikoiden ja abstraktien perusteella tarkemmin analysoitavaksi 269
artikkelia. Naistd poistin vield tutkimukset, jotka kisittelivit muita kuin syopian
sairastuneen saattohoitoa, kuten dementia, hiv/aids, sydimen vajaatoiminta,
munuais- ja maksasairaudet. Lisdksi karsin pois lapsiin kohdistuvan saattohoidon,
jonka jilkeen jdi 201 artikkelia. Valitsin kirjallisuuskatsaukseen 60 englanninkielista,
kokotekstin sisdltavad artikkelia. Hsitin kirjallisuuskatsauksen tulokset potilaan,
perheen ja hoitohenkilokunnan nikékulmista. Lopuksi kisittelen tutkimuksia, joissa
nikokulmia oli yhdistetty. Kirjallisuuskatsauksen avulla tein arvion tutkimuksen
tarpeesta ja rajauksista. Hakua ohjasivat kriteerit, joilla suljin pois epirelevantin
materiaalin. (Burns & Grove 2009, Burns & Grove 2011, Kylmi & Juvakka 2012.)
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Hyva saattohoito potilaan nakdkulmasta

Potilaan hoidon ensisijainen tavoite oli mahdollisimman hyvi eliminlaatu, joka
saavutetaan kontrolloimalla oireita ja ottamalla huomioon hinen psyykkiset,
sosiaaliset ja henkiset tarpeensa. Eliminlaatu on vaikeasti mitattava,
moniulotteinen, muuttuva ja subjektiivinen kisite. (Jocham ym. 2000).
Eliminlaadun subjektiivisuus tuli esille my6s Chuin ym. (2009) tutkimuksessa.
Eliminlaatu siilyi hyvinid, vaikka potilas joutui luopumaan harrastuksista ja
hakemaan enemmin apua. Chuin ym. (2009) mukaan naisten eliminlaatu oli
parempi kuin miesten, ja siksi miesten tukemiseen olisi kiinnitettivd enemmin
huomiota. Norrisin ym. (2007) tutkimuksessa huonoon eliminlaatuun yhdistyi
oireiden vaikeus, huono kivun hoito, elimii rikastuttavien kokemusten
vihentyminen ja potilaan mieltymysten ohittaminen hoidon  suhteen.
Hoitomahdollisuuksista keskusteleminen, moniammatillinen tiimityé ja hoidon
jatkuvuuden takaaminen lisdsivit potilaan kokemusta hoidon laadusta.

Kvilen ja Bondevikin (2008) tutkimuksen mukaan potilaskeskeisyys oli potilaan
voimavaroja vahvistavaa hoitamista. Kunnioittamalla potilasta, kuuntelemalla hintad
ja antamalla rehellisid vastauksia potilaan voimavarat vahvistuivat. Hoidosta
keskusteleminen ja piditoksen teon jakaminen potilaan kanssa tuottaa potilaalle
arvostuksen kokemuksen, johon liittyi kumppanuus hoitohenkil6kunnan kanssa.
Trottan (2007) tutkimuksessa kiinnitettiin huomiota kuolemaa lihestyvin potilaan
tunnistamiseen. Jos potilasta ei pystytd tunnistamaan kuolevaksi, voi hin jidda
vaille oireita lievittivad hoitoa ja oman kuolemansa kisittelyd. Tietoisuus
lihestyvisti kuolemasta nayttiisi muuttavan myds ihmisen arvoja. Fegg ym. (2005)
vertasivat palliatiivisten potilaiden ja terveiden aikuisten arvoja. Potilaat painottivat
thmisten hyvinvointia omien saavutusten ja henkil6kohtaisen menestymisen sijaan.
Tutkimustulos viittaa sithen, ettdi arvojen painottuminen turvallisuuteen,
tasapainoisuuteen ja pysyvyyteen niyttdisi suojelevan palliatiivisessa hoidossa
olevien potilaiden yksilollisti eliminlaatua.  Arvojen muutos nidkyi my0s
thmissuhteiden merkityksen korostumisena. Potilaan tietoisuutta ihmissuhteiden
merkityksestd oli mahdollista lisitd keskustelemalla ja rohkaisemalla kertomaan
niiden tirkeydestd liheisilleen. (Prince-Paul 2008). Kylmin ym. (2009) tutkimus
osoitti, ettd palliatiivisessa hoidossa olevien potilaiden toivo oli yhteydessi thmisen
olemassaoloon,  henkisyyteen,  ihmisend  kehittymiseen, luottamukseen,
hyvinvointiin, terveyteen ja elimin tarkoituksen l6ytymiseen. Potilaan toivon
tukeminen oli yhteydessd kokonaisvaltaiseen hoitamiseen ja yhteistyGsuhteeseen,

jossa potilas siilytti arvokkuutensa.
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Oireiden hallinta oli yksi tirkeimmistd hoidon elementeisti kokonaisvaltaisessa
hoitoajattelussa (Norris ym. 2007.) McMillanin ja Smallin (2007) tutkimuksessa
havaittiin, ettd oireisiin liittyvd huoli ja ahdistuneisuus vihenivit merkittivalld
tavalla, kun oirehoidon yhteydessi huomioitiin potilaan kirsimys ja kiinnitettiin
huomiota ongelmien ratkaisuun, positiivisuuteen, elimin suunnitteluun seki tiedon
lisddmiseen. Hultman ym. (2008) tutkivat sy6pipotilailla esiintyvid psyykkisid oireita
sairauden edetessi ja kuoleman lihestyessd. Psyykkisid oireita olivat ahdistuneisuus,
depressio, delirium ja kayttdytymishdiriét sekd muut yleiset psykologiset oireet.
Psyykkisten oireiden hoito oli osa oirehoidon kokonaisuutta ja hoitamattomina ne
lisdsivit sekd potilaan ettd liheisen karsimysta.

Oliverin (2010) tutkimuksessa kehitettiin suositus psykososiaalisten tekijoiden
huomioon ottamiseksi palliatiivisessa hoidossa. Psykososiaaliset tekijit olivat tirked
osa kokonaisvaltaista hoitamista ja niiden huomioon ottaminen saattoi lisdtd
potilaan  tyytyviisyyttd hoitamiseen. Terapeuttisen suhteen muodostuminen
hoitohenkil6kunnan, potilaan ja perheen vilille mahdollisti potilaan kuolemaan ja
perheenjisenen tulevaisuuteen liittyvien kysymysten kisittelemisen (Wasserman
2008).  Wilsonin ym. (2005) tutkimuksessa todettiin, ettd etenevid syopaa
sairastavat potilaat kokevat olevansa taakkana liheisilleen. Kokemus oli yhteydessa
psyykkisiin ongelmiin ja eksistentiaalisiin kysymyksiin. Samaan johtopaitckseen
tulivat my6s McPherson ym (2007)ja Chochinov ym. (2007) omissa
tutkimuksissaan. Jos potilaan kyky arvioida oireitaan alenee, on perheenjisenten tai
hoitohenkildkunnan tehtdvi sitd potilaan puolesta. Tu ja Chiou (2007) vertasivat
potilaiden ja perheenjisenten oirearvioita ja havaitsivat niissi olevan eroja kivun ja
eliminlaadun suhteen. Potilaat arvioivat kokonaiskivun suuremmaksi kuin
perheenjasenet, kun taas potilaan elimidnlaadun he arvioivat potilasta
korkeammaksi. Erilaiset arviot voivat johtaa epirelevantteihin hoitopditoksiin.
Oirehoidon tirkeys on johtanut tutkimaan hoitoyksikoitd. Garcia-Perez ym. (2009)
tekivit systemaattisen katsauksen tutkimuksiin, joissa verrattiin palliatiiviseen
hoitoon erikoistuneita yksikéitd tehokkuuden ja kustannusten nikokulmasta.
Tutkimus osoitti, ettd palliatiivisessa yksikossd oirehoito on tehokkaampaa kuin
perinteisessi hoidossa. Tehokas oirehoito lisdsi hoitotyytyviisyyttd ja vihensi
sairaalassa vietettyjd paivia.

Potilaan hyvid hoitoa oli tutkittu myos elimin loppuvaiheen hoitopditosten
nidkékulmasta. Campbell ym. (2010) tutkivat, mitkd tekijit vaikuttivat
afrikkalaistaustaisten ~ amerikkalaisten  syopidpotilaiden  eliminloppuvaiheen
péadtoksiin. Ladkiri teki padtokset ensisijaisesti potilaan oireisiin perustuen yhdessa
potilaan, perheenjisenten ja hoitohenkilokunnan kanssa. Yksilolliset tekijdt, kuten
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henkil6kohtaiset uskomukset, vaikuttivat padtoksentekoon. FEuesin (2007)
tutkimuksessa  hoitopditosten  viivistymisen oli yhteydessi epirealistisiin
hoitoratkaisuihin, jotka loivat ylioptimistia odotuksia potilaalle ja perheelle.
Hoitopaitosten tekemistd helpottaisi henkilékunnan avoin keskustelu potilaan
hoitotahdosta, hoidon tarpeiden tunnistaminen ja kysymyksiin vastaaminen
potilaan ja perheen tarpeiden mukaisesti uskonnolliset, kulttuuriset ja taloudelliset
tekijit huomioiden. Oikea-aikainen pédtoksenteko edellytti perheenjdsenten
mukana oloa kaikissa keskusteluissa.

Potilaan hyvddn hoitoon liittyi my6s toive kuolinpaikasta ja tolveen
toteuttamisesta. Bellin ym. (2010) tutkimuksen mukaan potilaat haluaisivat kuolla
kotona mutta todellisuudessa he kuolivat sairaalassa. Kotona kuolemisen
mahdollisuus lisddntyi, kun potilas ja perhe saivat riittavisti tukea. Jos oireiden
hoito oli epdadekvaattia ja tuki riittimatontd, potilas joutui sairaalaan. (Bell ym.
2010.) Potilaan siirtyminen hoitopaikasta toiseen ei automaattisesti ratkaissut
syopapotilaan kivun lievittymistd. Traskin ym. (2006) tekemissd tutkimuksessa
perheenjisenet arvioivat potilaan kuoleman jilkeen, etti potilailla oli ldhes yhtd
paljon kipuja toiseksi viimeisessd kuin viimeisessikin hoitopaikassa. Hallenbeckin
(2008) mukaan hoidon laatu korreloi voimakkaasti potilaan kuolinpaikkaan.
Hoitopaikan saamiseen vaikuttivat potilas ja perhe, sairauden eteneminen,
taloudelliset tekijit, koulutus ja etniset seikat. Ikd korreloi vahvasti hoitopaikan
saantiin. Potilaan toiveiden mukaisia hoitopaikkoja tulisi lisitd ja hoitoon padsya
helpottaa, jotta yhi useampi voisi kuolla toivomassaan paikassa. Ahlner -Elmqvistin
ym. (2008) mukaan potilaan sosiaaliset suhteet oli mdédrddvi tekijd, missd
syOpapotilasta hoidettiin ja missd hin kuoli.

Hyva saattohoito perheenjasenten nakokulmasta

Perheenjisenid koskeva tutkimus kisitteli saattohoitoa potilaan saaman hoidon ja
heiddn itsensdi saaman tuen ndkokulmista. Tutkimusten mukaan hoitavan
perheenjisenen riski sairastua itse kasvaa. Perheenjisenilli on my6s korkea riski
tyysiseen ja psyykkiseen stressiin (Morasso ym. 2008, Shinjo ym. 2010, Tang ym.
2007), ahdistukseen, masennukseen (Gough & Hudson 2009) ja suruprosessin
komplikaatioihin. (Dumont ym. 2008.) Toisaalta perheet pitivit nimenomaan
tehtavinddn huolehtia sairastuneesta perheenjisenestian. Hoitamisen arvostus
vaihteli perheittdin ja kulttuureittain. (Tang 2009 a.) Hoitamiseen liittyi korkea
merkityksen tunne, se vahvisti itsearvostusta, lahensi perheenjisenia toisiinsa ja
kasvatti itseluottamusta hoitamisen taidossa. (Kwak ym. 2007). Kohdennetun tuen
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antaminen lisdsi perheenjisenten hyvinvointia ja lisdsi taitoa kasitelld kuolemaan
liittyvid  tunteita. Cohenin ym. (2006) tutkimuksessa sy6pipotilaiden
perheenjisenten mielestd eliminlaatuun vaikutti heiddin oma tilanteensa ja
nikemyksensd, potilaan hyvinvointi, hoidon laatu, hoitoympiristo, taloudelliset
tekijit ja yhteydet toisiin ihmisiin. Tangin (2009 b) tutkimus osoitti, ettd korkea
koulutus, hyvi fyysinen terveys, henkisyyden suuri merkitys ja sosiaalisen tuen
maird olivat yhteydessi perheenjisenten patempaan elimidn  laatuun.
Perheenjisenille oli tirkedd saada ajankohtaista tietoa liheisensd tilanteesta ja
lidketieteellisestd hoidosta. MyOs perheenjisenten valmentamisella ja  tuki-
interventioilla hoitotehtivain oli saavutettu positiivisia tuloksia (Hudson ym. 2009,
Hebert ym. 2009 b, Mattila ym. 2009). Emotionaalisen tuen saaminen ja yhden
hoitajan tunnistaminen vastuuhoitajaksi lisisi hoidon arvostusta. (Hebert ym. 2009
a, Rhodes ym. 2008.) Emotionaalista stressid voidaan vihentdd lisdiamalld tukea
perheenjisenille (Walsh ym. 2007.) Dugglebyn ym. (2010) tutkimuksessa
perheenjasenet selvisivat vaikeasta elimantilanteesta toivon avulla. Toivon
kokemus mahdollisti tulevaisuuteen katsomisen ja lisisi heiddn hyvinvointiaan.
Meekerin = (2010)  tutkimuksen mukaan kotona ldheistddn  hoitaviin
perheenjiseniin  kohdistui paljon odotuksia mutta vihidn tukea ja neuvontaa.
Unihidiriot, masennus, fyysisen terveyden heikentyminen, taloudelliset huolet ja
emotionaalinen stressi lisddntyivit sairauden edetessi. Psykososiaalisia ongelmia
esiintyli yhtd paljon tai jopa enemmin kuin potilaalla. Hoitovastuussa olevat
kehittivit itselleen selviytymisstrategioita ja puhuivat luotettavalle ihmiselle. Ne,
joilla titd ihmistd ei ollut, kokivat itsensi eristiytyneiksi ja enemmin uupuneiksi.
Kotona potilasta voi hoitaa my6s nuori aikuinen (Webb & Tucker 2009.) Heidin
kokemuksensa sairaudesta, kuolemasta ja saattohoidon sisillostd vaikuttivat
mielipiteisiin eliminloppuvatheen hoidosta, hoidon arviointiin ja hoitoon liittyviin
paatoksiin.  Addington -Hallin ja  O’Callaghanin  (2009)  tutkimuksessa
perheenjdsenet arvioivat sairaalan ja saattohoitokodin antamaa hoitoa kuolevalle
potilaalle. Saattohoitokodissa kivunhoito, kommunikaatio potilaan ja perheen
kanssa, kokonaisvaltainen ja yksilollinen hoito ja potilaan arvostava kohtelu
toteutuivat paremmin kuin sairaalassa. Tyytymittomyys sairaalahoitoon liittyi
potilaan  kohteluun ja  keskittyminen enemmin fyysiseen hoitamiseen.
Sairaalaympirist6 rajoitti hoitoa, henkil6kunta ei luottanut taitoihinsa kisitelld
potilaan psykososiaalisia tarpeita ja potilaan kuolemaan valmistaminen jai
vaillinaiseksi. ~ Miyashita ym. (2009) pédtyivit tutkimuksessaan toisenlaiseen
tulokseen. Perheenjdsenet suhtautuivat sairaalassa annettuun lddketieteelliseen

hoitoon positiivisesti.
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Perheenjdsenten tyytyviisyydessd hoitamiseen oli my6s eroja, joita verrattiin
Rhodesin  ym. (2007) tutkimuksessa etnisin ryhmin. Afrikkalaistaustaiset
amerikkalaiset arvioivat hoidon jatkuvuuden, emotionaalisen tuen tarjoamisen
potilaalle ja perheelle, potilaan oireista kertomisen, potilaan tarpeiden kohtaamisen
erityisesti kivun- ja hengenahdistuksen hoidossa olivat heidin huolenaiheitaan
enemmin kuin muilla amerikkalaisilla. Thomasin ym. (2010) tutkimuksessa
todettiin, ettd kotona tehtivin palliatiivisen hoidon toteuttamiseksi oli suuria eroja
kaupungin ja maaseudun vililli. Perheenjisenten tyytyviisyyttd hoitoon lisisi
vaikuttava ~ kommunikointi, hyvd  informaatio, perheen huolenaiheiden
kuunteleminen ja hoitohenkil6kunnan myénteinen asenne.

Shield ym. (2010) tutkivat perheenjisenten rooleja ja kokemuksia potilaan
kuolemisesta hoitokodissa. Perheenjisen joutui toimimaan potilaan asianajajana
koska hoitoon liittyvit odotukset tai kokemukset olivat huonoja eikd kuoleman
prosessista saanut tietoa riittdvasti. Viestinndn parantaminen perheen kanssa,
perheen valmistaminen potilaan kuolemaan, hoitokodin toiminnasta kertominen ja
hoidon laadun parantaminen lisdsivit luottamusta hoitoa kohtaan ja vihensivit
perheen huolta ja vastuuta liheisensid hoitamisesta. James ym. (2007) tutkivat
perheiden nikemyksid sairaudesta ja kuolemasta. Kisitykset vaihtelevat perheen
sisalld ja voivat olla toisilleen vastakkaisia, muuttuvia ja ristiriitaisia. Kramerin ym.
(2010) tutkimuksen mukaan perheiden ristiriidat ovat yhteydessi perheiden
aikaisempiin konflikteihin, vastaajien nuoruuteen, etniseen taustaan ja potilaan
erityisiin  toiveisiin elimidn loppuvaiheen hoidosta. Olisi tirkedd tunnistaa
riskiperheitd ja kehittad interventioita heidin tukemiseen. Kissane ym. (2007)
kehittivit ennaltachkiisevin mallin perheiden suruterapiaan. Sen tarkoituksena oli

l6ytad perheet, joilla on riski jadda kiinni suruun tai patologiseen suruun.

Hyva saattohoito hoitohenkilokunnan nakokulmasta

Hoitohenkilokunta kohtaa ty6ssidn potilaan ja perheen lisdksi ammatilliset
osaamisvaatimukset ja tyon atheuttamat tunteet sekd tyossi jaksamisen haasteet.
Pavlishin ja Geronskyn (2009) tutkimus kartoitti hoitohenkil6kunnan tehtivia ja
sithen liittyvdd osaamista. Tehtdvd koostui opettamisesta, hoitamisesta, hoidon
koordinoinnista, potilaan puolesta puhumisesta ja potilaan toiveiden edistdmisesta.
Palliatiivisessa hoidossa niihin liittyivit hoidon erityistason osaaminen, rehellisyys,
perhekeskeisyys, herkkivaistoisuus, huomaavaisuus, lisndolo ja yhteisty. Myo6s
Andrews ja Nathaniel (2009) korostivat vuorovaikutuksen avoimuutta, rehellisyyttd

ja myotituntoa kuolevan potilaan kanssa.  Vaikka syGpipotilaiden kanssa
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tyoskentely on haasteellista, Ablettin ja Jonesin (2007) mukaan palliatiivisessa
hoitoty6ssid  psyykkisen stressin  kokemus ei poikkea muista erikoisaloista,
uupumista koettiin jopa vihemmain. Psyykkinen stressi alentaa henkilokunnan
hyvinvointia, vaikuttaa tyoén laatuun ja tySyhteiso6n. On tirkedd osata sdadelld
stressid tunnistamalla ammatillisen toiminnan rajat. Korkea tyémotivaatio vaikutti
hoitohenkilokunnan kokemuksiin tychoén liittyvistd stressistd ja uupumuksesta.
Saattohoitotyossi hoitohenkilokunta joutuu kasittelemain myos omia kisityksidian
perheesti, sairaudesta ja kuolemasta, jotta avoin yhteistyé perheen kanssa olisi
mahdollista. Hoitohenkilokunnan avoin ja ymmirtivdi kuunteleminen helpotti
perhettd kestimiin sairauden ja kuoleman lihestymisen painetta. (James ym. 2007).

Beckstrandin ym. (2009) tutkimuksessa hoitohenkilokunta arvioi, ettid potilaan
hoitoa vaikeuttivat sekd kiytettdvissd oleva aika ettdi perheet, jotka eivit
hyviksyneet huonoa ennustetta eivitkdi potilaan kuolemaa. Tunteiden
kisittelemisen taito ja moniammatillisen tiimin tuki helpottivat hoitohenkil6kunnan
kokemusta potilaan hoitamisessa. Hoitohenkilokunnan puutteellinen kisitys tyonsa
sisdlléstd voi johtua koulutuksen puutteista (Goodie & McGlory 2010.) Tyén
sisallon avaaminen koulutusohjelman avulla auttoi hahmottamaan paremmin tyén
ulottuvuudet. Koulutuksen keskeisen sisdllon muodostivat kommunikaatio,
kulttuurinen kompetenssi, eettiset nakokohdat, taloudellisiin etuisuuksiin liittyvit
asiat, suru ja luopuminen, kipu ja oirehoito, henkisyys ja palliatiivinen- ja
saattohoito. Koulutusohjelman seurauksena tieto lisddntyi ja perheenjisenten
tyytyviisyys hoitoon parani. Lobbin ym. (2010) tutkimuksessa alle kymmenen
vuotta ty6ssa olleilla hoitajilla oli enemmin kokemuksia depersonalisaatiosta,
vihemmin taitoa kisitelld asioita ja hyodyntdd tyGpaikan tarjoamaa vertaistukea
kuin pidempdin ty6ssd olleilla hoitajilla. Koulutuksen avulla hoitohenkil6kunta
pystyl paremmin kisittelemdin sairauden ja kuoleman aiheuttamia tunteita
potilaiden ja perheiden kanssa. Trottan (2007) tutkimuksessa hoitohenkil6kunnan
osaaminen oli ratkaiseva hoitokodissa annetulle palliatiiviselle hoidolle.
Hoitohenkil6kunnan puute, vaihtuvuus ja tuen puute toimivat esteind hoidon
kehittimiselle. ~ Yorkin ym. (2009) tutkimuksen mukaan hoitohenkil6kunnan
tyOtyytyviisyys on yhteydessd perheenjisenten kokemaan tyytyvaisyyteen hoidosta.
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Potilaan, perheen ja hoitohenkildkunnan nakemyksia yhdistavat tutkimukset

Kahdessa tutkimuksessa oli yhdistetty potilaan ja perheenjisenen nikemyksid
potilaan hoitamiseen liittyvistd kysymyksistd. Keefe ym. (2005) tutkivat, kuinka
kotihoidossa olevan syGpipotilaan ja hinen puolisonsa hyotyvit kotiin viedysté
interventiosta, jossa opetetaan parempaa kivunhallintaa ja sopeutumismenetelmii.
Tulokset osoittivat, ettd perheenjasenen luottamus potilaan auttajana lisddntyi kivun
ja. muiden oireiden hoidossa. Samalla he kokivat, ettd saattohoidon rasitus
kokonaisuudessaan  viheni. Morasso ym. (2008) tutkivat potilaiden ja
perheenjisenten fyysistd ja psyykkistd elimin laatua ja piivisaattohoidon tarvetta.
Potilaiden eliminlaatu oli merkittdvisti alempi kuin kansalliset normaaliarvot,
mutta perheenjisenilli vain fyysinen eliminlaatu oli alempi. Sekd potilaat ettd
hoitavat perheenjisenet arvostivat paljon saattohoitokodin piivitoimintaa. He
saivat sieltd sosiaalista ja lidketieteellistd tukea, lepoa ja hoitoon liittyvia tietoa.
Kolme tutkimusta yhdisti potilaan, perheenjisenen ja hoitohenkilokunnan
nikokulmat. Aspinalin ym. (2006) tutkimuksessa potilaat, perheenjisenet ja
hoitohenkilokunta arvioivat elimin loppuvaiheen hoitoa. Tarkeintd oli oireiden
hoito, wvalinnan ja kontrollin mahdollisuus erityisesti kuolinpaikan suhteen,
arvokkaana ihmisend kohteleminen, elimidnlaatu, valmistautuminen elimin
padttymiseen, henkildiden wviliset suhteet, hoidon koordinaatio ja jatkuvuus.
Omaiset ja hoitohenkil6kunta painottivat oireiden hoitoa, henkilékohtaisia ja
ammattihenkil6ihin liittyvid suhteita ja eliminlaatua. Potilaan asettivat etusijalle
elimin paittymiseen valmistautumisen, joka tarkoitti heille tunteiden jakamista ja
hyvistelemisti. My6s Carlinen ym. (2003) tutkimuksessa yhdistyivit potilaiden,
perheenjisenten ja hoitohenkil6kunnan nakokulmat elimin loppuvaiheen
hoitamisesta. Lidkirin tyossid korostui, etti hidn oli luotettavasti tavoitettavissa
potilaalle ja perheenjisenelle koko saattohoidon ajan. Lisiksi ladkirin toiminta
suhteessa muihin ammattilaisiin painottui hyvdin vuorovaikutukseen, muiden
tyontekijoiden arvostukseen ja selkeisiin vastuusuhteisiin. Kutner ym. (2007)
yhdistivit tutkimuksessaan potilaiden, perheenjisenten ja hoitohenkil6kunnan
nikemykset mitatessaan  saattohoitopotilaiden oireiden  haittaavuuden ja
eliminlaadun yhteytti. Kipu oli potilaiden kaikkein hankalin oire ja sen
esiintyminen oli yhteydessd muihin fyysisiin oireisiin. Kivun haittaavuus viheni
lahelld kuolemaa ehkid siksi, ettd kivunhoito tehostui viimeisind -elinpéivina.

Eliminlaatuun vaikutti enemmain psyykkisten oireiden haittaavuus.
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Omat lahtokohtani saattohoidon tutkimiseen

Induktiivisessa  tutkimuksessa  tutkijan on kuvattava oma lihtokohtansa
tutkimusaiheeseen, millainen ymmarrys hinelld jo on tutkittavasta aiheesta, millaisia
ennakkokisityksid on jo olemassa ja osattava laittaa aiemmat tietonsa ja
kokemuksensa syrjddn aineistoldhtoisessd tutkimuksessa. (Chen & Boore 2009,
Cutcliffe 2005, Laine 2010, McGhee ym. 2007, Neill 2010, Tracy 2010).

Oma positioni rakentuu sukupuolesta, kasvuympiristOstd —tasa-arvoisessa
yhteiskunnassa, koulutusmahdollisuuksista, mielekkdistd tyostd, liheisistd ihmisistd
ja timin hetkisestd terveyden kokemuksesta. Olen my6s tyttirend saanut olla
osallisena toisen vanhempani saattohoitoon, joka mahdollisti kokemukseen
liittyvin ymmirryksen saattohoidosta perheenjisenen nikékulmasta. Tutkijana voin
tarkastella saattohoitoa ilmiona tutkimustiedon ja teorian kehittimisen avulla. On
selvdd, etti saattohoito ei ole potilaalle eikd perheelle ilmié vaan ainutkertaista
todellisuutta. Terveys, sairaus ja kuolema hakevat uutta merkitystd perheessi, jossa
yksi perheenjisenisti on parantumattomasti sairas. Tdhén todellisuuteen ei tutkijana
pysty tdysin samaistumaan. Se on tosiasia, joka auttaa minua laajentamaan
ymmirtimystini heiddn kokemuksestaan ja niistd auttamiskeinoista, jotka ovat
tarpeellisia juuri heille. Tutkimusprosessin aikana kaydyissd ohjauskeskusteluissa
tarkentui oma roolini nimenomaan tutkijana. Huomasin, ettd sairaanhoitajan ja
hoitoty6én johtajan roolit vaikuttivat aluksi substantiiviseen koodaamiseen.
Rooleista luopuminen oli vapauttavaa ja vilttimitonti tutkimustyon edistymiselle.

Esiymmirrykselld tarkoitetaan laadullisessa tutkimuksessa kykyd havaita
tutkimusaiheita ja ilmi6itd tutkijan kokemukseen ja teoreettiseen tietoon perustuen.
Laaja esiymmirrys voidaan nihdd myonteisena tekijand, jonka avulla tutkija pystyy
paremmin perustelemaan tutkimusaineiston havaintoja. (Flinck 2006, Laine 2010.)
Esiymmirrys voi toimia myo6s rajoittavana tekijind, jos se syrjayttdd aineiston
tuottamat  kisitteet. Tdssd tutkimuksessa esiymmirrys liittyi kisitykseeni
saattohoidon tutkimusmahdollisuuksista ja niiden tirkeydestd. Esiymmarrykseni
tutkimusaitheesta ~on  sekd  kokemuksellista ettd  teoreettista.  TyOssini
saattohoitokodin  ylihoitajana kokemuksellisuus ja teoreettisuus yhdistyvat
henkil6stén  johtamisessa, saattohoidon  kehittimisessd, opettamisessa ja
tutkimisessa. Saattohoitokodissa kaikki tyontekijit tehtdvistd riippumatta ovat osa
saattohoidon kokonaisuutta. Potilaat ja perheet ovat lihelld ja jokainen tyontekijd
tulee itse kosketetuksi heiddn tunteistaan. Samoin jokainen saattohoitokodin
tyontekija  vaikuttaa potilaan ja perheen saattohoitokokemukseen. Omaa

sensitiivisyyttini tutkijana ovat lisinneet keskustelut hoitohenkil6kunnan kanssa.
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Niiden avulla kosketus potilaiden, perheiden ja henkil6kunnan maailmaan on
sdilynyt tuoreena.

Olen tutkinut saattohoidon laatua omaisten ndkokulmasta pro gradu -
tutkielmassani. (Mikkonen 2007). Timi tutkimus lisdsi teoreettista tietoani
saattohoidosta ja siind tirkedksi koetuista asioista. Tutkimus tehtiin kuitenkin eri
lihtokohdasta. Siind kehitettiin IThmisldheinen saattohoito -mittari, jonka avulla
laatua mitattiin. Avointen kysymysten ja kuuden teemahaastatteluun avulla
osallistujien oli mahdollista esittdd nakemyksensd strukturoitujen kysymysten
ulkopuolelta. Teoreettinen tieto erityisesti Suomessa on saattohoidon osalta
oirchoitopainotteista. (Kdypahoitosuositus 2012.) Julkisuudessa puhutaan eniten
kivun hoitamisesta ja hoitamatta jattimisestd, mutta se on vain osa kokonaisuutta.
Potilaan kannalta on ensiarvoisen tirkedd, ettd kivun ennaltachkiiseminen ja
hoitaminen toteutuvat niin hyvin kuin mahdollista. Pohtiessani titad tutkimusaihetta
ja tutkimukseni aikana esiymmairrykseni on laajentunut hoitotieteellisen tiedon
alueella. Kokemus saattohoidosta on my6s lisinnyt teoreettista herkkyyttd ja
mahdollistanut keskittymisen ydinkysymysten pohtimiseen saattohoidossa.

Yhteenveto tutkimuksen lahtokohdista

Palliatiiviseen- ja saattohoitoon liittyy runsaasti tutkimustietoa, joka kertoo atheen
tirkeydestd ja kiinnostuksesta kuolevan ihmisen hoitamista kohtaan. Uusi
tutkimustieto tukee hoidon kehittymisti eri kulttuureissa ja yhteiskuntarakenteissa.
Kuolevan ithmisen hoitamisessa on my6s universaali yhteys.

Kirjallisuuskatsauksen perusteella hyvi saattohoito oli eliminlaadun tukemista,
oireiden hyvii hoitamista, ja valmistautumista potilaan eliman paittymiseen. Hyva
saattohoito oli my6s perheiden valmentamista, neuvomista ja ohjaamista, jotta he
selvidgvat haasteellisesta elimanvaiheesta ja kykenevit kisittelemédin surua potilaan
kuoleman jilkeen. Hoitohenkildkunnan ammattitaito ja hyvinvointi oli keskeinen
tekijd hyvin saattohoidon toteuttamisessa.

Tutkimuksen lihtékohdissa olen kisitellyt suomalaisen viitoskirjatutkimuksen,
kansainvilisen tutkimuksen sekd omat lihtékohtani tutkia saattohoitoa. Tehdyt
tutkimukset osoittivat, mitd hyvi saattohoito on mutta eivit kuvaa sitd, miten se on
mahdollista saavuttaa. Mitd potilaan, perheenjisenen ja hoitohenkil6kunnan valilld

tapahtuu, jotta tavoite hyvisti saattohoidosta voisi toteutua?
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3 TUTKIMUKSEN TARKOITUS,
TUTKIMUSKYSYMYKSET JA TAVOITE

Timin tutkimuksen tarkoituksena on tuottaa grounded theory —menetelmalld
saattohoitoa kuvaava substantiivinen teoria analysoimalla parantumatonta syopai
sairastavan aikuispotilaan, perheenjisenten ja hoitohenkilokunnan kokemuksia
saattohoidosta.

Tutkimuskysymykset

1. Millaisessa vuorovaikutuksessa saattohoito rakentuu potilaan,
perheenjisenen ja hoitohenkilokunnan vililla?

2. Millaisten kisitteiden avulla potilas, perheenjisen ja hoitohenkilokunta
kuvaavat saattohoitoa?

3. Mitki ovat saattohoitoa kuvaavien kisitteiden viliset suhteet?

4. Millainen saattohoidon substantiivinen teoria muodostuu kasitteisti ja
niiden vilisistd suhteista?

Tutkimuksen tavoitteena on tuotetun tiedon avulla mahdollistaa potilaan ja
perheen tarpeista ldhtevd saattohoidon kehittiminen.  Tuotettu tieto lisaa
ymmirrystd  saattohoidon moniulotteisuudesta. Tietoa voidaan hyédyntdd
koulutussisiltoihin, saattohoidon toteuttamisen suunnitteluun ja johtamiseen niissa
yksikOissd, joissa hoidetaan saattohoitopotilaita. Tuotetun tiedon avulla on
mahdollista kdydd yhteiskunnallista keskustelua kuolemasta, kuolevien ihmisten
hoitamisesta,  heiddn  ldheistensd  tukemisesta  ja  hoitohenkil6kunnan
mahdollisuuksista tehdé laadukasta saattohoitotyota.
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4 TUTKIMUKSEN EMPIIRINEN TOTEUTTAMINEN

4.1 Grounded theory -menetelman perusteet

Grounded theory -menetelmid on toteutukseltaan induktiivinen, jolloin teoria
muotoillaan tutkittavan aineiston pohjalta eikid ensisijaisesti ailemman tutkimuksen
tai teorianmuodostuksen perusteella. Menetelmi julkaistiin 1967 vastalauseeksi
loogis-deduktiiviselle tieteen kehittimiselle, jossa ensin johdettiin hypoteesit
olemassa olevasta teoriasta ja sitten tutkittiin niiden paikkansapitivyyttd. Grounded
theory -menetelmdin perustuva tutkimus on erittdin suosittua sosiaalitieteissd ja
erityisesti terveystieteissd, jonka kiinnostuksen kohteena ovat sosiaaliset ja
kokemukselliset prosessit terveydesti, sairaudesta ja ithmisestd. (Glaser & Strauss
1967, Pawluch & Neiterman 2010.) Grounded theory -menetelmin
muunneltavuus on tutkimuskohtaista, mutta se toteutetaan tiettyjen periaatteiden
mukaisesti. Siind on aina oltava perusperiaatteet: sosiaalinen prosessi,
aineistolahtoisyys, jatkuvan vertailun periaate ja  teorian  kehittiminen
analyysiprosessin seurauksena. (Glaser 1978, Neill 2010).

Tutkimusmenetelmd muodostuu kolmesta piddperiaatteesta, joita ovat
teoreettinen otanta, teoreettinen herkkyys ja jatkuvan vertailun menetelmai. (Glaser
& Strauss 1967, Glaser 1978, 1992). Teoreettinen otanta tarkoittaa prosessia, jossa
keritty aineisto analysoidaan alustavasti ja sen jilkeen tutkija pdittid, mitd ja mistd
tietoa haetaan seuraavaksi. Teoreettisella herkkyydelld tarkoitetaan tutkijan
henkil6kohtaisia kykyja ja taitoja tutkijana sekd luovuutta ja aikaa aineiston parissa,
jotta viltetddn lilan aikaiset johtopditokset. Aineiston analysointimenetelmai
kutsutaan jatkuvan vertailun menetelmaksi. Tutkimusvaiheet eivit ole toisistaan
irrallisia vaan toteutuvat niin kauan kuin teorian kisitteet ovat saturoituneet ja
teoria on valmis. Tdssd tutkimuksessa saattohoito kuvataan grounded theory -
menetelmin avulla, kisitteellistetddn ja esitetddn ilmiotd kuvaava teoria. (Glaser &
Strauss 1967, Glaser 1978, 1992.)

Valitsin klassisen grounded theory -menetelmin tutkimuksen tarkoituksen
vuoksi. Menetelmd mahdollisti ihmisten vilisen vuorovaikutuksen tutkimista
saattohoitotodellisuudessa. Klassisella menetelmalld tarkoitan Glaserin ja Straussin

vuonna 1967 julkaisemaa tutkimusmenetelmaii, jossa analyysiprosessi on selked ja
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pysyy koko ajan ldhelld aineistoa. Menetelmd mahdollistaa my6s pitemmille
menevin tulkinnan teoreettisen koodaamisen kautta. (Airaksinen 2009, Kylmai
2000, Neil 2010.) Vaikka tallainen analyysiprosessi on selked, on se myos
aloittelevalle tutkijalle haasteellinen. Klassinen menetelmid mahdollisti minulle
tutkijana osallisuuden tulosten tuottamiseen analyysiprosessin kautta. Kisitteet
muodostuivat avoimen, selektiivisen ja teoreettisen koodaamisen seurauksena.
Tidssd  tutkimuksessa hain uutta ndkokulmaa saattohoidon  tutkimiseen
aineistotriangulaation avulla. Tutkimuksessa kuvattiin potilaiden, perheenjisenten ja
hoitohenkilokunnan  sosiaalisia ~ prosesseja, ilmi6iti ja  merkityssuhteita
saattohoitokontekstissa. (Glaser & Strauss 1967, Glaser 1978, Koponen 2003, Neill
2010.)

Symbolinen interaktionismi

Grounded theory -menetelmin taustalla oleva sosiologian teoria kuvaa ithmisten
kdyttaytymistd prosessinomaisena ja dynaamisena toimintana, jolloin yksilén
toiminnan merkityksid tarkastellaan sosiaalisessa jirjestelmissid. My6s Grounded
theory -menetelmidn avulla tunnistetaan sosiaalisia perusprosesseja erilaisissa
todellisuuksissa. ~ Symbolinen  interaktionismi  tarkoittaa  ihmisten  vilistd
vuorovaikutukseen perustuvaa toimintaa ja sithen liittyvid tulkintoja. (Blumer 1969,
Pawluch & Neiterman 2010). Thminen tekee havaintoja todellisuudesta, rakentaa
niistd merkityksid ja ilmaisee niitd kielen ja eleiden avulla. Vuorovaikutuksessa
toistensa kanssa ithmiset tulkitsevat ilmeet ja eleet eri tavoin. Eleiden tulkitseminen
on saattohoidossa tirkedd ja sisdltdid my6s virhetulkinnan mahdollisuuden.
Sanattoman viestinnin tulkitseminen samaan suuntaan on mahdollista vain, jos
asianomaiset antavat viestinnille samanlaisen merkityksen. (Blumer 1969, Pawluch
&  Neiterman  2010.)  Tulkinta  todellisuudesta  jaetaan  sosiaalisessa
vuorovaikutuksessa toisten tai pelkistidn itsensdi kanssa. Asettuminen toisen
thmisen asemaan, toisten ndkékulmien ennakoiminen ja jonkin puolelle
asettuminen ovat ihmisen ominaisuuksia. Ihminen kykenee asettumaan myos
itsensd ulkopuolelle, tarkastelemaan itseddn objektina ja antamaan tarkoituksen
itselleen. Yksilon vuorovaikutus itsensi kanssa tarkoittaa, ettd hin tilanteen
edetessid mdirittelee tilanteen uudelleen ja valitsee toimintansa suunnan. Ihminen
kykenee aktiiviseen ajatteluun ja kokemustensa midrittelyyn, ja hin kédyttid aiempia
kokemuksiaan uusissa tilanteissa. (Pawluch & Neiterman 2010).

Tutkittaessa ihmisen sosiaalisia perusprosesseja on induktiivinen tutkimus

tirkedd. Grounded theory -menetelmid korostaa ihmisen toiminnan symbolista ja
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sosiaalista luonnetta, jossa sosiaalinen perusprosessi nihdddn ihmisen sisdiseni ja
vuorovaikutuksellisena prosessina. Sosiaalisen ilmién tutkimiseksi on mentiva
riittivin ldhelle toimijoita ja heiddn tulkitsevaa merkityksen antoprosessia.
Induktiivinen tutkimus edellyttda selkedd, rehellistd ja huolellista tutkimusty6ta seka
luovuutta, mielikuvitusta, kekselidisyyttd ja joustavuutta. Tutkimusta tehdessid on
pohdittava tutkimustuloksia, testattava niitd ja muotoiltava uudelleen nikemyksia ja
kuvia tutkittavasta alueesta. (Blumer 1969, Pawluch & Neiterman 2010.)

Saattohoidon aikana on mahdollista etsid elimalle ja kuolemalle henkilkohtaista
merkitystd ja tulkita kokemuksia uudelleen kokemuksen ja lisidntyvin tiedon
valossa (Blumer 1969). Saattohoidossa osallisena olevat ihmiset kasittelevit
kuoleman ldheisyyttd omien merkitystensd kautta. Osa saattohoidon merkityksistd
tulee jaetuksi potilaan, perheenjisenten ja hoitohenkilokunnan vililli mutta osa jii
henkilokohtaiseksi kokemukseksi ja sisdiseksi puheeksi itsensi kanssa. Kuoleman
merkitys on  potilaan kokemuksena erilainen kuin perheenjisenen ja
hoitohenkil6kunnan kokemuksena, koska vain potilaan elimi paittyy. Kuolemasta
keskusteleminen on mahdollista vain, jos saattohoitoon osalliset ovat siithen
valmiita. (Blumer 1969.)

4.2 Tutkimusaineiston keruu

421  Tiedonantajien rekrytointi

Tutkimus sai Eettisen toimikunnan puoltavan lausunnon (R11102H) Pirkanmaan
sairaanhoitopiirin kuntayhtymin Eettiseltd toimikunnalta 15.11.2011, jonka jilkeen
hain  tutkimusluvat  jokaisesta  tutkimukseen  valikoituneesta  yksikGsta.
Tutkimusluvat myonnettiin ~ yksikdiden lupamenettelyjen mukaisesti. Valitsin
yksikot siksi, ettd sielli hoidettiin jatkuvasti saattohoitopotilaita eikd ongelmaa
saattohoitopotilaan tunnistamisessa endd ollut. Samalla sovimme, ketkd toimivat
yhteyshenkil6ind ~ ja  antavat  tutkimusesitteen  tiedonantajille.  Esittelin
tutkimussuunnitelmani kaymalld tutkimusyksikoissd tai antamalla sen luettavaksi
tutkimusyksikk66n. Yhteyshenkildiden kautta sain tiedon tutkimukseen halukkaista
ja sovin puhelimitse haastatteluajan mahdollisimman pian tiedon saamisen jilkeen.
Tutkimuksen otanta oli teoreettinen. Esimerkiksi potilailta ei voinut saada tietoa

kuolemanhetken hoitamisesta ja siksi haastattelin aiheesta hoitohenkil6kunnan
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edustajaa. Kun kuva saattohoidosta alkoi muodostua, kiytin teoreettista otantaa
my6s tiedon saamiseksi hoitohenkil6kunnan tukemisesta tutkimusyksikoissa.

Tutkimukseen osallistui potilaita, perheenjisenid ja hoitohenkilokuntaa Etela-
Suomesta. Tutkimuksessa haastattelin tiedonantajia, jotka halusivat jakaa oman
kokemuksensa saattohoidosta (Burns & Grove 2011). Mukaanottokriteerit olivat
seuraavat: Potilaalla oli parantumaton syGpisairaus, jonka ennusteesta potilas ja
pethe olivat tietoisia. Potilaan arvioitu elinaika oli saattohoitomairitelmin
mukainen. Lisdksi osallistujan oli ymmirrettivd ja puhuttava suomen kielta.
Potilaiden valinnassa otin huomioon, etti heilldi oli fyysisid ja psyykkisid
voimavaroja osallistua tutkimukseen ensisijaisesti heiddn itsensid arvioimana.
(Harstide-Werkander & Andershed 2004, Stiel ym. 2010.) Tutkimusyksikéissd
hoitohenkildkunta arvioi potilaiden ja perheenjisenten voimavarojen riittavyyttd
tutkimushaastatteluun osallistumiseksi. Tama esivalinta oli perusteltua, vaikka oli
mahdollista, etti sen takia joku halukas henkil6 ei pédssyt tutkimukseen
osallistujaksi. Perheenjasenten valinnassa painottuivat halukkuuden lisiksi heidan
voimavaransa osallistua tutkimukseen. Hoitohenkildkunnalla mukaanottokriteeri
koski saattohoidon tyckokemusta, jonka vihimmaiisvaatimus oli yksi vuosi.
Tutkimuksen tiedonantajia oli yhteensi 45. Kotisairaalasta tiedonantajia oli 25 ja
saattohoitokodeista 20. (Taulukko 1.)

Taulukko 1. Tutkimuksen tiedonantajat

Kotisairaalat Saattohoitokodit
Potilaat 8 8
Perheenjasenet 8 6
Hoitohenkilokunta 9 6
Yhteensa 25 20

Tiedonantajien rekrytoinnissa ilmeni potilaiden sairaudesta ja perheen tilanteesta
johtuvia vaikeuksia. Hoitajat kokivat vaikeaksi mdiritelld, kuka potilaista oli
saattohoitopotilas, milloin oli oikea aika kysyd potilasta ja hinen liheistidin
tutkimukseen ja milloin kysyminen oli my6hiisti. Potilaiden haavoittuvuutta osoitti
my0Os se, ettd osa heistd ehti kuolla ennen haastattelua ja osalla haastatteluun
suostuneista kunto romahti niin, ettd keskustelulle ei riittAnyt voimia.
Tutkimushaastattelu oli viistyvd asia my6s silloin, kun kaikki voima tarvittiin
elimiseen ja ne muutamat sanat, jotka vield olivat sanottavissa, oli parempi kayttdd
keskusteluun ldheisten ja hoitajien kanssa. Haastatteluissa tiedonantajien etu oli
ensisijainen (WMA 2013, World Medical Association, Declaration of Helsinki).
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Tietoon perustuvan suostumuksen antaminen

Tietoon perustuvan suostumuksen antaminen edellytti, ettd tiedonantajat saivat
tutkimuksesta tarpeeksi tietoa. Kirjallisen tutkimustiedotteen avulla varmistin, ettd
kaikki  tiedonantajat  olivat  tietoisia ~mistd  tutkimuksessa oli  kyse.
Tutkimustiedotteessa kuvasin osallistumisen vapaachtoisuutta, tiedonantamisen
luottamuksellisuutta ja tutkimuksen keskeyttimismahdollisuutta tarvitsematta
perustella padtostd. (Liitteet 1-3). Heilld oli myOs aikaa pohtia osallistumistaan, ja
heilli oli mahdollisuus tehdid lisikysymyksid tutkimuksesta suoraan minulle tai
hoitopaikkansa yhteyshenkil6lle. (Kylmi & Juvakka 2012, Louhiala & Launis 2009.)
Kavin vield ennen haastattelun alkua tai sen aikana keskustelun osallistujan kanssa
varmistaakseni, ettd tieto tutkimuksen tarkoituksesta oli ymmirretty oikein. Osa
haastateltavista halusi ennen haastattelua kiyda yksityiskohtaisesti lipi tutkimuksen
tarkoituksen. Toisille riitti se tieto, jonka he olivat saaneet etukiteen. Ennen
haastattelua tiedonantaja allekirjoitti  kirjallisen suostumuksen tutkimukseen
osallistumisesta (Liite 4).

4.2.2  Tutkimuksen tiedonantajat

Potilaita kuvaavat tiedot

Kaikki  tutkimukseen osallistuneet potilaat (n=16) olivat sairastuneet
parantumattomaan syopain. Viidelld potilaalla oli keuhkosy6pi ja neljilla potilaalla
oli haimasyopa. Yksittdin esiintyi rinta- ja eturauhasensyOpdd, ruokatorven,
suoliston ja maksan sy6pai. Kahden potilaan sairauden sijainti ei tullut selville, eikd
sitd erikseen selvitetty. Potilaiden ikdjakauma oli 57 vuodesta 87 vuoteen ja keski-
ikd oli 73 vuotta. Naisia tutkimukseen osallistui 10 ja miehia 6. Saattohoidon keston
potilas arvioi itse haastattelun alussa. Lyhyimmillain se oli 4 paivaa ja pisimmilldan
2 vuotta. Aineisto kuvaa saattohoitoon liittyvien aikarajojen ja elinajan
ennustamisen ongelmallisuutta. Lyhyt saattohoitoaika tarkoitti, ettdi potilaan
kuolemaan valmistautumiseen aikaa oli vdhidn. Pitkd saattohoitoaika taas kuvasi
tilannetta, jossa potilas oli kertaalleen jo valinnut ei-aktiivisen hoitolinjan, mutta
suostui lidheisensd suostuttelemana syovin etenemistd hidastaviin hoitoihin ja eli

hyvii elamia voinnin vaihteluista huolimatta.
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Perheenjasenia kuvaavat tiedot

Perheenjdsenten ikd vaihteli 42 vuoden ja 87 vuoden vililld. Keski-ikd oli 68 vuotta.
Haastateltavista naisia oli 9 ja miehid 5. He olivat saattohoidossa olevan potilaan
puolisoita, tyttirid ja ystava. Osalle perheenjisenistd saattohoitovaihe oli pitkdan
jatkuneen kotona  hoitamisen uusi vaihe sairauden edetessd, osalle
kokonaisuudessaan uusi eliminvaihe diagnoosin varmistumisen ja saattohoidon
alkamisen jilkeen. Hoitovastuun kesto vaihteli yhdestd viikosta muutamaan

kuukauteen ja oli pisimmillddn kolme vuotta.

Hoitohenkilokuntaa kuvaavat tiedot

Hoitohenkilokunnan — mukaanottokriteerind  oli ~ vihintidin yhden vuoden
tyokokemus saattohoitopotilaan ja perheen hoitamisesta osana timinhetkistd
tyonkuvaa. Tiedonantajat olivat kaikki sairaanhoitajia, joilla tydkokemus vaihteli 1,5
ja 25 vuoden vililli. Hoitohenkilokunnan ikijakauma oli 29 vuodesta 67 vuoteen
keski-idn ollessa 48 vuotta. Naisia oli 13 ja miehid 2.

4.2.3 Haastatteluaineisto

Keridsin tutkimusaineiston haastattelemalla tiedonantajia. (Kylmé & Juvakka 2012,
Glaser & Strauss 1967). Tutkimushaastattelut rakentuivat tutkimuksen
tarkoitukselle ja tutkimuskysymyksille. Tutkimushaastattelut olivat erilaisia seki
potilaan ettd perheenjisenen tilanteesta johtuen ja my6s siksi, ettd tutkimuksessa oli
kolme erilaista ryhmadi: potilaat, perheenjisenet ja hoitohenkilokunta. Tein
haastattelut pidosin yksilohaastatteluina, mutta kolme pariskuntaa halusi antaa
yhteishaastattelun.  Yhteishaastattelu toi esille perheen vuorovaikutus- ja
valtasuhteita, kuten keskustelutapoja, piditosten tekemistd ja puolison tilanteen
ymmirtimistd. Yhteishaastattelu saattoi my6s ehkiistd omien ajatusten esittimista,
koska perheissi hienotunteisuus ja pahan mielen aiheuttaminen toiselle saattoivat
estdd sisimpien tuntojen kertomista tutkimushaastattelussa. Haastattelut tehtiin
potilaan ja perheenjisenen kotona tai saattohoitokodissa. Yksi haastattelu tehtiin
kirkon seurakuntasalissa, koska kotona hoidettavan potilaan vointi oli heikentynyt
voimakkaasti ja perheenjisen koki, ettd vapaa keskusteleminen kotona ei olisi ollut
mahdollista.
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Tutkimusmenetelmidn mukaisesti haastattelua ei voinut teemoittaa tiukasti
ctukiteen eikd haastattelussa voinut esittid ennakolta rajattuja kysymyksid.
Tutkimussuunnitelmavaiheessa tutkimuskysymykset koskivat potilaan,
perheenjisenen ja hoitohenkilokunnan nakemyksid hyvistd saattohoidosta ja
Eettisen toimikunnan pyynnostd hahmottelin alustavat teemat haastatteluja varten.
Teemat olivat seuraavat: 1. Millaista on hyvd saattohoito, miten tutkimukseen
osallistuvat sen mdadrittelevit omin sanoin, mistd se rakentuu? 2. Miten hyvissa
saattohoidossa toimitaan ja ketd eri toimijat ovat? 3. Mitd edellytyksid hyvd
saattohoito vaatii? 4. Mitd hyvistd saattohoidosta seuraa eri toimijatahoille?

Teemojen merkitys tutkimushaastattelussa oli jisentdd haastatteluaineistoa, ei
toimia haastattelukysymyksind. Alkuvaiheessa tein kysymyksia teemojen perusteella.
Kysymys hyvisti saattohoidosta osoittautui vaikeaksi erityisesti potilaille. Heille tuli
tunne, ettd heiddn olisi pitinyt osata vastata ndihin kysymyksiin, ja he pahoittelivat
sitd, ettd heilld oli vield niin vdhin kokemusta tistd aiheesta. Hoitohenkilokunta
osasi vastata kylld teoreettisen tietonsa perusteella, mutta se, mitd hoitaminen oli
heidin omana toimintanaan, jii kertomatta. Johtopaitokseni olivat, ettd alustavat
teemat voivat toimia taustalla jaisentimassd tutkittavaa ilmi6td mutta niitd ei voi
sellaisinaan esittdd haastateltaville. Samanaikaisesti pohdin kriittisesti tutkimuksen
tarkoitusta. Tuottaako tutkimus uuden nidkoékulman saattohoitoon ja miksi tutkia
hyvii  saattohoitoa, jonka  pddmadrit on  kirjallisuudessa  kuvattu.
Tutkimustavoitteiden mukaan tulisi tutkia sitd todellisuutta, jonka potilaat,
perheenjisenet ja hoitohenkilokunta jakavat saattohoitokontekstissa. Jatkoin
haastatteluja siten, etti osallistuja sai tuotua esille itselleen tirkeitd nikokohtia.
Jokaisessa haastattelussa otin huomioon potilaan ja perheenjisenen sen hetkisen
voinnin ja mielialan. Keskustelu kaytiin tilanteen mukaisista lahtékohdista potilasta
ja perheenjdsentd kunnioittaen. (Glaser 1978, 1992.)

Rohkaisin haastateltavia kertomaan saattohoidosta omia kokemuksiaan ja heille
tirkeitd asioita luottamuksellisen vuorovaikutuksen avulla. Pyrin luomaan ilmapiirin
avoimeksi ja vapaaksi avaamalla keskustelun muutamalla teemaan johdattavalla
kommentilla tai kysymykselld. Aloitin haastattelun esittelemilld itseni ja
tunnustelemalla ilmapiirid ja havainnoiden toisiamme. Esimerkiksi potilaan kotona
saatoin kommentoida asuinpaikkaa tai kyselld, milti tuntui, kun tuntematon
thminen tuli kotiin, jinnittikd haastattelu ja oliko nukuttu edellisend yona.
Sairaudesta keskustelemisen avasin toteamalla esimerkiksi nidin, ”Teilld on todettu
parantumaton sairaus. Kertoisitteko siitd ensin, miten tihin on tultu”.
Perheenjisenten kohdalla valmius puhua oli niin suuri, ettei avaavia kysymyksid

juuri tarvittu. Hoitohenkil6kunnan kanssa haastattelu oli kysyvii ja keskustelevaa.
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Osalle potilaista puhuminen oli vaikeaa. Hiljaisuudet, itkeminen ja ajatusten
harhaileminen olivat osa haastatteluhetkid. Tillaisissa hetkissi annoin potilaalle
aikaa koota ajatuksiaan ja tunteitaan. Jatkoin haastattelua vasta sitten, kun se oli
potilaalle  mahdollista. ~ (Chapple 2006, Tuomi &  Sarajirvi  2009).
Hoitohenkilokunnalle tutkimusaihe ei ole samalla tavalla herkkid kuin potilaille ja
perheenjisenille, mutta kokemukset saattohoidosta voivat olla ammattilaisellekin
emotionaalisesti kuormittavia. Tadmidn otin huomioon haastattelutilanteissa
esimerkiksi tauottamalla keskustelua. Hoitohenkil6kuntaa haastattelin  heididn
tyOymparistossian. (Burns & Grove 2011, Flinck 2006, Tuomi & Sarajirvi 2009).

Tein haastattelut aikavalilld 7.3.2012—28.8.2013. Haastatteluja kertyi yhteensi 45,
joista potilaiden haastatteluja oli 16, perheenjisenten haastatteluja oli 14 ja
hoitohenkilokunnan haastatteluja oli 15. Aineisto tuli tutuksi samalla kun
haastattelin, tallensin ja kirjoitin haastattelut tekstiksi. Kirjoittamisen aikana jitin
pois  sellaisia  keskustelupitkid, jotka sisdlsivit polititkkaa, matkoja ja
remonttisuunnitelmia. ~ Pohdin  poisjatettyjen  keskustelujen ~ merkitysta
kokonaisuuden,  tutkimusaineiston ~ ja  saattohoitotyon  ndkOkulmasta.
Haastateltavien halu kertoa elimistiian yleisemmalld tasolla ja puhua neutraaleista
alueista liittyi todennikdisesti sithen, ettd kuolemasta on vaikea keskustella ilman
tunnustelevaa jutustelua. Aiheeseen ei ole mahdollista menni heti, vaan tarvitaan
tuttuutta ja luottamusta rakentavia elementtejd haastattelijan ja tiedonantajan vilille.
Hoitohenkilokunta kuvasi luottamuksen rakentamista “herkilli tuntosarvilla”
kuuntelemiseksi ja tilanteen tunnustelemiseksi. Aineistosta l6ytyi saattohoitoon
liittyvid substantiivisia koodeja 3807 kpl: (potilas 1627, perheenjisen 790,
hoitohenkilékunta 1390).

Tutkimusaineiston keraiminen ja analysoiminen tapahtuivat samanaikaisesti
tutkimusmenetelmin mukaisesti, mutta aineiston kerddmiseen liittyvit realiteetit
huomioiden. Tutkimukseen osallistuvien maarii ei voitu tarkasti ennalta mairitella,
vaan aineiston kerddminen loppui, kun teoreettisia aukkoja ei endd ollut. Aineisto
kuvaa laajasti saattohoitoa ilmiéni potilaan, perheenjisenen ja hoitohenkil6kunnan
nakokulmasta. (Burns & Grove 2011, Glaser & Strauss 1967, Glaser 1978, Kylma
& Juvakka 2007, Tuomi & Sarajarvi 2009).
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4.3  Tutkimusaineiston analyysi

Tutkimukseni ajallinen edistyminen on esitetty kuviossa 1.

2011: tutkimussuunnitelma, Eettisen toimikunnan lausunto (R11102H)
2012: tutkimusluvat tutkimusyksikoistd, aineiston keruu ja analyysi

2013: aineiston keruu ja analyysi, potilaan, perheen ja hoitohenkildkunnan ryhmakohtaiset
alakategoriat

2014:sosiaalisen perusprosessin hahmottuminen, ydinkategoria, ylékategoriat, teorian
valmistuminen, tutkimusraportin kirjoittaminen

2015: véitdskirjan valmistuminen

Kuvio 1.  Tutkimuksen kulku

Tiassd tutkimuksessa analysoin aineiston Glaserin ja Straussin  kehittaimalld
klassisella grounded theory -menetelmalld. (Glaser & Strauss 1967). Saattohoidon
substantiivinen teoria muodostui avoimista koodeista, sosiaalisen perusprosessin
tunnistamisesta, ydinkategoriasta, selektiivisestd ja teoreettisesta koodaamisesta.
Teorian kehittimisen tukena kiytin muistioita ja tutkimuspaivikirjaa. Olen tutkinut
aineistoa jatkuvan vertailun menetelmilld ja etsinyt siiti saattohoidon ydinti.
Aineisto on sisalloltidn rikas ja mdédriltddn runsas ja siksi analysoin aineistoa
pienissid ryhmissd. Avoin koodaaminen tuotti ensin potilaan, perheenjisenen ja
hoitohenkilokunnan alakategoriat, joita analysoimalla saattohoidon keskeinen
sisdltd alkoi hahmottua sosiaalisena perusprosessina potilaan, perheenjisenten ja
hoitohenkildkunnan yhteiseni todellisuutena. Jatkuvan vertailun menetelmin avulla
ydinkategorian tunnistaminen mahdollistui. Selektiivinen koodaaminen tarkoitti
tissd tutkimuksessa sitd, ettd yhdistin aineistoa nostamalla kisitteellistd tasoa
ylemmaksi esimerkiksi potilaan hoitamiseen liittyvien yksityiskohtaisten ja
tehtivinomaisten tapahtumien kohdalla. Selektiivinen koodaaminen jitti teoriaan
vain ydinkategoriaan liittyvit kisitteet. Téssd tutkimuksessa ydinkategoria kehittyi
koko analyysiprosessin ajan saavuttaen pysyvyytensi samanaikaisesti keskeisten
kdsitteiden kanssa. Teoreettinen koodaaminen toi esille aineiston piilevit
merkitykset. (Glaser & Strauss 1967.)
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4.3.1 Teoreettinen otanta

Teoreettinen otanta on aineiston kerdimisen prosessi teorian tuottamista varten,
jossa tutkija pdittdd analyysin aikana, millaista tietoa vield tarvitaan ja mistd sitd
haetaan. (Glaser & Strauss 1967, Glaser 1978). En tehnyt ennalta aineiston
rajaamista, vaan kasitteet, jotka vihitellen verifioituivat, paittivit aineiston
kerddmisen. Oli tirkedd l6ytdd sopivimmat tiedonantajat, jotta sain esille
tutkimuksessa haettavaa tietoa. Tutkimuksellisesti herkalld alueella otin huomioon
my0s sen, ettd kategoriat voivat saturoitua pienellikin otoksella eiki tarpeettomasti
aiheuteta vaivaa tiedonantajille. Koska saattohoitopotilaan tunnistaminen on
vaikeaa, suuntasin tutkimuksen sinne, missd saattohoito on pdiasiallinen tai
merkittivissa roolissa oleva perustehtava.

Teoreettinen otanta toteutui osallistujien valinnassa ja analyysin aikana esiin
tulleissa tiedonaukoissa. Potilaan kuoleman hetkeen ja sen jilkeiseen toimintaan
tiedon saaminen oli mahdollista ainoastaan hoitohenkil6kuntaa haastattelemalla.
Samoin saattohoitajan kasvuprosessi oli teema, jossa kiytin tietoisesti teoreettista
otantaa. Ydinkategorian ja sithen liittyvien kisitteiden 16ytyminen ja saturoituminen
padtti teoreettisen otannan tissa tutkimuksessa. (Glaser 1978, 1992).

Aineiston samanaikainen kerddminen ja analysointi tarkoittivat jatkuvan
vertailun ~ menetelmin  toteuttamista.  Tutkimusprosessin  ajan  kirjoitin
muistiinpanoja haastatteluista, analyysistd ja teorian kehittimisestd. Muistiinpanot
sisalsivat tutkimushaastattelujen kuvaamista, niissi heranneitd ajatuksia, tunnetiloja
ja kysymyksid tutkimusaiheeseen liittyen. Muistiinpanojen lisiksi  kerésin
havainnointilomakkeelle osallistujilta heitd kuvaavia tietoja, jotka todentavat
valintakriteerien tiyttymistd ja aineiston osuvuutta tutkimuskysymyksiin nihden.

Maaliskuussa 2012 tein ensimmadiset haastattelut potilaalle, perheenjisenelle ja
hoitohenkilokunnalle, kirjoitin ne tekstiksi ja aloitin avoimen koodaamisen.
Aineiston analysoiminen alakategoriatasolle tapahtui ensin potilaiden, sitten
perheenjisenten ja viimeiseksi hoitohenkildkunnan aineistossa. Aineiston
koodaaminen sana sanalta ja lause lauseelta tuotti pirstaleisen kuvan saattohoidosta
ja  johti analyysiyksikbn —muuttamiseen ajatuskokonaisuuden  siséltdviksi.
Alkuperiinen lausuma liittyi kokonaisuuteen, jota tiydensivit haastattelutilanteen
tunnelma ja sanaton viestintd, jotka kertoivat tilanteen merkityssisallostd

tiedonantajalle.
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Teoreettinen herkkyys

Tidssd tutkimuksessa saattohoidon teoreettinen ja kiytinnén tuntemus ovat
lisinneet teoreettista herkkyyttdni. Olen myds kasvattanut tietoisuuttani
esiymmirryksen merkityksestd aineistoldhtoisen  tulkinnan estdjaind. Olen
analysoinut tutkimusaineistoa kahden vuoden aikana, analysoinut sitd ja ja tehnyt
aineistolle kysymyksid. Teoreettista herkkyyttd ovat lisinneet analyysiprosessin
aikana kirjoittamani teoreettiset muistiinpanot sekd tutkimusprosessin aikana
lisadntynyt teoreettisen ajattelun taito.

Teoreettinen herkkyys saattohoitotutkimuksessa liittyy my6s potilaiden ja
perheenjisenten haastattelujen tunnetilojen jakamiseen. Potilaiden nidkeminen
heikkokuntoisina, ~ vidsyneind  ja  kuolemaa  ldhestyvind  on 0sa
saattohoitotodellisuutta, samoin niiden potilaiden kuolema, jotka olisivat halunneet
antaa haastattelun, mutta kuolivat suostumuksen antamisen ja haastattelun viliseni
aitkana. Perheenjisenten tunnetilat koostuivat luopumisesta, potilaan hoitamisesta ja
omasta  kuormittumisesta.  Tutkijana olin osa heidin todellisuuttaan
haastatteluhetkelld, haastatteluja kirjoittaessani ja analyysin aikana, jolloin heidin

ilmaisunsa saattohoitotodellisuudesta yhdistyivit osaksi teoriaa.

Tilannekuvaus ja pohdintaa haastattelusta 6.3.2013

Tiedonantaja on 68-vuotias nainen, joka on halukas osallistumaan keskusteluun,
vaikka kunto on romahtanut muutamassa péivissd siitd, kun haastattelu sovittiin.
Potilas makaa singyssid, olemus on hauras. Tunnen vahvasti olevani nyt lihelld
kuolemaa olevan ihmisen luona. Tidssi nikyy taustani saattohoitokodin
tyontekijana. On helpompaa tunnistaa ”iso kuva”, nihdi se mikd on olennaista jo
pelkistiin havainnoimalla tilannetta. Potilas lepdd pariskunnan vuoteella ja
asettaudun haastattelemaan hinti vuoteen toiselle reunalle istuen. Potilas yrittdad
sanoa jotain, ajatus on kirkas mutta olo visynyt. Ruoka ei oikein maita, juo
runsaasti. Kotisairaalan ladkari ja hoitaja ovat kdyneet katsomassa potilasta, antaneet
ladkeohjeet ja suunnittelevat siirtoa saattohoito-osastolle heti kun paikka vapautuu.
Potilaan olemus on valoisa vaikka visymys on suuri. Saattohoitopotilaan ja
saattohoidon todellinen kuva nikyy tissi potilaassa voinnin muutoksena ja
tilanteina, jothin pitdd varautua ja vastata nopeasti. “Todellinen kuva” tarkoittaa
tissi potilaan hoidon vaihetta, jossa kommunikaatio muuttuu sanallisesta
sanattomaan suuntaan. Tdhin samaan kuvaan liittyy my6s ne kohtaamiset

saattohoitokodissa, jossa potilaat olivat antaneet luvan haastattelulle, mutta vointi
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huononi ratkaisevasti vuorokauden sisilld eikd voimia endid ollut. Kun kévin heitd
tapaamassa, oli itsestddn selvdd ettd haastattelua ei endd voitu tehdd. Potilaan
voinnin romahtamisella on vaikutusta potilasvalinnan eettisyyteen, tiedon
saatavuuteen haastattelun keinoin ja potilaiden valikoituvuuteen. Tilanteen
tulkinnassa vaikuttaa tulkitsijan omat lihtokohdat, tieto ja kokemus. HoitotyGssi
on tirkedd, miten tulkitaan muuta kun sanallista viestintdd ja miten se vaikuttaa
tekemdidmme hoitoty6hon. Puoliso on hoitanut vaimoaan viime syksystd saakka.
Nyt osastolle siirtyminen on heille hyva ratkaisu. Aluksi tuntui siltd ettd puoliso
ottaa tilan vaimolta, mutta kun tilanne eteni, ymmadrsin ettd vaimo on aika huonossa
kunnossa ja puoliso ehkd suojeli tai kantoi tilanteessa hintd. Keskustelun sivy
heiddn vilillidn oli limmin ja helld. Puoliso puhui avoimesti ja rehellisesti, valilla
itkien vaimon sairautta ja sithen liittyvdd luopumista. Tilanne on ainutlaatuinen
tutkijalle; se riisuu paljaaksi, voi olla vain ihminen ihmiselle. Kuunnella, yrittad
ymmirtdd. Ehkd se my6s lohduttaa ja antaa voimia, kun tulee kuulluksi. Tamékain

puoliso ei itselleen paljon pyytinyt, oli asettautunut vaimonsa hoitajaksi,
luontevaksi jatkoksi yhteiselle elimalle. (H37,PO15 ja H38,PJ12)

4.3.2  Aineiston analyysi jatkuvan vertailun menetelmalla

Aineiston analyysi tapahtui jatkuvan vertailun menetelmilld. (Kuvio 2.) Se tarkoitti
koko analyysiprosessin ajan kestivad aineistolahtoistd kasitteiden muodostamista.
Jatkuva vertailu oli tapahtumien, kisitteiden ja niiden ominaisuuksien vertaamista
toinen toisiinsa tavoitteena tuottaa aineistosta nousevat kategoriat ja teoriaan
sopivat relevantit kategoriat. (Glaser 1978). Analyysi alkoi potilaiden,
perheenjasenten ja hoitohenkil6kunnan aineiston avoimella koodaamisella, joka
tuotti ryhmikohtaiset substantiiviset koodit. Niiden perusteella muodostin
ryhmikohtaiset —alakategoriat. ~Analysoimalla  ryhmikohtaisia alakategorioita
aineistosta hahmottui sosiaalinen perusprosessi, joka kuvasi saattohoidon keskeistd
sisaltéd. Tutkimalla sosiaalista perusprosessia, hahmotin ydinkategorian. Tdmin
jalkeen jatkoin selektiivistdi koodaamista siten, ettd ydinkategoriaan littyvit
ylakategoriat alkoivat hahmottua.
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Haastatteluaineisto
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Teoreettiset koodit

Substantiivinen feoria saattohoidosta

Kuvio 2.  Analyysiprosessin kuvaus

Substantiivinen koodaaminen

Substantiivinen koodaaminen alkoi avoimena koodauksena ja jatkui selektiiviseni
koodaamisena. Avoimen koodauksen aikana aineisto pelkistyi. Analysoinnin aikana
koodasin  haastatteluaineiston — tapahtumia, tilanteita ja saamiani ideoita
marginaalethin ja tutkimuspiivakirjaan. Avoimen koodaamisen aikana tutkin
aineistoa kysymysten avulla: mitd tama aineisto on, millaisia ryhmid nama
tapahtumat muodostavat ja mitd tdssid aineistossa tapahtuu. (Glaser 1978.)
Potilaiden aineiston kysymykset littyivit sairauskokemuksen ymmairtimiseen,
kokemuksen jakamiseen ja selviytymiseen tietoisena elimin paittymisesta.
Perheenjdsenten aineistoa koskevat kysymykset liittyivit perheen kokemuksiin
sairaudesta, hoitovastuusta, kokonaistilanteesta  herdnneistd  tunteista ja

saattohoitokokemuksen  jakamisesta. Hoitohenkilokunnan aineistoa  tutkin
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kysymalld, miten hoitohenkil6kunta hoitaa saattohoitopotilasta, mihin hoitaminen
perustuu, miten on mahdollista yhdistdd potilaan ja perheen tarpeet toisiinsa
molempia kunnioittaen, mitd hoitohenkilékunnan pitad tietda, osata ja ymmartdd,
jotta potilaan hoitaminen onnistuu ja millaisessa prosessissa hoitaja saavuttaa
saattohoito-osaamisen. Kysymysten esittiminen aineistolle tarkoitti jatkuvaa
aineiston analyysid. Se auttoi nidkemdin, mitd aineistossa sanotaan, mitd tidssd
tapahtuu, miksi timid on relevanttia saattohoidon kannalta, miksi timi ihminen
kertoo minulle timin asian, tapahtuman, vaikeuden, kokemuksen tai tilanteeseen
liittyvan tunteen.

Analysoin  tekstit ryhmittdin  pienissd ryppiissd, joka edisti jokaisen
merkityksellisen asian ja ilmauksen huomioon ottamista. Alkuperiisistd lausumista
olen muuttanut ihmisten, kaupunkien, sairaaloiden, saattohoitokotien ja lidkkeiden
erisnimet yleisnimiksi tunnistettavuuden valttimiseksi. Alkuperdislausuman jalkeen
suluissa oleva merkinti kertoo haastattelun numeron (H5) ja seuraava merkinti
kertoo, onko kyseessi potilas (PO), perheenjasen (PJ]) vai hoitohenkilokunta (HK).
Kirjainten perdssi oleva numero on haastattelujirjestyksen ryhmikohtainen
ilmaisin. Esimerkkeind kaytetyissd keskustelupitkissi H tarkoittaa haastattelijaa.
Olen kursivoinut kommenttini ja kysymykseni keskusteluissa. Kuvaan avoimen
koodauksen alkuvaihetta ryhmikohtaisten esimerkkien avulla.

Esimerkki potilaan alkuperaisen lausuman avoimesta koodaamisesta:

Potilaan aineiston esimerkissid korostuu oireiden haittaavuus. Jatkuva pahanolon
tunne, hengenahdistus ja limannousu estivit hyvin voinnin kokemisen.

Saattohoitoon kohdistuu toive, ettd oireita saataisiin lievitettyd. (Taulukko 2.)

”Joo, ja oon siitd puhunu joka lddkirille ja kokeiltu kaikenlaista, nytkin otin yhden
lddkkeen tossa, md aattelin ettd paremmin jaksan olla nyt tdssd. Silti on tdd, kun se
levida tinne”. H. Sizhen ei oo oikein apua lGytynyt. PO. Ei oo, ei ole. Ei oo 16ytyny apua.
H. Te sanoitte siiti hengityksestd ettd siind on kanssa jotakin hankaluutta. PO. Kylld on juu.
Ahdistusta on ja sitte limaa tulee. Ja se nyt ei kai niinkddn tihin saattohoitokotiin
liity, sen kanssa on kuljettava, mutta sen kanssa pirjiisin paremmin kun sais tin
pahan olon poisa. Sitdhidn sitd saattohoitokodilta toivoi, ettd se pahanolon tunne
vihenis edes. Tuota noin, ei nyt toistaiseksi ainakaan”. (H5,PO3)
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Taulukko 2. Potilaan alkuperaisen lausuman tapahtumat

ladkehoito ei vie pois pahoinvoinnin tunnetta

potilas on puhunut oireesta laakarin kanssa

potilas valmistautui haastatteluun ottamalla oiretta helpottavaa laékettd
potilas karsii hengenahdistuksesta

hengitys vaikeutuu hengitysteihin kertyvén liman vuoksi

potilas pérjaisi hengenahdistuksen kanssa, jos paha olo voitaisiin saada pois
potilas odotti saattohoitokodilta apua pahan olon lievittymiseen

toistaiseksi pahanolon tunnetta ei ole voitu lievittaa

Esimerkki perheenjasenen alkuperaisesta lausuman avoimesta koodaamisesta:

Perheenjdsenen aineiston esimerkissd ilmenee potilaan hoitamisen kuormittavuus.
Kaikkensa tekeminen potilaan parhaaksi ei aina tuottanut tyytyvaisyyttd, joka nakyi
perheenjisenen kiyttimissd sanoissa ja tunnereaktioissa. (Taulukko 3.)

H. No tuota, miten sun oma péd kestida tammosta? P]. Kylld se, onneks mi oon sellanen,
ettd md en hirveen helpolla hermostu enkd panikoidu enkd mistddn ettd sit kun mi
suutun, joskus didillekin kun mi suutun, se oli than kauhuissaan, mi sanoin ettd voi
vittu sun kanssa, ja lyoén nyrkkid poytidn, kun se rupes temppuilee, ettd hin ei sy
titd ja hin ei sy0 titd ja mee tekee uutta ruokaa ja tillasta. Silloin mé suutuin, ettd
nyt kylld hiljaa siind ettd sulla on niin hyvit ruuat, kaikki on aivan tuoretta ja joka
péivi vaihtoehtoja on miljoona. Et kun mi kysyn, miti sid millonkin haluut sy6da. Ei
se mitddn, kylld ditikin on tottunut lapsesta asti etti md oon semmonen etten
kauheen helpolla suutu enki hermostu mutta sitten kun mi suutun, niin sit mi oon
ihan hirvee. Hetken, sitten se menee saman tien ohi. (H33,P]10)

Taulukko 3. Perheenjasenen alkuperéisen lausuman tapahtumat

tyttaren voimavaroja on kestava pinna

&idille huutaminen on harvinaista

joskus kuppi menee nurin, ja silloin huudetaan kovaa ja lyddaan nyrkkia poytaén
tytarta arsyttaa, kun aiti ei tajua, kuinka hyvin hanesta huolehditaan

tunteiden nayttdminen on tullut tutuksi yhteisen eldmén aikana

Esimerkki hoitohenkilokunnan alkuperaisen lausuman avoimesta koodaamisesta:

Hoitohenkil6kunnan aineiston esimerkissid potilaan kuolemaan valmistauduttiin
ottamalla selvdd perheenjisenten toiveista ldsndolosta ja toimittiin sen mukaan.

(Taulukko 4.)

46




”M3i ainakin joka kerta kysyn omaisilta, ettd haluatteko ettd hoitaja on tdssi teidin
kanssa vai haluatteko olla keskeninne, niin he osaa paittid sitten, et ei kaikki uskalla
olla siini sillai vaan haluaa jonkin tueksi, mutta on tirkeeti ettd perhe ja omaiset saa
olla siind sitten. Sen takia kysyn sen, koska kaikki ei rohkene sanoa, ettd voisitko nyt
jaddd tihdn hidnen kanssaan. Ettd vihin pelottaa ja aristaa, sen kun kysyy, niin se
tulee selviksi puolin ja toisin, ettd tietdd miten toimia, ettei mene sellaista herkkda
hetked niinkun, se on kuitenkin hoitaja aina ulkopuolinen sithen perheyhteyteen,
etten ainakaan tungettele sellaiseen tilanteeseen, ellei sanota, etti voisiksd jaada.”

(H45,HK15)

Taulukko 4. Hoitohenkildkunnan alkuperaisen lausuman tapahtumat

perheeltd kysytan, haluavatko he olla perheena laheisensé vierella
sairaanhoitaja on tilanteessa mukana, jos perhe niin haluaa

ei tungetella perheyhteyteen

jaéadéan perheen tueksi, jos pyydetaéan

perheen herkan hetken kunnioittaminen

Alakategorioiden tunnistaminen

Ryhmittelin samankaltaiset substantiiviset koodit ja nimesin ryhmit. Tdma oli
valttimiton ~ vaihe aineiston  kokonaisuuden — ymmirtimiseksi. Ryhmien
vertaileminen toinen toisiinsa tapahtui konkreettisesti paperilla jarjestimailld samaan
lmioén  liittyvit ryhmidt ldhekkiin, Kiévin aineistoa ldpi useamman kerran
varmistaakseni, ettd olen nimennyt alakategoriat saattohoitoa kuvaavasti. Kuuntelin
potilaiden ja perheenjisenten aineiston uudelleen ja samalla kirjasin havaintojani
sekd tutkimuksessa kayttimilleni havainnointilomakkeelle ettd tekemdini
kooditukseen. Tdmin avulla varmistin vield aineistoldhtoisyytta ja lisdsin teoreettista
herkkyytta valttyakseni lilan varhaiselta kasitteiden muodostamiselta ja taustastani
johtuvasta ennalta tietdmisesta.

Substantiivinen koodaus tuotti kolmen erilaisen ryhmin kuvauksen
saattohoidosta, ja timidn perusteella pystyin nimeimidin ryhmikohtaiset
alakategoriat. Kuvaan muodostuneita alakategorioita esimerkkien avulla. Aineistot
kuvaavat jokaisen ryhman kisityksid saattohoidosta ryhmin omasta nidkokulmasta.

Potilaan alakategorioissa ilmeni sairaus, potilaana oleminen, liheisend oleminen ja
kuoljja. (Taulukko 5.)
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Taulukko 5. Potilaiden aineiston alakategoria sairauden oireilemisesta

Potilas kokee sairauden oireita

jalkojen heikkouden ilmaantuminen
toistuvien keuhkokuumeiden sairastaminen
yskén jatkuminen pitk&an

kovien kylkikipujen ilmaantuminen

ihon keltaiseksi muuttuminen
epamaaraisista oireista karsiminen
vasymyksen ilmaantuminen

pitkdan jatkuneen sairauden levidminen

Perheenjisenen alakategorioiden sisilté koostui potilaasta huolehtimisesta,
luopumisesta ja omien voimavarojen riittimiseen liittyvistd ilmaisuista. (Taulukko

6)

Taulukko 6. Perheenjasenten aineiston alakategoria tiedon saamisesta potilaan sairauden
parantumattomuudesta

Perheenj&sen on saanut potilaalta tiedon sairauden parantumattomuudesta

iimoitusluontoisen asian kuuleminen kaksi vuotta sitten

perhe tiesi potilaan sairauden laadun

perhe sai heti tietaa, etta sairautta ei voida hoitaa milldan tavalla.
sopeutuminen nopeasti etenevaan sairauteen alkoi

perheelle raskainta oli sairauden toteamisen aika

nopeasti kehittyvan tilanteen hyvaksyminen

sairaudesta jarkyttyminen

rehellisyyden arvostaminen

sairauden laatu on puolisolle selva

sairauden oireileminen

oireiden tunnistaminen

tutkimuksiin padseminen

sairauden 16ytyminen

hoitoyritysten tekeminen

parantumisen toiveen heradminen sairauden hoitoyritysten seuraamuksena
sairauden leviaminen

syyllisyyden kantaminen

Hoitohenkil6kunnan aineistossa tuli nikyviksi heidin kokemuksensa auttajina ja
apua tarvitsevina. Hoitohenkilokunnan alakategoriat jakautuvat suhteessa potilaan
hoitamiseen, perheenjisenten tukemiseen ja hoitohenkilokunnan omaan
osaamiseen ja ammatilliseen kasvuun seki hoitojirjestelmin kehittdmiseen liittyviin
koodeihin. (Taulukko 7.)
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Taulukko 7. Henkildkunnan aineiston alakategoria potilaan tukemisesta elaman terveitd ja
toimivia puolia vahvistamalla

Hoitohenkildkunta tukee potilasta elamaan terveita ja toimivia puolia vahvistamalla

ajan antaminen potilaalle ja perheelle

ihmiselté ihmiselle keskustelujen kyminen

potilaan kadesta pitdminen

tilanteen positiiviseksi tekeminen

elaméan kannustaminen

potilaan rohkaiseminen eldmaan jaljella olevaa eldméénsa
ohjaaminen kayttdmaan aikaa siihen, mika on hanelle tarkeaa
huumorilla puhuminen

ajatuksen siirtdminen pois kuolemasta

muista asioista kuin sydvasta puhuminen

tuetaan potilasta hyvaan eldméén

mielialan hyvana pitdminen

normaalin elaman kaipaamisen tunnistaminen

itsendisen toiminnan tukeminen niin pitkaan kuin mahdollista
vapaaehtoisten ja ystavien kayttdminen potilaan/perheen elaménlaadun lisdéjana

Sosiaalisen perusprosessin |6ytyminen

Ryhmikohtaisten —alakategorioiden nimedmisen jilkeen jatkoin aineiston
vertaamista 16ytddkseni kategorioita, jotka kuvaavat saattohoitotodellisuutta
kaikkien osapuolten nikokulmista. Grounded theory -menetelmidn mukaisesti
jatkoin aineiston vertailemista kysyen, mikd nditd aineistoja yhdistdd, mistd niissd
kerrotaan, mikd on sanoilla kerrottua, mikd verhottua, tilanteisiin liittyvdd tai
ihmisen omaa kokemusta, vain itselle tarkoitettua. Mikd on avoimien koodien
sisdltimd keskeinen sisiltd saattohoidossa? Mitd ithminen kiy lipi tietdessddn
sairauden johtavan kuolemaan? Miten hin jakaa sen tiedon ja sithen liittyvit tunteet
liheistensd  kanssa? Milld tavalla hin on valmis ottamaan vastaan
hoitohenkil6kunnan apua? Perheenjisenen kysymykset ovat ldhelli potilaan
kysymyksia liheisen kuolemasta ja sithen littyvistd muutoksista perheessa.
Kysymyksiin liittyy huoli omasta jaksamisesta, avunsaamisesta ja tulevaisuudesta.
Miten hoitohenkilokunta ymmirtid oman tehtivinsi ja itsensa suhteessa sithen?
Kysymysten avulla yhdistin aineiston hahmottamalla saattohoidon sosiaaliset
perusprosessit, josta esimerkkind on tiedon kisitteleminen. (Taulukko 8). Jokaisessa
ryhmaiaineistossa hahmottui saattohoitoa kuvaavia ilmi6itd, joita jokainen osallinen
kuvasi omasta nikékulmastaan. Jo tissd vaiheessa erottui kaksi pysyvid tapahtumaa
aikajanalla: tiedon saaminen parantumattomasta sairaudesta ja potilaan kuolema.

Kaikki muu rakentui yksil6llisissi ja vuorovaikutteisissa prosesseissa niiden
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ympirille. Aineistojen yhdistiminen tuotti 57 sosiaalista perusprosessia kuvaavaa

substantiivista koodia. (Liite 5).

Taulukko 8.

Esimerkki saattohoidon sosiaalisesta perusprosessista

Tiedon kasitteleminen parantumattomasta sairaudesta potilaan, perheen ja hoitohenkilokunnan

valilla

Potilas

Perheenjésen

Hoitohenkildkunta (hhk)

Potilaalle tiedon saaminen merkitsi
jarkytysta

Potilas sai mahdollisuuden pohtia tiedon
merkitysta tiedon saatuaan

Potilas késitteli tietoa aktiivisesti

Potilas kysyi 1&8karilta elinaikansa
pituudesta

Potilas pohti hoitomahdollisuuksia omista
lahtokohdistaan

Potilas sai tukea tekemélleen paatokselle
perheenjaseneltd ja hoitohenkilokunnalta

Potilas kieltaytyi kasittelemasta tietoa

Potilaalle elinajan ennuste ei ollut
merkityksellinen

Potilas kielsi perheelle kertomisen

Potilaan oikeus tietoon ylittaa
elinaikaennusteen virheen
mahdollisuuden

Perheenjasenelle tiedon
saaminen oli jarkyttavaa

Perheenjésen totutteli tietoon
jossittelemalla sairauden
havaitsemisesta aiemmin

Perheenjésen totutteli tietoon
vahitellen

Perheenjésenen eldmé
muuttui sairauden
toteamisen myota

Hhk kohtasi potilaan, joka
kyseenalaisti saattohoitopgatoksen

Hhk loi suotuisan tilanteen potilaan
kanssa keskustelemiselle

Hhk kunnioitti potilaan ja perheen
kotia ja eldméntapoja

Hhk kuuli potilaan ja perheen
saattohoitoon liittyvia huolenaiheita

Hhk keskusteli saattohoidon
merkityksesta potilaan ja perheen
kanssa

Hhk havainnoi potilaan ja perheen
olon helpottumisen keskustelun
seurauksena

Hhk toi esille potilaan hoitotahdosta
puhumisen tarkeyden

Hhk ohjasi potilasta antamalla
keskusteluvalineita loppuelamaa
varten

Ydinkategorian tunnistaminen

Analyysin edetessd saattohoidon teoria alkoi muodostua aineistosta nousevina
kisitteind ja kuvina, jonkinlaisina esiteorioina. Ydinkategoria hahmottui samalla kun
analyysi eteni ja syveni. Ydinkategorian tunnistamiseen liittyi ymmirrys potilaan,
perheenjisenen ja hoitohenkil6kunnan

yksilollisistd ja yhteisistd

vuorovaikutusprosesseista, joiden avulla merkitysten —antaminen, itsensd

ulkopuolelle asettuminen ja toisen ihmisen asemaan elidytyminen on mahdollista.
(Kuvio 3). Yksilolliselld vuorovaikutusprosessilla tarkoitan ihmisen sisdistd puhetta

itsensd kanssa. Saattohoidossa vain osa kokemuksesta jaetaan toisten osallisten
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kanssa. Yksilon sisiinen puhe liittyy hauraan kokemuksen jakamattomuuteen:
“kuolema on liian intiimi puhua, edes itsensd kanssa keskustella”. (H9,PO4).
Vuorovaikutus toisten ihmisten kanssa ei ole pelkistidn sanallista. Tunnetilojen
heijastuminen ihmisen kasvoilta, ddnestd ja kdyttdytymisestd ovat osa viestintdd ja
niiden tulkinnalla on merkitystd saattohoitoprosessin etenemisessa.

Potilaan  prosessissa  elimistd luopuminen ja kuolema muodostivat
ainutlaatuisen lihtokohdan saattohoidolle. Potilas kisitteli elimdinsd ja
kuolemaansa sekd mielensisdisessd, jakamattomassa keskustelussa itsensd kanssa
ettd ajatuksiaan ja tunteitaan jakaen perheenjisenten ja hoitohenkilokunnan kanssa.
Potilas vaikutti itsemdiriddmisoikeutensa perusteella sithen, millaisen roolin muut
osallistujat saivat saattohoidon aikana. Perheenjasenen prosessissa kuolema tuli
lihelle jokaista perheenjisentd. Hin jakoi potilaan kanssa saattohoitoaikaan liittyvit
kokemukset mutta lopulta perheenjisenen prosessi johti elimin jatkumiseen.
Perheenjdsen kasitteli samanaikaisesti kahta tirkedd prosessia: liheisestd luopumista
ja hoitovastuun kantamista. Naiden merkitykset tulivat esiin sekd jaettuina ettd
jakamattomina  dialogeina. Jaetussa  prosessissa  hoitohenkilokunta  asetti
ammattitaitonsa potilaan ja perheenjisenen tueksi. Hoitohenkilokunnan oma
prosessi kuvasti ammatillista kasvua, jossa hin kohtasi elimin ja kuoleman
kysymykset my6s omassa ihmisyydessédan.

Jakamattoman vuorovaikutuksen motiivi oli esimerkiksi toisen suojeleminen
vaikeilta tunteilta. Vaikeiden asioiden kiertdminen voi myds johtaa tilanteeseen,
jossa kokemusta ei uskalleta jakaa vaikkapa perheenjisenen ja potilaan vililld.
Hoitohenkil6kunnan sisidinen vuorovaikutus oli keskustelua itsensd kanssa
saattohoitotyéssd ~ koetuista ~ tapahtumista,  niiden  yhteydesti = omaan
kokemustaustaan ja uskalluksesta niiden prosessointiin tyoyhteisossi. Kaikkien
yhteisella vuorovaikutusprosessilla tarkoitan osapuolten jakamaa
saattohoitotodellisuutta. Jaettu vuorovaikutus on myds osittain kahdenvilisti. On
hyvi, ettd esimerkiksi potilaalla ja perheenjisenelli on molemmilla mahdollisuus
ilman toistensa ldsndoloa puhua hoitohenkilkunnan kanssa. Saattohoidon
prosessit eivit olleet lineaarisia vaan paillekkiisid, vaihtelevia ja ajassa rytmittyvia.
Saattohoidossa elimin ja kuoleman dialogi nousi esille yksiléiden elimanhistorian,

kykyjen, arvostusten ja merkitysten antamisen kautta.
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Kuvio 3.  Saattohoidon vuorovaikutukselliset prosessit

Yksiloiden antamat merkitykset my6s muuttivat vuorovaikutuksen sisdltéd ja
tapahtumien painoarvoa saattohoidon aikana. Eletty elimi peilautui kuolemaa
helpottavana tai siti vaikeuttavana tekijind. Potilaiden, perheenjisenten ja
hoitohenkil6kunnan moninaiset keinot eldd kuoleman todellisuutta lievittivit
kuoleman vaikeutta. Kuolemaan liittyvin vaikeuden kokemuksella tarkoitan tdssd
tutkimuksessa koko saattohoitoprosessia potilaan sairastumisesta kuolemaan ja
perheenjisenten elimdin sen jilkeen. Kuoleman vaikeuden lievittiminen oli
sosiaalinen prosessi, joka kosketti kaikkia osallisia. Sy6pddn sairastuminen toi
ymmarryksen, ettd minakin voin kuolla tahin sairauteen. Se rikkoi maailman, jossa
vain toiset kuolevat. Nyt kuolemasta tuli henkil6kohtaista, minua koskettavaa.
Kuoleman vaikeuden lievittiminen sisiltdd sekd kokemuksellisen vaikeuden ettd
keinot itsensd ja toisen auttamiseksi. Kuoleman vaikeuden lievittiminen kuvaa

my0s saattohoitotyon ydintehtdvaa.
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Selektiivinen koodaaminen ja ylékategorioiden nimeaminen

Selektiivisen koodaaminen perustui tissd tutkimuksessa sosiaalisen perusprosessin
l6ytymiseen, jonka avulla tunnistin ydinkategorian. Selektiivisen koodaamisen avulla
etsin  kuoleman vaikeuden lievittimiseen liittyvid alakategorioita. Jatkoin
alakategorioiden tarkastelemista suhteessa ydinkategoriaan ja suhteessa toisiinsa.
Kuoleman vaikeuden lievittiminen saattohoidon ydinkategoriana vahvistui
samanaikaisesti yldkategorioiden kanssa. Selektiivisen koodauksen tuloksena
muodostui 16 ylikategoriaa, jotka kuvaavat saattohoidon keskeistd sisdltoa.
Teoreettisten muistiinpanojen avulla kuvasin ajatteluprosessia, joka johti vaihe

vaiheelta kategorioiden muodostumiseen ja niiden saturoitumiseen. (Glaser 1978,

1992).

Teoreettinen koodaaminen

Teoreettinen koodaaminen tarkoittaa aineiston tutkimista piilevien merkitysten
l6ytimiseksi. Ne eivit ole samalla tavalla sanoin ilmaistuna kuin substantiiviset
koodit, mutta ne ovat kietoutuneina aineiston sisille, josta tutkija analyysiprosessin
aikana aineistoa tulkiten voi ne 16ytd. (Glaser 1978.) Teoreettiset koodit hioutuivat
tarkastelemalla samanaikaisesti alkuperdisti aineistoa, substantiivista koodaamista ja
teorian kehittimistd. Sen avulla pystyin nikemiin laajemmin aineistosta nousevat
kasitteet, jadsentimain niitd ja niidden teoreettista tulkintaa. (Glaser 1978).
Teoreettinen koodaaminen liitti yhteen substantiiviset koodit. Tarkastelin aineistoa
saattohoidon sisilléllisen ulottuvuuden, yksilon kokemuksen ja toiminnan
seurausten kautta. Elimin ja kuoleman teemoista nousi ymmirrys elimin
kiertokulun pédattymattomyydestd, sithen liittyvédstd tulkinnallisuudesta ja ihmisen
kuolemasta, joka realiteettina pakottaa tarkastelemaan elimidi ja kuolemaa
rinnakkain.

Analyysiprosessi tuotti kuusi saattohoitoa kuvaavaa teoreettista koodia:
kuoleman uhkaan joutuminen, kuoleman ldheisyyden sddteleminen, eliman
jatkaminen, kuolemaan saattaminen, surun kanssa eliminen ja kokemuksen
kasitteleminen. Ydinkategoriaan liittyivit teoreettisessa koodaamisessa kuoleman
todellisuuden kohtaamisen ja ohittamisen mahdollisuudet.  Kohtaaminen ja
ohittaminen tapahtuivat potilaana, perheenjisenend ja hoitohenkilékunnan
edustajana. Ryhmitasolla kohtaaminen ja ohittaminen olivat tydyhteisGjen
suhtautumista  saattohoitotehtivdin ja organisaatiotasolla imi6 tuli esiin

akuuttisairaaloiden osastolla, joiden perustehtivd oli thmisten parantaminen eikd
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kuolemaan saattaminen. Tehtyjen valintojen seurauksena toteutui kuolevalle
thmiselle, hinen liheisilleen ja hintd hoitavalle henkilokunnalle hyvd kuolema tai

kuolemaan ajautuminen.

Yhteenveto tutkimuksen empiirisesta toteuttamisesta

Tidssd tutkimuksessa kerdsin aineiston haastattelemalla saattohoidon osallisia.
Aineisto muodostui 45 haastattelusta, josta avoimen koodaamisen kautta hahmottui
sosiaalinen perusprosessi. Jatkamalla aineiston analyysid saattohoitoteorian
ydinkategoriaksi muodostui kuoleman vaikeuden lievittiminen. Kun ydinkategoria
oli 16ytynyt, oli mahdollista jatkaa selektiivisti koodaamista, jolla ydinkategoriaan
yhteydessi olevat 16 selektiivisti koodia hahmottuivat. Teoreettinen koodaaminen
kiinnitti  selektiiviset koodit teoreettisiin kisitteisiin. Kuoleman todellisuutta
kohtaamalla ja ohittamalla on mahdollista kokea hyvi kuolema tai kuolemaan

ajautuminen.
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5 KUOLEMAN VAIKEUDEN LIEVITTAMINEN
KUOLEMAN TODELLISUUDEN KOHTAAVASSA JA
OHITTAVASSA SAATTOHOIDOSSA

Substantiivinen  teoria  saattohoidosta  syOpapotilaan,  perheenjasenen  ja
hoitohenkilokunnan nakokulmasta

Saattohoidon teoria yhdistdd parantumattomaan syOpddn sairastuneen aikuisen
potilaan, perheenjisenen ja hoitohenkilokunnan nikemykset saattohoidosta.
Saattohoito on moniulotteinen ilmié kuolemansairaan ihmisen hoitamisesta.
Saattohoidossa potilas, perhe ja hoitohenkilokunta keskustelevat elimin ja
kuoleman merkityksistd yksil6ind ja suhteessa toisiinsa. Teoria kuvaa saattohoitoa
analyysiprosessissa tuotettujen keskeisten kisitteiden kautta.

Ydinkategoriaksi muodostui kuoleman vaikeuden lievittiminen kuoleman
todellisuuden kohtaavassa ja ohittavassa saattohoidossa. Jokaisella
saattohoidossa osallisena olevalla on mahdollisuus nihdi tilanne itsensd ja toisen
kautta. Jokainen kohtaa ja ohittaa kuoleman todellisuuden omista liht6kohdistaan.
Kuoleman  vaikeuden  ohittaminen  mahdollistaa  hetken  levihtimisen
saattohoitotodellisuudessa ja eliman elimisen loppuun saakka sellaisena kuin se on
osallisille mahdollista. Kohtaamisen ja ohittamisen vuorottelu on inhimillistd
tasapainoon pyrkimisti eliman jatkumisen toiveen ja kuoleman viistimattomyyden
vililli. Se on my6s kuolevan ihmisen, perheenjisenten ja hoitohenkil6kunnan
tarpeiden kohtaamista ja ohittamista terveydenhuoltojirjestelmissi. Kuoleman
vaikeuden lievittdminen tarkoittaa kaikkia niitd valintoja ja tapahtumia, joita potilas
itse, perheenjisenet ja hoitohenkilokunta tekevit edistidkseen kaikkien osallisten
hyvinvointia saattohoidon aikana. Vuorovaikutuksessa luodut merkitykset ohjaavat
valintojen tekemistd. Kuoleman vaikeuden lievittiminen muodostaa tissd
tutkimuksessa hoitotyén perustan saattohoidon toteuttamiselle ja tarkoittaa
hoitohenkil6kunnan tekemidd kokonaisvaltaista hoitotyétd potilaan ja perheen
auttamiseksi arvostavan kohtaamisen ja vuorovaikutusta edistivdn toiminnan
avulla. Kuoleman todellisuuden kohtaaminen wvaatii rohkeutta, antautumista

monimutkaisuudelle ja osallisuudelle ainutkertaisessa prosessissa.
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Ohittaminen ymmarretadn tdssd tutkimuksessa sekd mielekkdind tasapainon
hakemisena kuoleman todellisuudelle mutta my6s kuoleman kieltimiseni.
Mielekidstd kuoleman todellisuuden ohittamista kuvaa yhden tiedonantajan
toteamus; ”Uudet kengit on ostettava siitd huolimatta, vaikka tietdd, ettei niitd ehdi
kayttdaa”.  Kuoleman ajatteleminen jatkuvasti tuntui raskaalta ja vei voimia
elettaviltd elimiltd. Tdhin ei liittynyt kuoleman pois sulkemista vaan kuoleman
asettumista tosiasiaksi, josta huolimatta voi eldd eliminsi loppuun saakka.
Kuoleman todellisuuden ohittaminen ndyttiytyi pakonomaisena eldimiin
suuntautuneisuutena. Kuolemaa ei ole kuoleman kieltimisen merkityksessi. Potilas
jatkaa elimadinsi sairauden oireilusta huolimatta sulkien kuoleman vaihtoehdon
kokonaisuudessaan pois. Tama voi laajentua koskemaan niin perheenjasenii kuin
hoitohenkil6kuntaakin.

Hyvi kuolema pitai sisilladn inhimillisen ja vdhidoireisen kuoleman potilaalle
silloinkin kun kuolemaa oli vaikea hyviksyi ja potilas kuoli keskeneriisend. Hyvaksi
koetussa kuolemassa potilas hyviksyttiin omana itsendin ja hinet hoidettiin niin
hyvin kuin mahdollista. Saattohoitopotilasta ei hylitty vaikeassakaan prosessissa.
Perheenjisenelle se tarkoittaa tukea liheisestd luopumisessa ja mahdollisuutta jatkaa
eliminsi surun kipeyttd hiljalleen lauhdutellen. Hyvi kuolema oli perheenjisenelle
kokemus, jonka jilkeen elimin jatkuminen ja liheisen menettimisen sureminen oli
mahdollista.  Mielikuvat potilaan  saamasta hoidosta olivat lohduttavia.
Perheenjisenilld oli ollut mahdollisuus olla jakamassa saattohoidon ainutkertaisia
hetkid hoitojirjestelmin ja hoitohenkil6kunnan sitd estimittd. Kokemus hyvistd
kuolemasta antoi lisdd rohkeutta kohdata kuolemaa ja kuolevia. Hyvd kuolema on
hoitohenkil6kunnalle mahdollisuus tehdd parhaansa potilaan ja perheen hyviksi.
Hoitohenkilokunta voi luottaa sithen, ettd heitd tuetaan ty6ssa jaksamisessa ja siind
kehittymisessd. Hyvd kuolema ei poista kuoleman vaikeutta vaan sallii prosessin
sellaisena kuin se on mahdollinen potilaalle ja perheelle.

Kuolemaan ajautuminen on vastakohta hyville kuolemalle. Potilaan tarpeet
eivit tulleet kuulluiksi eivitkd nahdyksi, niiden hoitaminen oli sattumanvaraista ja
kuolevan kirsimys jdi lievittymattd. Perheelle huonosti hoidettu kuolema jitti pitkid
muistijalkid. Elima voi juuttua pitkiksi aikaa paikalleen, koska kokemukset ovat
olleet litan haavoittavia eikd ole ketdin, jonka kanssa kokemuksia voisi keskustella
ymmirrettivimmaksi. Hoitohenkil6kunnalle huono kuolema jitti jonkinlaisen
arven tai ajatuksen epdonnistumisesta. Osa turtui ja osa ldhti toiseen tyopaikkaan.
Perheenjisenille henkilokunnan turtuminen ty6hon néyttiytyi leipadntymisend,
jolloin inhimillisyys ja yksil6llisyys hoidossa vihenivit. Kuoleman todellisuuden
kohtaavassa ja ohittavassa saattohoidossa kuoleman tapahtuminen asettuu
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useimmiten johonkin hyvin kuoleman ja kuolemaan ajautumisen vilimaastoon
thmisisté ja hoitokulttuurista nousevien tekijéiden vuoksi. Kuolemaan ajautuminen
on pahimmillaan potilaan, perheen ja hoitohenkil6kunnan hylkaamista.
Saattohoitoa kuvaa kuusi teoreettista kisitettd, jotka ovat kuoleman uhkaan
joutuminen, kuoleman ldheisyyden sditeleminen, elimin jatkuminen, kuolemaan
saattaminen, surun kanssa eliminen ja kokemuksen kisitteleminen. (Taulukko 9.)
Kuvaan jokaisen teoreettisen kisitteen yksitellen niin, ettd ensin kuvaan
todellisuuden kohtaamisen ja sitten ohittamisen kisitteet. Esitin ensin potilaan,
perheenjisenen ja hoitohenkilkunnan yhdistivin nikokulman ja sen jilkeen ne

yksittiiset kisitteet, jotka koskevat pelkistiin tiettyd ryhmaa.
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Taulukko 9.

Saattohoidon teorian kéasitteet

Kuoleman vaikeuden lievittdminen

Kuoleman todellisuutta kohtaavat
selektiiviset kasitteet

Teoreettinen kasite

Kuoleman todellisuuden ohittavat
selektiiviset kasitteet

Jarkyttavan tiedon saaminen

Kuoleman uhkaan

Tietoa vaille jadminen

parantumattomasta sairaudesta joutuminen

Elama& uhkaavan tiedon Tiedon késittelemattd jattaminen
merkityksen kasitteleminen

Elamanhallinnan tunteen Elamanhallinnan tunteen menettaminen
lisddminen osallistumalla

hoitopaatoksiin

Kuoleman ajatteleminen Kuoleman Kuoleman ajatteleminen toisen ihmisen
henkilokohtaisena todellisuutena laheisyyden todellisuutena

Kuoleman vaistamattdmyydesta
keskusteleminen

Totuttautuminen elaméaéan sairauden
kanssa

saateleminen

Kuoleman kieltdminen

Eldman jatkuminen sairautta
huomioimatta

Yksilollisen avuntarpeen Eldmén Yksilollisen avuntarpeen tunnistamatta
tunnistaminen jatkuminen jattdminen

Avuntarpeisiin vastaaminen pitamalla Huolenpidon ohittaminen

huolta

Elamanvoiman vahvistuminen Elamanvoiman heikentyminen
Elamasta luopuminen Kuolemaan Elamaan takertuminen

Kuolemaan valmistautuminen

Potilaan kuoleman kohtaaminen

saattaminen

Kuoleman valmistautumisesta
kieltdytyminen

Potilaan kuoleman ohittaminen

Eldman jatkuminen surun tunteiden

Surun kanssa

Surun tunteiden kieltdminen

kanssa elaminen

Tuen saaminen surun ja luopumisen Tukea vaille jadminen

késittelyyn

Omakohtaiseen kasvuprosessiin Kokemuksen Kasvuprosessin jadminen tunnistamatta

suostuminen

Ammatillisen kehittymisen
mahdollistuminen

kasitteleminen

Ammatillisesta kehittymisesta
luopuminen
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5.1 Kuoleman uhkaan joutuminen

Kuoleman uhkaan joutuminen tarkoittaa jirkyttivin tiedon saamista
parantumattomasta sairaudesta, tiedon merkityksen kisittelemistd potilaan ja
petheen kanssa ja hoitopditoksiin  vaikuttamista. Ihmisen sairastuminen
parantumattomaan syopaén tuo kuoleman lihelle. Kuoleman ajatus koskettaa paitsi
potilasta, my6s ldheisid. Saattohoidossa toimiva henkilékunta kohtaa kuoleman
koskettaman potilaan ja perheen ja tulee haastetuksi kuoleman kisittelemiseen
itsessd ja toisessa. Kisitys kuolemasta ja kuolevaisuudesta tulee henkildkohtaiseksi.

Kuolemasta tulee osa minua. (Liite 6.)

5.1.1  Jarkyttavan tiedon saaminen parantumattomasta sairaudesta

Tiedon saaminen parantumattomasta sairaudesta on erittiin tirkedd potilaalle,
perheenjasenelle ja hoitohenkilokunnalle. Tiedon avulla orientaatio nykyhetkeen ja
tulevaisuuteen tulee mahdolliseksi.

Potilaat saivat tiedon hoitavalta lidkariltidn, ettd sairaus ei parane. Monelle
ensimmadinen ajatus oli, ettd tieto tarkoittaa kuolemaa. Parhaimmillaan tieto
kerrottiin  ymmarrettivisti, annettiin aikaa tiedon pohtimiseen ja
lisikysymysten tekeminen oli mahdollista. Oli hyvi, jos potilaalla oli joku
liheisisti mukana kuulemassa tietoa, joka jarkyttivyydessddn ohitti potilaan kyvyn
ymmirtdd kuulemaansa. Potilaalle oli tirkedd tietdd, mitd hoitojen loppuminen
tarkoittaa, mitd hoitojen jatkuminen tarkoittaa, missi hoidetaan, kuka hoitaa ja
miten yhteys rakennetaan hoitopaikkaan. Yhteyden saaminen tuntui parhaalta
silloin, kun potilas sai jo tdssdi vaiheessa tiedon hoitavasta tahosta ja
puhelinnumeron, josta apua saa aina. Tieto sairaudesta oli my6s helpottavaa;
aavistukset ja oireileminen saivat selityksen. Ticto viritti —myJs
kuolemanpelkoa, ja osa haastatelluista ilmaisi, ettd tuen tarve siini hetkessi oli
valtavan suuri. Tiedon saamisessa arvostettiin totuudenmukaista puhumista ja
rehellistd vastaamista kysymyksiin. Tilanteissa, jossa tiedon saaminen tarkoitti
samalla saattohoitopditoksen tekemistéd, oli tiedon kertomisen tapa erityisen
merkittivd. Tieto sairauden parantumattomuudesta tarkoitti potilaalle elimin
padttymistd ja perheenjisenelle hanesti luopumista, eikd siti saisi kertoa

tunteettomasti heille muiden kiireiden lomassa.
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”Kauheita se alkutilanne timmdsissi sairauksissa ku kiytiin kirurgisessa sairaalassa
tutkimuksissa, niin ei se lddkari muuta kun mairis sen endoskopian ja TT kuvauksen
kiireellisend, meni siind melkein kuukausi kuitenkin siind kiireellisessd ajassa. Ne
odotusajat on ihan kauheita. Sitten se endoskopia tehtiin ja sen lddkirin mé sain
sitten kiinni, ei sekddn vapaachtoisesti tullut mitdin kertomaan, kun vaimo kérrittiin
toimenpidehuoneesta pois, niin se tuli venyttelemdin sithen kiytiville, niin mi sain
sen kiinni siind sitten. Siind tokasi, ettd ei siin oo mitddn paranemista, ei sithen oo
mitddn ladkkeitd, 3 kk kestdd ja héipy takasi. M4 aattelin et kyl ndd on kauheita nda.”
(H37, PJ12)

Muistiinpano: Potilaan mahdollisuus osallistua piitoksen tekoon on silloin kyseenalainen, jos hin
kuulee ensimmadisen kerran sairautensa laadusta, jirkyttyy tiedosta ja on pois tolaltaan kuulemastaan.

Valmistautumaton potilas jdd tyhjin pdille tillaisessa tiedon annossa. Mitd mieli suostuu

ymmdrtimain  tilanteessa, jossa  tunteet ovat paillimmdisend. Tiedon  antamisessa
organisaatioldhtoisyys tulee esille, potilaalle on kerrottu, ettd hin sairastaa parantumatonta syopad,

mutta asian kisitteleminen yhdessi tapaamisessa ei onnistu ja se jid muiden vastuulle.

Tieto jakautui perhekohtaisesti. Tiedon saaminen vaikutti perheen
mahdollisuuteen jakaa yhdessd saattohoitoaika ainutlaatuisena jaksona perheen
historiassa. Tiedon avulla perhe etsi omaa paikkaansa uudessa tilanteessa,
pohti selviytymistd ja roolien muuttumista. Perheelle tieto potilaan
parantumattomasta sairaudesta oli alisteinen potilaan paitoksille, koska potilas

péatti, miten hin jakaa omaa tilannettaan liheistensé kanssa.

“Tietenkin se oli ensin niin kun tyrmidys tavallaan kun isi oli jo kuollu
keuhkosyopdin, niin jotenkin mid aattelin ettd ei, tuleeks tdd niin kun uudestaan
lapikdytdviksi tdd asia. Siind meni vaan pdivi kerrallaan eteenpdin, oli tutkimuksia ja
oli hoitoja, mietittiin kaikkia mahdollisuuksia mitd voidaan tehdd ja muuta, etti siini
ei ehkd pysdhtynyt silld tavalla ajatteleen ettid tid on niin kun tissi ja kauanko on sitd
aikaa mutta kun oli aina vaan se etti vield hoidetaan ja vield kokeillaan titd ja titd ja,
niin siind meni vaan péivé kerrallaan, ja sitten kun on tosiaan téissa ja sitten siind on
se oma elimi ja diti on yksin omakotitalossa, niin se atjen touhu tavallaan ja
pyorittiminen sen apuna, niin sitd teki niin kun kone siti hommaa, minusta tuntu.”

(H25, P]7)

Tieto sairauden laadusta oli tirkedd myOs hoitohenkilokunnalle. Hoitotyon
liht6kohtana oli ymmirtid4 potilaan ja perheen tilanne, jotta henkil6kunta
voi tukea potilasta ja perhetti hoitopditésten suuntaisesti. Tieto potilaan
sairaudesta ja hoidon tarpeesta saavutti saattohoitoyksikon lihetteen kautta. Tyo
alkoi hoidon suunnittelulla, tyénjaosta ja hoitovastuun jakamisesta sopimisella.
Potilaaseen otettiin yhteyttd mahdollisimman nopeasti potilaan ja perheen
tapaamiseksi, koska hoitohenkilokunta ymmarsi heidin jirkytyksensd saatuaan

tiedon sairauden parantumattomuudesta.
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5.1.2  Tietoa vaille jaaminen

Tietoa vaille jadminen kuvastaa tiedon antamisen, vastaanottamisen ja sen kasittelyn
vaikeutta kaikkien osallistujien nikékulmista.

Tietoa vaille jddminen johtui siitd, ettd tietoa pimitettiin tai siti ei annettu
riittivin ymmairrettivasti. Osa potilaista ei saanut selvdd tietoa siitd, ettd
sairauden hoitamisen mahdollisuuksia ei endd ole ja sairaus johtaa kuolemaan.
Potilas saattoi myos itse kieltidytyd annetusta tiedosta, viisti keskustelemasta

sairaudestaan tai hin torjui annetun tiedon.

2

. mi sanoin sille, ettd tdd on loppuvaiheen hoitoa tissd niin ja me yritetdin
lievittdd niitd oireita ja ettd se on meijan tehtdvi, parannuskeinoa tihin ei oo endi, et
niin ne on varmaan teillekin sanoneet sieltd sySpiklinikalta, sehin sai hirveen slaagin
siitd, ettd kuka semmosia, mitd, mitd ettd timmosestd el ole mitddn puhetta ollut. Ja
mind ettd herrajestas, ettd mitd mid oon mennyt moldyttad, ma aattelin ettd tid on jo
kolmas syopd, ettd tdd on kuoleman kanssa leikkimisti joka tapauksessa, se mies oli
ithan ettd el timmosti, e, ei, el. Onneksi mé ndin sen tyttiren kun olin ldhéssi, koska
se kiynti paitty sithen. Et hyvi, nyt sd oot tehnyt sun tehtdvin, nyt voit poistua, ma
sanoin, ettd kiitos ja lidhin pois. Ja sit md nidin tdn potilaan tyttdren siind ja kysyin,
ettd onks keskusteltu mihin tid tauti johtaa, niin sanoi ettd on keskusteltu, mutta
potilas anto sellasen kuvan ettd ei. Ettd hoitoja annetaan siksi, ettd tauti paranis,
vaikka todellisuudessa niitd annettiin vaan siksi, ettd tauti lievittys.” (H44,HK14)

Tietoa vaille jidminen toteutui perheenjisenten kertomuksissa eri tavoin: ladkari
jatti kertomatta sairauden parantumattomuudesta potilaalle, sairaudesta
kertominen sysittiin perheenjidsenen vastuulle tai tietoa pimitettiin niin
pitkille, ettd vasta saattohoitoyksikdssd kerrottiin, mistd todellisuudessa oli
kysymys. Tihin liittyi ajatus kuoleman kitkemisesti, joka ilmeni vaikean asian
kisittelyn kiertimisend jatkamalla perusteettomia tutkimuksia ja
viistimilld keskustelua. Perheenjisenet kohtasivat myos tietojirjestelmiin
liittyvit yhteensopimattomuusongelmat tiedon saamisessa. Kysymyksillidn tietoa
hakevat perheenjisenet kokivat olevansa hoitoyksikdssd riesana. Heidin
kohtaamistaan Kkartettiin. Tiedonjanossaan he paityivit etsimidin potilaan

sairauteen liittyvaa tietoa internetista.

”En oo saanut tarpeeksi tietoo. Ja se oli ongelma sit kun diti meni yliopistolliseen
sairaalaan  leikkaukseen ja  sitten takasin  kotikaupungin = vuodeosastolle
valmistelemaan sitd sddehoitoo, niin ne kysy ettd onko teilld paljonkin didisti tictoa,
mi kysyin ettekste koneelta ndd, niin ne sano ettd yliopistollisella sairaalalla ja
kotikaupungin terveyskeskuksella on erilaiset atk- jdrjestelmit, ettdi ne eivit
keskustele keskenddn. Eikd yliopistollisessakaan ollu ditistd tietoo, ja taas sitten
kysyttiin lupa, saako lihettdd terveyskeskukseen tietoo joten epikriisien varassa oon

61



aika lailla ollu ja kun siind on vaikeeta termist66 niin oon sitten googlettanu, ettd
miti toi sana tarkoittaa. ” (H18, PJ6)

Jos hoitohenkil6kunta joutui ottamaan vastaan epéselvdd tietoa potilaan
sairaudesta, hoitotydn suuntaa oli vaikeampi mdiritelld. Hoitohenkil6kunta
toimi my6s tiedonvilittdjana potilaalle ja perheelle. Heiddn roolinsa oli riippuvainen
ladkdrin antamasta tiedosta. Jos saattohoitopditostd ei selkedsti tehty tai siitd ei
keskusteltu potilaan ja perheen kanssa, henkilokunnan oli vaikea tietad, mihin tukea
potilasta ja perhettd. Hoitohenkil6kuntaa ihmetytti myos se, kuinka vihidn potilas
itse ja perheenjisenet tiesivit sairauden laadusta. Toisaalta hoitohenkildkunta
ymmiirsi, kuinka vaikeaa totuutta oli hyviksyi, toisaalta he jiivit epdilemain, ettd
lihettdvalld taholla on wviltelty keskustelua. Saattohoidon realismi kuoleman
liheisyydestd aiheutti hoitohenkilokunnalle eettisti pohdintaa potilaan ja

perheenjasenen toivon kiinnittymisesta.

5.1.3  Elamaa uhkaavan tiedon merkityksen kasitteleminen

Tiedon saamisen jilkeen potilas, perheenjisen ja hoitohenkil6kunta kasittelevit
tiedon merkitysti omien kokemuksensa ja tehtdvinsi kautta. Potilaalle ja
perheenjisenelle tieto tarkoittaa eliman lopullista muuttumista.
Hoitohenkil6kunnan tehtivdi perheen auttajana yhdistyy tihin hetkeen sisiltden
monenlaisia odotuksia avun laadusta.

Tieto potilaan parantumattomasta sairaudesta muutti perheen arjen. Perheessi
oli kohdattava muuttuva todellisuus, jotta asiaa voitiin kisitelld yhdessd. Tiedon
kisittelemisen tavoitteena oli perheen ymmirryksen lisidminen sairauden
parantumattomuudesta ja potilaan kuoleman viistimittémyydestd sekd
potilaan toiveiden kuuleminen. Tulevaisuus nayttiytyi potilaalle ja perheelle
erilaisena, epavarmana. Samanaikaisesti kisiteltiin tietoa eldmin rajallisuudessa,
eli siita eldmadstd, joka oli vield jdljelld ja yhdessi elettivissd ennen potilaan
kuolemaa. Saattohoidossa potilas ja perhe herkistyivit hoitohenkilokunnan
viestinnille tavallista enemmin kokiessaan tulevaisuuden epidvarmuuden.
Potilaiden ja perheenjisenten tarve saada tietdd potilaan elinajan ennuste
vaihteli. Toisille tietiminen oli hyvin tirkeid, toisille se oli merkityksetonti. Tiedon
saaminen oman eldimin pituudesta oli vaikeaa, koska hoitohenkilokunta vetosi

tilanteen yksilolliseen kehittymiseen.
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”Mutta niin kun sanottu, niin se tdssd on mielenkiintoista kattoo, ettd miten tad tdstd
lahtee menemaan, niin kuin ma sanonkin, ettd kuink 4kkii tiss menniin, et oonko
vield ens vuonna tihin aikaan yhtd hyvissd kunnossa kun nyt ollaan vai ollaanko sitt
jo ithan huonos. H. Antoiko ne minkédinlaista aikaennustetta ladkarit? PO. Ei, enki
mi edes kysy semmosia. Niin kun mi sanoinkin etti oon huono puhumaan niistd
syOpaasioista. Enkd md ees kysy mittddn simmosii.” (H29,PO9)

Hoitohenkil6kunnan kokemuksen mukaan potilaan ja perheen ehdoilla tapahtuva
keskusteleva tiedon kisitteleminen rakensi luottamusta hoitohenkil6kunnan
toimintaa ja avun saamista kohtaan. Potilaaseen ja perheeseen tutustuminen,
kohtelias ja ystivillinen kiyttidytyminen ja kiinnostuksen osoittaminen heitd
kohtaan loivat perustuksen hoitosuhteelle, jonka tavoitteena oli mahdollistaa
loppuelimin eliminen arvostaen niitd asioita, jotka potilas ja perhe nimesivit
tarkeiksi.

”Ettd mé tutustun ihmiseen, hinen elimédnsi ja mitd hidnen kotiin kuuluu, koska se
on niin tirkeetd, kun mi kidyn heilld kotona, se on heidin tirkeintd reviiriddn ja se,
etti md olen heilld niinkun kyldssd. Vaikka mi teen ty6td niin silti ma olen sielld
heididn ehdoillaan sielld. Se tuo sita luottamusta, mika on adrettomain tirkee, ettd se
kehittyy tissd, silld on iso osuus hoidoissa, ettd potilas luottaa minuun ja asiat menee
eteenpiin, ettd hin on hyvissd kisissd. Minun mielestd siind on semmonenkin asia
ettd md oon kiinnostunut siitd thmisestd muutenkin, mitd hidn on tehny ja missd on
ja kaikkee muutakin elimidi, ettd siind on muutakin kuin se sairaus. Tutustun
ihmiseen perinpohjin, et se helpottaa sitten tehdi sitd yhteistd taivalta.” (H17,HK7)

Hoitohenkil6kunnalle tiedon kisitteleminen potilaan ja perheen kanssa alkoi heti
ensimmaisestd yhteydenotosta. Keskustelu kiytiin puhelimitse tai tavattiin potilaan
kotona tai sairaalan osastolla. Tiedon Kkisitteleminen oli perheen tarinan
kuuntelemista, sisdistimisti ja perheen historian ymmirtimistd. Potilas ja
perheenjasenet kertoivat siitd, mikd oli heille itselle tirkedd. Toinen aloitti
lapsuustarinoista, ~ toinen  aloitti ~ ensimmdiseksi  oireista  puhumisen.
Hoitohenkilokunta pystyi kisittelemddn potilaan ja perheenjisenten kysymyksid
keskustelemalla elinajan pituudesta, antamalla suuntaa antavia ennusteita ja
etsimilld sisdll6llisid merkityksid yhdessi potilaan ja perheen kanssa heidin
loppuelimilleen. Hoitohenkilokunta vastasi nithin tarpeisiin, jotka olivat vilitonta
hoitoa vaativia ja tekivit tilaa kuolemaan liittyvien muiden merkitysten kisittelylle.
Mitad kaoottisempi tilanne perheessi oli, siti enemmin hoitohenkilékunta tarvitsi
aikaa ja ammattitaitoa pystydkseen selvittimidin, mitkd hoidon tarpeet olivat ja

missa jarjestyksessa niihin kyettiin vastaamaan.
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”Mi tykkddn ettd mid ihan vaan kuuntelen tin tatinan, sisdistin tdn thmisen elimaa,
se riippuu aika pitkalti sitten mitd nid kertoo. Se on aina se mielekkyys yhteni elikka
voi mennd hyvin pitkdin, ihan lapsuudesta aloitetaan nditd tarinoita ja se ei ole
ollenkaan huono asia, ettd sieltd 16ytyy paljon asioita, joita meidin hyodyntid tissd
loppuvaiheessa nditi asioita ja potilaan hyvii elimai sithen loppuun. Kaikki ei kerro,
ne alottaa suoraan siitd kun ensimmdiset oireet tuli. Ja se on ihan ok, menen kylld
pitemmille sitten toisilla kerroilla, kun alottaa keskustelun.” (H17,HK7)

Aina tiedon kisitteleminen yhdessd potilaan ja perheen kanssa yhdessd ei ollut
mahdollista ja tarvittiin luovia ratkaisuja, jotta kaikkein arimmat ja vaikeimmatkin
ajatukset ldheisen sairaudesta, lihestyvistd kuolemasta ja sithen liittyvistd huolesta

pystyttiin ilmaisemaan.

”Jos mid huomaan et siell ei ole mahdollista, eli se omainen ei sano sitd mitd sen tekis
mieli sanoo just kun se ldheinen on siind vieressd. Joskus sanon ettd tulisitko
kidyméddn tddlld hoitokodissa? Ollaan pois kotoo, koska se koti on, se on niin
uskomatonta, en olisi ikind voinu kuvitella minkdlaisia tilanteita ja mihin ihminen
joutuu mukautumaan. Ja mihin hin tietimittiin joutuu sopeutumaan. Sitten kun
ollaan muualla, he puhuu ihan eri sanoin ja ihan erilld lailla. Olen huomannut ettd
silli paikalla on eroja. Siksi mid echdotan, jos huomaan, etti on paljon semmosta
puhumatonta, kysymiténtd asiaa mikd heitd vaivaa ja kaivaa, koska kyll se nikee.”

(H17,HK7)

Hoitohenkil6kunnan kyky tulkita tilannekohtaisesti perheen viestintdd johti
paatokseen tarjota osapuolille omia keskustelumahdollisuuksia. Avoin keskustelu
tistd mahdollisuudesta vihensi epiluuloja ja rakensi luottamusta henkilokunnan
toimintaan. Se myos helpotti potilaan taakkaa vihentimalld puhumattomia asioita
perheenjasenten valilla.

5.1.4  Tiedon kasittelematta jattaminen

Tietoa parantumattomasta sairaudesta ei aina haluta kuulla tai kisitelld tietoisella
tasolla. Asia voi olla lilan iso ja lilan arka potilaan ja perheenjisenen kasitella.
Hoitohenkilokunta voi vilttaa aiheesta keskustelua siksi, etta kuoleman vaikeuden
kohtaaminen potilaan ja perheenjisenten kokemusten kautta on ammatillisesti ja
henkilokohtaisesti haastavaa.

Tiedon kisittelemdttd jattiminen voi olla potilaan, perheenjisenen ja
hoitohenkildkunnan tietoinen padtds kieltdytyd kisittelemistd sairauden

parantumattomuutta ja sithen liittyvid tunteita. Eldmi voi jatkua niin kuin
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mikadn ei olisi muuttunut. Timi viittaa my6s teeskenneltyyn todellisuuteen.
Puhumattomuus voi olla myds merkki toiveesta, ettd elimid el muuttuisi.
Hoitohenkil6kunta voi pidittdytyd kertomasta elinajan ennustetta potilaalle ja
perheenjisenelle. Ennustaminen on vaikeaa, ja siksi useimmiten aikaan sidottuja
ennustuksia ei sanota dianeen. Yleensa hoitohenkilokunta ei ottanut kantaa elinajan
pituuteen, koska he pelkidsivit ennustavansa véirin. FElinajan ennusteen merkitys
on erilainen hoitohenkil6kunnalle kuin potilaalle ja perheelle. Varmojen aikarajojen
antaminen on mahdotonta eikd varmasti tarpeellistakaan, mutta yksil6llinen
harkinta elinatkaa koskevan tiedon kisittelemisessd on  tirkedd. Jos
hoitohenkilokunta ei pysty kisittelemdin tietoa tai suostu siiti puhumaan, he
kieltdvit silloin elinaikaan liittyvin yhteisen kisittelyn. Ne, joille tiedolla olisi
merkitystd, jadvit elimidn tulevaisuudesta epivarmoina. Kuten yksi puolisoaan

hoitava totesi, heille on merkitystid puhutaanko viikoista vai kuukausista.

”Hyvihin se on tavallaan tietdd, ettd onko se kuukausii tai vuosii tai jotain. Tietdd
ainakin, kun sanotaan 3 kk kestdvin, cttd se on aika lyhyt aika.” (H38, PJ12)

Saattohoidossa oleva potilas ja perheenjisenet olivat herkistyneitd hoitohenkil6ston
sanoille, teoille ja kiyttdytymiselle. Tiedon merkityksen kisitteleminen oli vaikeaa,
jos osa hoitoon osallistuvista ammattilaisista ei ymmirtinyt kohtaamisen
merkitystd. Potilasta ja perhettd kunnioittava kdytds, esittdytyminen ja heidin
tarpeidensa kuuleminen eivit olleet kaikille hoitoon osallistuville itsestiin selvid
asioita. Potilaan ja perheen tarpeiden kohtaamattomuutta lisisi se, ettd potilaan
luona kidvi monta eri ammattilaista tckemissd yksittdisid tehtdvia.
Saattohoitopotilaan luokse oli lihetetty tehtivid tekemiin tyontekijoitd, jotka eivit
ymmirtineet potilaan  kokonaistilannetta ja  omalla  kdytOksellidn  tai
huolimattomuudellaan  saivat aikaan turvattomuuden tunteen potilaassa ja

perheenjdsenessi.

”Kotihoitaja se tuli sinne, sit kun sielli oli sellanen makuualkovi, jossa potilas
makasi, omainen istui sielld toisella singylld, se kurkkaa ndin ihan hiljaa, ei esittele
itseddn kellekddn, se ei sano sen nimee kenellekddn kun mulle, joka on mun mielestd
than kamala kriittinen virhe ja sitten se istuu sithen poytddn sanomatta yhtdin
mitddn. Mutta se on mun mielestd sellainen yleinen kunnioittava kiytds, kuuntelee
mitd sanottavaa potilaalla tai omaisella on, antaa enemmin aikaa niille ihmisille antaa
niiden purkaa. Loppupeleissd sun ei paljon tarvii kyselld, ne kertoo sulle kaiken mitd
sun tarvii tietdd. (H44,HK14)
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9.1.5  Elamanhallinnantunteen lisaaminen osallistumalla hoitopaatoksiin

Hoitopaitoksiin  osallistumalla  potilas, perheenjisen ja hoitohenkil6kunta
vahvistavat tunnetta elimanhallinnasta. Ladketieteellinen paatoksenteko ei koskaan
ole potilaan eikd perheenjisenen vastuulla vaikka he ovatkin osallisena
keskustelussa.

Potilaan ja perheenjdsenen osallistuminen hoitopéditosten tekemiseen lisdd
eliminhallinnan tunnetta. Hoitopaitokset tarkoittivat kaikkia niitd pdatoksia, joita
potilaan hoidon aikana tehtiin sairauden etenemisen vuoksi ja mahdollisimman
hyvin hoidon tarjoamiseksi potilaalle ja perheenjisenille. Tiedon saaminen hoidon
perusteiden muuttumisesta, hoitovaihtoehtojen rajallisuudesta ja  hoitojen
haittavaikutuksista vaikuttivat potilaan tekemiin hoitopdatoksiin. Pitempéian
sairastaneille potilaille hoitojen loppuminen oli yhti lailla merkityksellinen tieto
kuin niille potilaille, joille tieto saattohoitopaitoksestd tuli tiytend yllityksena.
Hoitojen loppuminen ja saattohoitoon siirtiminen toivat kuoleman konkreettisesti
lihemmaiksi. Nopeimmillaan saattohoitopaitoksen tekeminen ja saattohoitokotiin
siirtyminen tapahtuivat muutamassa tunnissa.

”Keuhkokuume oli endi se, mitd hoidetaan, syopddn ei endid 16ydy lddkettd, niin

katsoivat, ettd se keuhkokuumeen jilkihoito voidaan tehdd  tddlld
(saattohoitokodissa). Ja saman tien, kun oli paikka vapaa... (H5, PO3)

Jos potilas kyseenalaisti lidkirin tekemin hoitopaitoksen, hin haki varmuutta
diagnoosiin hakemalla toisen lddkirin mielipiteen. Potilaalle oli merkittivai se,
ettdi hoitava ladkdri hyviksyi tdmin ja tuki potilasta “kidntimiin jokaisen

kiven” varmuuden saamiseksi. Potilaalle oli tirkeda olla sinut paatoksensa kanssa.

”Ladkdrin kanssa keskustelin my6s, ettd onko hinen mielestddn jirkee, etti sinne
yksityissairaalaan kannattas vield kokeilla. Hin sano ettd ehdottomasti just sen takia,
ettd se el jad kaivaan mua.” (H32,PO12)

Saattohoitopéitoksen hyviksyminen perustui kokemukseen riittdvin pitkédsti ja
hyvistd elimistd. Hyviksymiseen vaikutti my6s hoitojen haittavaikutuksen
pelkdiminen, hoitovisymyksen kokeminen, piivystyksessid ramppaamisen
loppuminen ja paremman eliminlaadun valitseminen.

Ladkirissa kiyminen ja hoitopditésten kuuleminen perheenjidsenen kanssa
oli osalle potilaista normaali kiytint6 koko sairauden olemassaolon ajalta. Vain yksi
potilas mainitsi erikseen, ettd hoitohenkil6kunta oli ehdottanut perheenjisenen

mukaan ottamista hoitopditoksisti puhuttaessa. Perheenjisenen nikékulmasta
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saattohoitopaitokseen liittyi hyvdnd puolena hoitorajoitusten ymmirtiminen,
hoitovastuun selkiytyminen ja hoidon rauhoittuminen yhdelle vastuutaholle.

”Mutta sitten kunto alkoi menni huonommaksi, etti se sairaalakierre oli ihan
mahdotonta kun oli keskussairaalaa, oli keuhko-osastoo, oli kaupunginsairaalaa ja
ditikin oli jo tuskastunut sithen, etti mihin joutuu ja mihin menee ja mihin
oikeestaan kuuluukaan ja mitd tehddin ja. Hirvee semmonen epitietoisuus. Mi en
itte pédssy sillon paikalle kun hilli oli lidkirin kanssa neuvottelu, hoitavan
syopilddkirin kanssa neuvottelu jatkotoimenpiteistd, mun tytir oli sielld sitten.
Lddkdri oli siind todennut, ettd hinen mielestddn olisi hyvd keskittyd vain
kivunlievitykseen ja ettei ldhettds endd mitddn raskaita hoitomuotoja koittaan ja sen
ratkaisun tekeminen oli varmaan tosi raskas, ettdi me ei voitu siind muuta kun
kuunnella mitd 4iti ite ajattelee ja miten hin sen asian ottaa. Vaikka se oli tavallaan
péitos sille kauheelle rumballe eri sairaaloissa ja eri osastoilla, se oli niin sekavaa se
hoito, se tavallaan toi selvyyden, ettdi missd nyt menndédn ja miten tdstd eteenpiin.”

(H25,P]7)

Hoitohenkil6kunta tuki potilasta ja perhettd hoitopditoksissi keskustelemalla
hoitovaihtoehdoista ja antamalla tietoa hoitopaikoista. Saattohoitopditoksen
yksilollinen merkitys tarkoitti toiselle vilitontd kuoleman uhkaa, ”arkkukauppaan
lahtemistd”, toiselle mahdollisuutta eldd vield elimiinsd kuoleman tietoisuudesta
huolimatta. Hoitopaikan valintaan vaikuttivat potilailla ja perheilli aiemmat
kokemukset tai ihmisten puheet hoidon laadusta.

”Tén talon (saattohoitokodin) silloin y6lld katselin ldpi silloin huhtikuussa ja ajattelin
ettd voi luoja, titd mii oon pelinnyt ettd eihdn tissd oo mitddn eikd tdd oo milldan
tavalla mulle.. tietysti mulla oli ajatuksia ettd tidlld on pelkistddn sellaisia jotka ovat
singyn pohjalla niiti jotka ovat viimeisiddn...” (H2,P]1)

Ennakkokasitykset ja ennakko-odotukset olivat sekd myonteisid ettd kielteisia.
Potilaan ja perheenjisenen ennakkokisitysten purkaminen oli tirkedd pelkojen
karsimiseksi ja hoitoon liittyvien odotusten asettamiseksi realistiselle tasolle.

5.1.6  Elamanhallinnan tunteen menettaminen

Eliminhallinnan tunteen menettiminen vahvistuu tilanteissa, joissa sairaus etenee
nopeasti ja kuoleman lihestyminen konkretisoituu. Potilas, perheenjisen ja
hoitohenkildkunta  eivit  ehdi = mukaan  tehtyihin  hoitoratkaisuihin.
Hoitohenkilokunta voi omalla toiminnallaan vahvistaa hallinnan tunteen

menettamista.
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Potilaan ja perheenjisenten eliminhallinnan tunnetta heikensi se, ettd he eivit
saaneet osallistua saattohoitopaitdksiin tai keskusteluun
hoitovaihtoehdoista. Saattohoitopdit6ksen nopea tekeminen ei jittinyt
mahdollisuutta pohtia asiaa omalta kannaltaan tai valmistautua muutokseen.
Potilas ja perhe jdiviat vaille tirkedd sopeutumisaikaa. Konkreettinen
siirtyminen saattohoitoon tapahtui organisaation ehdoilla heti kuin paikka
vapautui tai kun muodollinen keskustelu saattohoidon aloittamisesta oli
suoritettu. Potilaan ja perheen eliminhallinnan tunnetta heikensi potilaan
kuoleman liheisyyden viltteleminen keskusteluissa ja hoitohenkilokunnan
keskittyminen muihin asioihin. Viistelemisti oli my6s perheenjidsenten
kartteleminen, jolloin heidin kysymyksensd jaivit kysymdttd ja omaan
selviytymiseen liittyvit ajatukset ja tunteet kuulematta. Hoitosuhteen kevyeni
pitiminen oli kuoleman todellisuuden ohittamista, joskus jopa kieltdmista.

9.2 Kuoleman laheisyyden saateleminen

Kuoleman ldheisyyden  sddteleminen  tarkoittaa  kuoleman  ajattelemista
henkil6kohtaisena todellisuutena, kuoleman vaistimattoémyydestd keskustelemista ja

sairauden kanssa elimiseen totuttautumista (Liite 7).

5.2.1  Kuoleman ajatteleminen henkilokohtaisena todellisuutena

Potilas, perheenjisen ja hoitohenkilokunta kohtaavat potilaan sairauden ja
lihestyvin kuoleman kautta oman kuolevaisuutensa. Kuolemasta tulee
henkil6kohtaista todellisuutta.

Potilaalle syopddiagnoosi toi kuoleman ajattelemisen osaksi eldméi.
Potilas sdateli omilla keinoillaan kuoleman ajattelemista tyontamalla sita valilld taka-
alalle ja keskittymilli muihin asioihin. Elimisti luopuminen konkretisoitui
kohtaamalla toimintakyvyn rajoitteita. Sairauden edetessd eliminpiiri kaventui
ja elimin voima heikentyi. Kuolema valtasi enemmin tilaa elimailtd. Kuoleva
ihminen ajatteli kokemuksiaan liheistensd kuolemasta ja kivi niitd lipi
omaan kuolemaansa peilaten. Liheisten kuolemien ldpikdyminen antoivat
perspektiivii omalle kuolemalle ja auttoivat suhtauttamaan siti aiempiin
menetyksiin ja jopa mitdtéimain sen merkitystd. Rauhallisen kuoleman nikeminen

tuntui helpottavalta omankin kuoleman kannalta. Vaikeita kokemuksia olivat
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lasten ja lastenlasten kuolemat. Menetetyt ldheiset olivat lisna joka péivd monia
vuosia kuolemansa jilkeen ja vaikuttivat potilaan ja perheen elimissd muistojen ja
rituaalien kautta.

”PO: Mutta tosiasia on, ettd kun meijin lapsi kuoli, niin ma oon aina ajatellu, ettd se
oli pahinta mitd mulle voi koskaan tapahtua. Ettd ei tid oo mitddn (oma sairaus), ei
tdd oo mitddn. PJ: Joo, ilman muuta se on ollut se. PO. Ettd sen jilkeen tapahtu mitd
tapahtu, se ei voi olla niin paha. PJ. Ja siitihdn ei koskaan olla toivuttu. H: Niin ja
voiko sellasesta itse asiassa toipua. (Yhteen dineen. Ei voikaan). PJ: Sitd oppii sen
kanssa elimdin jollain tavalla mutt kylld se... PO: Mutt siitd ei pidd puhua, koska
sitten menee elima ihan sekasin. PJ: Kylld voi sanoa, ettd pdivittdin se kdy mielessd
jossain muodossa. H: Annetaan sen asian olla, haluan kunnioittaa sitd miti toivotte
ettd ei mennd sinne.” (H9,PO4 ja H10,PJ3)

Kuoleman ajatteleminen on monelle sisdistd puhetta, keskustelua itsensi kanssa.
Ajatusten jakaminen oman tahdon mukaisesti oli tirkedd, koska se antoi hallinnan
tunnetta oman elimin ja kuoleman suhteen. Perheessi viltettiin kuolemasta
puhumista siksi, ettei haluttu pahoittaa toisten mieltd. Kuoleman todellisuutta

saddeltiin fraaseilla, jossittelemalla ja huomiotta jttdmisella.

”Tavallaan siind samassa rytmissd puoliso on eldnyt aika kauan mutta edellinen vuosi
oli jo sitd, etté sillon jos me olis ymmirretty, et se kaikki ei oo ookoota, ois mutta se
ei ois 16ytyny, se sano kun se kivi diabeteksen tarkistuksessa niin jo vuos sitten,
viime syksynd sano ladkdrille ensimmadisen kerran ja sitten sano keviilld tistd kun
hin on niin visyny. Et hén ei jaksa kun nukkua. Mutta kaikki veriarvot oli than hyvit
kun oli se peruskontrolli, niin se sano ettd ei se mitddn ettd sen kun nukut. Ja sillon
kun olis tajunnut.” (H14, PJ4)

Kuoleva perheenjisen lisdsi myds muiden perheenjisenten tietoisuutta heidin
kuolevaisuudestaan. Sairauden puhkeaminen hyvikuntoiselle ja urheilulliselle
puolisolle oli vaikeaa kisittid. Perheenjasenelle olisi ollut helpompaa sairastua
itse kuin hyviksyd puolison sairaus. Sairastumisen ja kuoleman mahdollisuutta
ennakoitiin perheessdi my6s sen kautta, kuinka monta sySpitapausta ja kuolemaa
historiaan mahtui. Kuoleman ajatteleminen henkildkohtaisena todellisuutena
aiheutti kuolemanjirjestyksen arvuuttelemista perheen sisélld. Toisaalta se oli
elimin haavoittuvuuden ja ennakoimattomuuden ymmirtimistd mutta myos
sairastuneen perheenjidsenen, todennikoisen kuolijan, lohduttamista.

Hoitohenkilokunta ajatteli omaa kuolemaansa auttaessaan kuolevia
potilaita ja heidin perheenjisenidin. Hoitohenkil6kunnalle kosketus omaan
kuolevaisuuteen johti ammatilliseen ja henkildkohtaiseen arvojen muutokseen.
millaiseen?
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”Et saattohoitokodissa vdhidn se, ettdi mi mietin juttuja niin varmaan se oma
kuolevaisuus tulisi liian ldhelle, kun olisi vaan koko ajan kuolevia. En tiedd, kuinka
hyvi ty6nohjaus sielli on ja kuinka se sitten auttas mutta chki ei jaksas. Paljon
puhutaan ettd sielld on niin raskasta kun sielld on niin paljon perushoitoa, mua taas
ei se fyysinen raskaus haittaa vaan henkinen rasittaa enemmain.” (H42,HK13)

Ammatillinen kasvu vaati ty6ssi kohdattujen asioiden reflektoimista, niistd
oppimista ja tunteiden kanssa tyéskentelemistd. Henkilokohtaisessa elimissa
arvojen muutos ndkyli oman elimidn merkityksen korostumisena ja arvon
antamisena elimille yleensi. Hoitohenkilokunnan suhtautuminen kuolemaan
vaihteli. Toisille kuolevien potilaiden hoitaminen oli kutsumustyoti, toisille
mahdoton ajatus. Osa sairaanhoitajista koki, ettd saattohoitopotilaiden osuuden
kasvu omassa tyOssi oli muuttanut tyon sisdltéd ja tehnyt siitd erilaisen mitd
tyopaikkaan tullessaan ajatteli. Saattohoidon lisddntyminen toi mukanaan
tunnetyoskentelyn merkityksen korostumista. Tunteiden kanssa tyGskenteleminen
oli vuorovaikutuksellista ty0td itsensd ja toisten kanssa. Kotisairaaloissa hoidettiin
my6s muita kuin saattohoitopotilaita. Tamin moni koki tirkedksi ventiloimiseksi
saattohoitotyostd. Osa toi esille pelkojaan saattohoitotyon henkistd raskautta
kohtaan, jos kaikki potilaat olisivat saattohoitopotilaita.

9.2.2  Kuoleman ajatteleminen toisen ihmisen todellisuutena

Kuoleman ajatteleminen toisen todellisuutena voi jatkua elimin loppuun saakka
tietoisena valintana, kyvyttomyytend kohdata kuoleman todellisuutta tai arkisena
ratkaisuna, jotta kuoleman liheisyydessi jaksaa elda.

Kuoleman ajatteleminen toisen todellisuutena on kuoleman todellisuutta
ohittavaa. Potilas ja perhe jatkoivat elimiidnsid kuolemaa kisittelemittd.
Kuoleman torjuminen oli my6s kyvyttomyyttd ja neuvottomuutta ottaa
tietoisuuteen kuoleman mahdollisuus. Tall6in kuoleman todellisuuden ohittaminen
ja eliminen “niin kuin kuolemaa ei olisi” oli mielekds tapa siilyttdd psyykkinen
tasapaino.

Hoitohenkil6kunnan rooli kuoleman ohittamisessa on kaksinainen. He voivat
henkil6kohtaisella tasolla olla kisittelemattd kuolemaa, torjua kuoleman tietoisesti ja
jattdytyd kuolemasta kauemmaksi. Kuoleman kisitteleminen omana
todellisuutena oli henkisesti raskasta, samoin sen kisittelemittd jittiminen.
Hoitohenkilokunta altistui  tyohén visymiselle molemmissa tapauksissa.
Kuoleman torjuminen voi kiytinndssid nikyd kuolevien potilaiden hoitamisessa

vain pakollisten tehtivien tekemiseni ja henkisesti heisti kauemmaksi jaidmisena.
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Toisaalta hoitohenkilokunnan tehtiva oli havaita potilaan ja perheen
neuvottomuus kuoleman edessd. Heididn taitonsa nostaa esille kuolemaan
liittyvdd epatietoisuutta, pelkoa ja kysymattomid kysymyksid olivat kullanarvoisia,
jotta potilas ja perhe pystyivit jollakin tasolla kohtaamaan kuoleman todellisuutta
tai nakeméin kohtaamattomuuden seurauksia.

523  Kuoleman vaistamattomyydesta keskusteleminen

Kuoleman viistimattomyys herittdd paljon tunteita, jotka ovat raskaita yksin
kantaa. Tunteista keskusteleminen on tirked osa hoitosuhdetta, jossa
hoitohenkil6kunta toimii keskustelun mahdollistajana. Hoitohenkil6kunta tarvitsee
my0s yhteison, jossa voi puhua kuoleman nostattamista tunteista niitd hipeimatta.
Kuoleman viistimattomyydestd keskusteleminen yhteisesti potilaan, perheen ja
hoitohenkildkunnan kanssa vaatii hienotunteisuutta, oikea-aikaisuutta, rohkeutta ja
voimavarojen huomioon ottamista. Keskustelun sisilt6on vaikutti jokainen
osallistuja sitd edistivisti tai estivisti. Hoitohenkilokunnan kokemus oli, ettd
kuolemasta puhuminen vdhensi perheen emotionaalista stressid. Puhuminen
sanoitti yhteisti todellisuutta ja jakoi tunnetaakkaa. Sen avulla oli mahdollista
tunnustella luopumisen kokemusta ja nauttia yhdessiolon

mahdollisuudesta. Kun kuolemasta puhuttiin, voimavaroja vapautui elimille.

“Than hyvin tdssi on kuitenkin selvinny ja nyt mi oon tullu silleen ettd mi oon mun
veljelle ja tyttirelle selittinyt kaikki asiat, missd mitdkin on ja tillasta. Ei tartte niitd
sitten endd funtsailla tissd.” (H39, PO16)

Potilaan ja perheenjisenten tietoisuus sairauden laadusta ei estinyt heitd
paranemisen toivomista. Vaikka rationaalisesti tiedettiin, ettd sairaus johtaa
kuolemaan, oli ihmeisiin uskominen mahdollista elimin loppuun saakka.
Toiveen taustalla saattoi olla halu jatkaa elimdid ldheisten kanssa.
Hoitohenkil6kunnalle toive paranemisesta antoi mahdollisuuden keskustella sithen
liittyvistd ~ merkityksistd sekd timinhetkisen elimidn ettd tulevaisuuden
nikokulmasta.

Sairas ihminen voi kieltdd kuoleman tai kuolla kisittelemittd siti kenenkéddn
kanssa. Kuoleman torjuminen pois mielestd voi olla ihmiselle tarpeellinen keino

kestad elimin padttymisen todellisuus.
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”Se tietimittdmyys on minusta lahja ihmiselle. Ettei tiedd miten tdssd kdy loppujen
lopuksi. Voihan se olla ettd mi paranen lopullisestikin. Ettd md paranen lopullisesti
ja kun se tieto tulee, pidivdn kuluttua mi kuolen. Ei nditd, ei kannata veikkaamaan
ruveta.” (H13,PO5)

Hoitohenkilokunta tunnusteli potilaan ja perheen halukkuutta puhua
kuolemasta. Keskusteleminen toteutui potilaan ja perheen voimavarojen
puitteissa. Rohkeus avata keskustelu oli potilaalle ja perheelle tervetullut aloite
kasitella vaikeaa asiaa. Perheenjisenille kuolemasta puhuminen hoitohenkil6kunnan
kanssa oli helpottavaa silloin, kun he eivit voineet keskustella asiasta potilaan
kanssa. Hoitohenkilokunnan tehtivd oli myo6s virittdd keskustelumyoénteistd
ilmapiirid.

Osa hoitohenkil6kunnasta tunnisti, ettd keskustelun esteet voivat olla heissi
itsessdin. Erityisesti saattohoitotyon alkuvaiheessa himmennys tyon erilaisuudesta
ja  omien  taitojen  riittimidttomyydestd  saattoivat  estid  kuoleman
viistimattomyydestd keskustelun. Tdmia vaihe on vilttimiton, jotta saattohoidon
sisallon tuntijana pystyy kehittymain. Uskallus ottaa puheeksi vaikeita asioita

ilmensi osaamisen vahvistumista ja ammatissa kasvamista.

5.24  Kuoleman kieltaminen

Kuoleman kieltiminen kuvaa tilannetta, jossa kuolemaan liittyvit tunteet haluttiin
tukahduttaa tai jouduttiin tukahduttamaan toisen osallisen tahdosta. Potilas voi
halutessaan kieltdd kuolemasta puhumisen perheenjisenen kanssa ja siten asettaa
keskustelua tarvitsevan hyvin vaikeaan asemaan.

Jos potilas kielsi kuoleman tai kieltdytyi keskustelemasta kuolemasta,
perheenjidsen koki vaikeaksi kisitelli omaa luopumistaan Iliheisestiin.
Perheenjisen jdi yksin tunteidensa kanssa. Asioiden kisitteleminen omassa
mielessd oli ahdistavaa ja hedelmitontd. Puhumattomuus lisdsi perheenjisenen
taakkaa, koska tunteet jdivit kisittelemittomina mieleen. Kuolemasta kertominen ja
sen kisitteleminen jdtettiin tekemdttd my6s hyvissd tarkoituksessa suojella
perheenjdsenid huolehtimiselta ja surulta. Perheenjisenet tekivit tiedon puuttuessa
ristiriitaisia havaintoja potilaan muuttuneesta olemuksesta ja kiyttdytymisesta
eivitkd piddsseet kasittelemdin kuolemaa yhteisissd keskusteluissa. Naissad
tapauksissa kuoleman kisitteleminen viivdstyi. Kuolemaan johtava sairaus
aiheutti perheenjisenessi huolta potilaan idsti riippumatta. Aitien oli vaikea saattaa

kuolemaan omaa lastaan, aikuistakin.
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“Ja sitte on iiti, 94-vuotias. Aiti kiy tiill, tai kiytetiin, H. Mites hin on subtantunut,
kun kay tadlla poikaansa kattomassa. PO. No, se on surkee paikka. Kerrottiinkin vasta
tistd taudista sitten, kun mind tinne siirryin. Ei haluttu rasittaa aikasemmin. No,
siind alko sitten unettomia 6ité tulla ja nitroo menee. Kun se ihmetteli jo pitkddn tatd
minun laithtumistani. Eikd meinannu uskoo, kun mi sanoin, ettd mi en sy0 endd
iltasin makkaraa enk juo olutta, ettd sen takia laihdun. Ei meinannu uskoo. H. Se on
se didin vaisto semmonen, ett nyt ei 0o pojalla asiat hyvin. PO. Joo, ja kalpeeks muuttu. H.
Niin, se on kyllid kova paikka didille. PO. Niin se on. Nytkiddn ei oo tullu soitettua,
tiytys soittaa kohta.” (H5,PO3)

Hoitohenkilokunta koki pettymystd ja epdonnistumista auttamistyGssddn, jos
kuolema jatettiin perheessi kisittelemitti. Erityisesti pettymys korostui silloin, kun

perheenjisenet kielsivit kuolemasta puhumisen potilaan kanssa.

”Musta kaikista vaikein on ollut se, ettd idkis diti on ollut kuolemassa ja lapset ovat
kieltdneet, ettd didin kanssa ei saa puhua kuolemasta, etti diti ei kestd sitd. No nyt
jalkeenpdin psykologisoi, niin voipi olla, ettdi se oli heijin omaa semmosta
projektiota, ettd he oli niin ahdistuneita, ettd ehké he sitd kautta pelkisivit, ettd niitd
asioita ruvetaan heijinkin kanssa keskustelemaan. Ehkid ne halusi viimeseen asti
kieltdd koko sen didin kuolemisen. Heiddn verukkeensa oli se, ettd didin psyyke ei
kestd, kun on aina ollut niin herkkd ihminen, herkisti ahdistuva ja huolta kantava ja
kaikkee tillasta ettd he ei halua ettd ikdvid asioita puhutaan etti tehddin vaan ne
hoitotoimenpiteet, lievitetddn kipua ja pahoinvointia ja niin kun hyvi perushoito.”

(H41,HK12)

Kuoleman viistimittomyydesti keskusteleminen hoitajan lihtokohdista oli
pakottavaa silloin, kun sen motiivi ohitti potilaan ja perheen lihtokohdan.
Esimerkiksi hoitohenkil6kunnan lomalle lihteminen toimi pakottavana tekijani
puhua potilaan ja perheen kanssa, vaikka he eivit olleet sithen vield valmiita.
Tilloin hoitohenkilokunnan motiivina oli kollegoiden arvostelun pelko tyén

tekemattd jattdmisesta.

5.2.5  Totuttautuminen elamaan vaikean sairauden kanssa

Kuoleman uhasta huolimatta potilas ja perheenjisen totuttautuivat elimaiin
sairauden kanssa. TAmid nikyi arjen osittaisena muuttumisena mutta myo6s
normaalin elimin jatkumisena.

Totuttautuminen eldimddn sairauden kanssa oli riippuvaista sairauden
vaikeudesta, potilaan ja perheen suhtautumisesta sairauteen ja potilaan omasta
roolista suhteessa muihin perheenjiseniin. Potilas ja perhe miettivit yhdessa,

kuinka kaoottisesta tilanteesta voidaan selviytyd sairaasta perheenjisenesti
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huolehtien ja arjen elimii jatkaen. Potilaan ja perheen hyvinvoinnin tukeminen

oli rohkaisemista sairauden kanssa elamiseen.

”Yks tillanen tirked kuolemantapaus oli ettd potilas sai sy6vin eikd mitenkddn
halunnut sitd hyviksyid, ei mitenkddn. Se oli vaikeeta hinelle, se oli vaikeeta
omaiselle, se oli vaikeeta kaikille, se oli vaikeeta lddkarille mutta kuolema kolkutteli
hirvedsti. Potilas tuli joskus maaliskuulla meille potilaaksi ja siind kohtaa hidnen
tavoitteensa oli ettd Juhannus on se kohta jonka hin vield haluaa tdssd elimissinsa
eldd. Mi olin niissd hoitoneuvotteluissa mukana ja sanoin ettd kaikkemme tehddin
ettd sd sen juhannuksen nddt. Siind opetettiin potilasta ja omaisia monenlaiseen
kestimiseen, koska kaikille se oli hirvittivin vaikea.” (H12,HKS5)

Kuoleman tietoisuuden rinnalla kulki vahvasti elimin puolustamisen tarve. Elimin
puolustaminen oli tilan tekemistd normaalille elimaille, kuten tydssd kdymiselle,
lasten koulunkiynnistd ja pdivihoidosta huolehtimiselle ja arjen sujumiselle.
Muutosten ja uhkakuvien vastapainoksi potilas ja perhe tarvitsivat elimassa
kiinnipitdvid arkisia asioita. Niiden avulla perhe tasapainoili vaikeassa
elimintilanteessa. Perheissd elettiin asettamalla potilaan tarpeet etusijalle.
Sairauden kanssa eliminen muutti perheen rooleja ja tydnjakoa eri tavoin.
Puolisot sukupuolesta riippumatta hoitivat toisiaan ja lapset vanhempiaan.
Taitojen oppiminen vahvisti perheenjisenten  selviytymisen tunnetta.
Perheenjisenet tukivat toisiaan jakamalla tunnetaakkaa ja vahvistamalla

selviytymisen tunnetta.

”Yllattdvan hyvin itse asiassa kylld, nythdn tdhdn on oppinut jo, tdhdn on tullut
rutiini, on oppinut tekemdin ruokaa ja oppinut kiyttimédn niitd kaikenmaailman
talouskoneita ja siivoomaan, oon osannu aikasemminkin, mutta nyt kun sitd on
joutunut piivittdin tekemdin niin se sujuu jo aika nippiristi, ettd se ei ole semmosta
péahkiilyd endi vaan sithen on tullut semmonen tietty piivittdinen rutiini niinkun
perheen eminnille tulee. Se, mika tdssd rassaa, on se jatkuva pitkdaikainen huoli, ettd
tuota...”(H10, P]3)

Perheenjisenelle tirkeintd saattohoidon aikana oli potilaan hyvi hoitaminen.
Hoidon jatkuminen perheessi mahdollistui parhaiten silloin, kun joku
perheenjdsenistd otti hoitovastuun ja hinen tukenaan oli kotisairaalan tai
saattohoitokodin hoitohenkil6kunta. Valikoituminen hoitavaksi perheenjiseneksi
tapahtui elimanhistorian perusteella. Toisille se oli itsestdin selvi jatkumo yhdessa
eletylle elimalle, toisille taas velvollisuusratkaisu. Osalle liheisen hoitaminen
merkitsi halua eldd yhdessi jaljelli oleva elimi. Joissakin tapauksissa pditos
hoitamisesta tapahtui kidytinnon ratkaisujen sanelemana. Aina ei voinut jdadd

hoitamaan potilasta vaikka halua olisi ollut arvokkaan ajan jakamiseen liheisensi
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kanssa. Hoitavaksi perheenjaseneksi valikoitui henkilo, jolle tyon ja perheen
yhteensovittaminen saattohoitoaikana oli mahdollista esimerkiksi joustavien

tyOaikaratkaisujen avulla.

”’Mai oon ollu joskus aikaisemmin yhden puolivuotisjakson mun vanhempien kanssa,
ett ei mua kukaan pakottanut sithen ratkaisuun mutta ehkd mun on ollut helpoin
jaddd, ja sitten kun mi oon tytté niin se on osaltaan ratkassu ... mutta en olis
osannu sitd pditostd jittdd tekemittdkddn, tiytyy sanoa ettd se neljd kuukautta
kotona oli meille tosi hyvii aikaa, ettei siind ollut ylldtyksid, ettd mi tiesin aikalailla
miten se menee, ettd diti on ollut omatoiminen vield tdalld ollessaankin ison osan
ajastaan.. ett ei se ollu niin hoitava se rooli.”(H7,P]2)

Sairauden kanssa eliminen ei ole pelkistiin kuoleman odottamista. Kuolemaan
liittyvien hankalien tunteiden ja vaikeista asioista keskustelemisen helpottamiseen
kiytettiin monenlaista huumoria. Osa perheisti oli kiyttinyt huumoria
elimissddn aina, eivitkd he nihneet syytd jittid huumorin keinoja kiyttimattd
myoOskdin kuoleman kasittelyssd. Tamad el vialttimattd tarkoittanut sitd, ettd
kuolemaa ei kisiteltdisi syvdsti. Huumori oli ikddn kuin toinen peili kuoleman
vakavuudelle ja reitti hetken levahtid saattohoitotodellisuudesta. Huumori vahvisti
oikein kiytettynd voimavaroja. My6s henkil6kunta kuvasi huumoria ty6ssi

jaksamisen valineena.

”PJ. Viime kesdnd mua nauratti, tytir katseli kun sulla oli yks niitd huonoja pdivii.
Katso sua vihin aikaa; mother, stop dying. P. Sitten md stoppasin. PJ. Tyttirelld on
loistava huumorin taju. (H9,PO4 ja H10,P]3)

Hoitohenkil6kunnan nikokulma kuoleman ldheisyyden siddtelyyn oli merkittiva.
Elimin nikyviksi tekeminen yhteisessi dialogissa potilaan ja perheen kanssa ei
kieltinyt kuoleman vaikeutta vaan auttoi nikemain sen, mitd vield oli jiljella.
Hoitohenkil6kunta oli aktiivinen potilaan toiveiden ja elimid vahvistavien

kokemusten mahdollistamisessa saattohoidon aikana.

”Sehin pitdd niin kun aatella, ettd sulla on muutama pdivi aikaa, ett jokainen péivi
kannattaa kéyttdd. Ei sithen pohtimiseen kun mé kuolen, vaan niithin ihmisiin jota
ympirilld on ja sithen elimiin, joka viel on. Kalastella vihin, hakee sitd mikid sitd
kiinnostaa.” (H11,HK4)

Hoitohenkilokunta arvioi jatkuvasti perheenjisenen voimavaroja ja antoi
tukea potilaalle ja perheenjisenelle oman ammattitaitonsa avulla kotikdyntien
yhteydessd. Sairauden kanssa eliminen kuormitti perheenjisentd fyysisest,
psyykkisesti ja sosiaalisesti. Alkuvaiheessa kotona hoitamiseen sitouduttiin vahvasti

tietimattd, mitd kaikkea on edessi. Lupaus loppuun saakka hoitamisesta tehtiin
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tilanteessa, joka jatkuessaan on ennakoimaton. Moni koki kunnia-asiaksi parjatd
yksin potilaan hoidossa ja yrittid parhaansa. Ratkaisu oli tehty omia moraalisia ja
ecettisid periaatteita noudattaen. Ratkaisussa merkittivdd oli potilaan etusijalle

asettaminen.

”..mutta sitte md lohdutan ittedni aina silld ettd oon mé parhaani yrittdny ett mie en
oo millonkaan ollu viemidssi hintd minnekéin sairaalaan enkd oo millonkaan ajatellu
ettd joku vieras vois tulla tekee sen ja sen ett meilld el oo kdyny minkddnmoista
kodinhoitajaa, ainoo mikd meilld on kiyny tdiltd on kotisairaanhoitaja, ei oo kiyny
kylld eikd oo millonkaan kidyty esim. tuolla akuuttisairaalassa.” (H2, PJ1)

Kun hoitovastuu kivi perheenjisenelle ylivoimaiseksi, hoitohenkil6kunta
toimi aktiivisesti hoitopaikan saamiseksi potilaalle. Helpottavaa oli se, ettd
hoitovastuu  siirtyi  selkedsti potilaan mukana saattohoitokotiin, jolloin

perheenjisenet saivat enemmin tilaa paittdd lisndolostaan potilaan luona.

9.26  Elaman jatkuminen sairauden vaikeutta huomioimatta

Potilaan kuolemaan johtava sy6pisairaus aiheutti ennakoimatonta vaikeutta hoitaa
potilasta kotona. Hoitovastuussa oleva perheenjisen ei voi tietid avuntarpeen
mairda ja lisidntyvien oireiden hankaluutta. Potilaan hoidon rinnalla perheenjisen
kamppaili voimavarojensa, kotihoidon jatkamisen ja kotoa pois siirtymisen kanssa.
Hoitohenkil6kunnan rooli havainnoida perheen tilanteen kehittymistd ja puuttua
sithen, oli ensi arvoisen tirkeaa.

Kuoleman todellisuuden ohittavassa saattohoidossa elimid yritetddn jatkaa
sairauden vaikeutta huomioimatta. Potilas ja perheenjisen voivat kohdata
syOpdsairauden ensimmadisen kerran elimassdin. He kohtaavat hoidon raskauden
ja moniulotteisen avuntarpeen hoitamisen haasteina. Tilanteen pitkittyessd hoitava
perheenjisen visyi hoitovastuuseen. Perheenjisenelld ei aina ollut mahdollisuutta
irrottautua omiin harrastuksiinsa ja viettdd aikaa oman perheensi kanssa silloin, kun
hin oli hoitovastuussa omasta vanhemmastaan. Omien tarpeiden ohittaminen johti
perheenjisenen  voimavarojen  heikentymiseen.  Hoitovastuussa  oleva
perheenjisen sokeutui omalle tilanteelleen, kadotti itsensi ja oli kykenemitén
visyneend nikemaddn realistisesti voimavarojen ja vaatimusten muuttunutta
suhdetta.

”Mi sanoin, ettd sisua on ja sitte semmonen, kai sitd tulee vihin sokeeksi itselleen,
mi luulen, etti jos mi en jo olisi tullu semmoseks vihd niinku, mutta kun se
(puolison hoitaminen) aamusta alko, niin mua ei ollu sen jilkeen endd.” (H2,PJ1)
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Monille oli vaikeaa rikkoa lupaustaan loppuun asti hoitamisesta. Hoitovastuun
antaminen pois omista kisisti aiheutti syyllisyyden kokemuksia lupauksen
pettimisestd. Perheenjisenia myos pelotti laitosmaiseen hoitoon siirtyminen.
Pelot liittyivit todellisiin kokemuksiin tai mielikuviin potilaiden hoidon huonosta
laadusta, mirissd vaipoissa pitdmisesti ja kiireestd vastata potilaan hoidontarpeisiin.
Pelkoa lisdsi luottamuksen puute hyvin hoidon saamiseen erilaissa
hoitoyksikoissa.

Hoitohenkil6kunnan tehtivd oli hoitosuhteen alussa ottaa vastaan
pettymykset aikaisemmista hoitokokemuksista ja purkaa ennakkokisityksid
erilaisia  hoitopaikkoja  kohtaan. Ennakkokisitykset kuoleman taloon
joutumisesta kohdistuivat saattohoitokoteihin ja kotihoidossa pelkoa lisisi
hoitohenkildkunnan eritasoinen ammatillinen osaaminen ja vaihteleva
sitoutuminen potilaan hoitamiseen. Kokemukset liheisten huonosta
hoidosta muissa sairaaloissa ja yleinen negatiivinen keskustelu heikosta
hoidon laadusta erityisesti paljon apua tarvitsevien potilaiden kohdalla tekivit
kotihoidon lopettamispditoksesta vaikean.

5.3  Elaman jatkuminen

Elimin jatkuminen tarkoittaa potilaan, perheenjisenen ja hoitohenkil6kunnan
yksilollisen avuntarpeen tunnistamista, avuntarpeeseen vastaamista huolta pitaimalld
ja voimavarojen vahvistamista (Liite 8).

5.3.1  Yksildllisen avuntarpeen tunnistaminen

Yksilollisen avuntarpeen tunnistaminen tarkoitti potilaan sairauden etenemisestd
johtuvaa voimavarojen heikentymisti, sen tunnistamista ja sithen vastaamista.

Avuntarpeen tunnistaminen vaihteli omatoimisuudesta sen horjumiseen ja jopa
menettimiseen. Potilaan kokemuksessa yksilollinen avuntarve tuli esille
toimintakyvyn menettimisend, oireiden lisddntymiseni, sairauteen ja
tulevaisuuteen liittyvien pelkojen lisddntymisend ja kuoleman tapahtumaan
liittyvien pelkojen lisddntymisend. Potilaat pelkisivit oireiden pahenemista, kuten
kipujen lisddntymistd, mielen sekavuutta ja kdytoksen muuttumista vihamieliseksi
toisia kohtaan. Pelkojen lisddntyminen liittyi tilanteen hallitsemattomuuden
kokemukseen.
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”Sitd mi ajattelen, kun toisethan kiyttdytyy aggressiivisesti, kun pysys semmosena
ettd jaksas niitten hoitajien kanssa olla thmisiksi.” (H19, POG6)

Potilas pyrki selviytyméddn omatoimisesti mahdollisimman pitkddn ja saattoi jopa
salata oireitaan tai heikkouttaan liheisiltidn. Suostuminen avun vastaanottamiseen
tapahtui vihitellen. Toimintakyvyn heikentyminen ilmeni paivittdisissd toimissa,
liitkkumisen hankaloitumisena ja visymykseni hoitaa itseddn. Lopulta vuoteessa
vietetty aika lisddntyi ja avuntarve kasvoi. Kuoleman lihestymisen kantaminen oli
henkisesti raskasta, ja avuntarve tuli esille paniikkikohtauksena ja sithen liittyvina

pelkona, ettd kukaan ei auta.

”Kun helposti sitten taas, jos kotoo yksin aattelee, en md saa mistidn appuu, siin voi
tulla hengenahdistuksii ja tulee helposti niitd paniikkikohtauksii, tiedit sé, et kun sid
et saa henkee niin si et saa henkee. Mi olen sen niinku ajatellu ndin. Yks y6 md
huusin vaimolle, et nyt se on saatana 1dht6, anteeks ettd ma kirosin, mutta silti ma
sanon. Ja ihan varmaan se johtus tosta kun ei lddkitys ollu kohallaan, kun kylkiin
sattu ja sitten tuo maha pallea tulee kipidksi kun si hengitit tilleen niin. Ja sitten
tulee paniikki yhtdkkid. Huh, huh. Mikin olin hiestd than mirkd, nousin singyn
viereen istumaan ettd mitds nyt tehdddn.” (H28,PO9)

Perheenjdsenen avuntarpeet liittyivit potilaan tilanteen vaikeutumiseen,
hoitotilanteiden  vaativuuden  kasvamiseen, omien  voimavarojen
vihentymiseen ja kuolevan ihmisen lidheiseni olemiseen. Perheenjisen tunsi
avuttomuutta, epavarmuutta ja pelkoa siitd, selviddko hin tilanteesta, jos se edelleen

pahenee.

”Mutta mind en osannut sitd ollenkaan ajatella niin ettd hdn huononi, ei fysiikaltaan,
fysitkan huononemisen nikee mutta se psyykekin on menny semmoseksi ettd hin
tuijjotti jonnekin, mi luulin ettdi hdn vain katsoi jotain, monta kertaa kun oli
semmonen tyhji, lasittunut katse, niin se rupesi niinku pelottaa mua. Ja kylli monta
yotd kattelin ettd nyt nyt, kun ei pitkddn pitkddn aikaan hengitystd kuulunut, tuli
semmonen pakokauhu mulle, ei minkdin nikoéisti, sitte tuli semmonen, kauheen
raskas semmonen, timmonen niin, niin se oli niin pelottavaa kun oli yksin. Ei mua
péivilld pelottanu, kylld niitd pdivillikin tuli millon hin unessa oli.” (H2,P]1)

Visyminen, uupuminen, sairauksilla oireileminen ja neuvottomuus muuttuvissa
hoitotilanteissa ilmensivit avuntarvetta. Myos yksin jadminen potilaan kuoleman
jilkeen tuntui pelottavalta. Kuolevan ihmisen liheisend oleminen synnyttid

avuntarpeen jo sinalldin.

”Kylla, totta kai, kun 4iti tuli ambulanssilla mind tulin tunnin kahen peridsti sitten.
Ois ollu kiva sitten, kuitenkin henkildkuntaa tuli ja meni ettd niki, mut en minikdin
mennyt heti toimistoon ryykddmaéidn ettd mika paikka timid on. Totta kai olin siind
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didin vierelld ja itketti kovasti sitten. Joku ois voinu sanoa, ettd tuutko kdymiin
sitten kun oot ldhdssi, mutta jos heijin tapana ei oo puuttua sitten.” (H18,P]06)

Hoitohenkil6kunta auttoi potilasta ja perhettd ymmirtimidin seki
timdnhetkisid ~ ettd  potentiaalisia ~ avuntarpeita  saattohoidon  aikana.
Hoitoneuvottelut ja omahoitajan  kanssa  kdydyt keskustelut paransivat
avuntarpeiden yksil6llistd tunnistamista ja loivat perustan yhteiselle hoidon
suunnittelulle.

Hoitohenkil6kunnan avuntarpeet liittyivit uran alkuvaiheessa tyon osaamisen
puutteisiin  ja  epidvarmuuden  kokemiseen. Pitempidin  jatkuvassa
saattohoitoty6ssa avuntarve liittyy voimavarojen hiipumiseen ja uupumiseen.
Hoitohenkil6kunnan voimavarojen hiipuminen tuli esiin ahdistuksena ja yollisind
herddmisind. Tychon liittyvin “kuonan kerddntyminen” mieleen aiheutti pelkoa
oman jaksamisen loppumisesta erityisesti silloin, kun tyonohjauksellista apua ei
ollut kéytettivissa.

5.3.2  Yksilollisen avuntarpeen tunnistamatta jattaminen

Kuolemaan liittyvien tunteiden kanssa tyoskenteleminen edellytti potilaalta,
perheenjasenelti ja hoitohenkilokunnalta, ettdi he ymmarsivit tunteiden
merkityksen suhteessa elettdviin todellisuuteen ja tulevaisuuteen. Yksil6llinen
avuntarve jdi tunnistamatta, jos kielsi visymisen, pelkdimisen ja suuttumisen
tunteita itseltddn ja suhteessa toisiin.

Kuoleman todellisuuden ohittavassa saattohoidossa oman avuntarpeen
tunnistamatta jattiminen ilmensi sairauden etenemisen kieltimisti ja oireiden
selittimistd muusta syystd johtuvaksi. Potilas ja perheenjisen yliarvioivat
voimavarojaan, sinnittelivit omin voimin eivitki ottaneet huomioon avun
tarpeeseen viittaavia signaaleja. Joissakin tilanteissa he my6s kieltdytyivit

tarjotusta avusta.

”El, ja ei vielikddn. Hin ei koskaan mainitse sitd sanaa ja se on vaikeeta, en
mindkddn pysty sitten sitd sanaa... viime kesind ensimmdisen kerran, kun mind
hintd pyorituolilla litkutteleminen se oli kesilld helppoo mutta ndin talvella se on
hirmusen vaikeeta saada hinet sithen, niin paljo puettua ettd ensinnikin kun ei
kerran jalat pidd niin ja sitten hinesti tuli aika passiivinen tuosta loppuvuodesta ettd
hin ei oikeastaan itse oikein auttanukkaan. Ainoo mitd hinelld oli kdsivoimia, ettd
kun mii niinku laitoin hdnet esimerkiksi poytdd vasten hinet nojaan, niin hin pysy
niilld jaloillaan sen aikaa, ettd mi sain housut vedettyi. Se on, puin tietenkin ne tinne
asti, siind kohtaa hin sitten joskus hermostu, kun sattu tietysti niin, ett miks sdd
tonit, niin sillon meinas tulla uskon puute, ett aattelin, et oo siini sitten. Mutta mini
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yritin valttdd niitd tilanteita ettd missd kohtaa ma laskin kymmeneen ja sitten itked
pirautin vihidsen vessassa tai jossakin, ennen kuin lihdettiin, kun ma aattelin ettd kun
kaikkensa yrittdd niin tuli vihin sellanen marttyyrimdinen olo. Mutta se kesti hyvin
vihin aikaa kun mi aattelin, ettd toinenhan tissd on, elimi alkaa olla tissi ja nyt ja
kun kauhee elimidnhalu ja md, mulla ei oo oikeutta tihdn timmdseen, mutta taalld
kun mi sitten tdalld joskus puhuin ett mulle tuli niistd hirveet omantunnon tuskat
ettei tullut unikaan oikein, se on kuulemma aivan luonnollista, ett pidinvastoin,
ihminen olis aikamoinen zombie jos silld ei olisi kaikenlaisia tunteita.” (H2, PJ1)

Hoitohenkil6kunta ohitti avuntarpeensa silloin kun salasi osaamattomuuttaan
hoitoty6ssid. Hoitohenkilokunta kasvatti omaa taakkaansa kieltdytymallad
jakamasta ty6n aiheuttamia tunnetiloja. Itsensi suojaaminen liian liheiseltd
suhteelta potilaaseen ja perheenjiseneen aiheutti itsesyytoksid ja huolta siitd, ettd
vilimatkan pitiminen nakyy ulospiin. Hoitohenkilokunta kamppaili liiallisen
empatian ja tunnekylmyyden diripdiden vililld. Pitkddn jatkuessaan tydssi
rasittuminen johti yksindistymiseen ja apua vaille jidmiseen.

5.3.3  Avuntarpeisiin vastaaminen pitamalla huolta

Saattohoidon aikana ihmiset huolehtivat itsestddn ja toisistaan kuten eldimissd
yleensidkin. Huolen pitiminen tarkoitti roolien sekaantumista: kukaan ei ole
pelkdstidn autettava tai auttaja, vaan jokaisen roolissa on niiti molempia
elementtejd. Avuntarpeen kasvaessa tarvittiin toinen ihminen auttamaan.

Hoitohenkil6kunnan rooli potilaan ja perheen auttajana korostui.

Oman  tilanteen  kantaminen  kuvasi  potilaan, perheenjisenen ja
hoitohenkilokunnan — omassa mielessi tapahtuvaa psyykkisti kannattelua
saattohoidon aikana. Itsestd huolehtiminen ilmeni konkreettisena toimintana. Tuen
saaminen edellytti vastuunottamista avun pyytimisesti ja vastaanottamisesta.
Yhteisesti jaettu kuoleman todellisuus kantoi kuolevan kirsimystd. Potilaalle oli
tirkedd oman toimintakyvyn sdilyminen. Se oli osoitus pirjadmisestd ja omasta
arvosta.

”Mutta mi itte petini kasaan ja kun mulla oo mittdd kiire, en mi kerralla voi, kun
hengistyy. Pikkuhiljaa silld tavalla. Sekin on ohjelmanumero. Ei tuu muuten mittid
jos sd tdssd (singyssd) vaan oot ja ihmettelet. Kylldi mid oon kdyny ulkona
kidvelemissd ja en tietenkdin paljon mutta kumminkin ollu ulukona ja tddlld tulee
liikuttua pitkii kéytdvii, kato, en midid oo jddny ollenkaan laakereilleni vield.”(
H28,PO9)
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Kaikille osallistujille esimerkiksi ulkoilu, litkunta, harrastukset, kisity6t ja vaikka
autolla ajeleminen olivat tapoja huolehtia omasta hyvinvoinnistaan. Perhetilanne
my6s mahdollisti itsestd huolehtimista antamalla aikaa toteuttaa hyvinvointiaan
tukevia asioita. Oman hyvinvoinnin tukeminen oli etdisyyden ottamista
saattohoidosta, tilan ottamista omille ajatuksille ja tunteille tai ajatuksen siirtimistd
muihin asioihin. Joskus perheenjisen sai apua hoitamisen sitovuuteen
ulkopuoliselta auttajalta, joka lisndolollaan takasi asioilla kdymisen rauhan tai
antoi mahdollisuuden lidhted huoletta lenkille. Perheen sisilli ajan jirjestiminen

mahdollistui toisen tarpeiden nikemisen kautta ja vaati ymmarrystd ja joustavuutta.

“Perheen osalta ettd mulla on lapset aikuisia, viimenen muutti nyt keviilli pois
kotoa ettd ei minulla sellaista atjen huolta, mies saa sitte tulla toimeen kuin parhaaks
nikee (nauraa) mutta hin on kylld sillai, tossa viime vuoden puolella vihi oli sillai,
ettd hei hinkin on tddlld, mutta kylld nyt hin on sen hyvin haistanut ettd kun mi
tulen tddltd, hin ei oo vilttimittd kotona, et hin menee omiin harrastuksiin ja mind
saan olla ihan itekseni.” (H7,P]2)

Toisistaan huolehtiminen oli sekd konkreettista toimintaa ettd henkistd
huolenpitoa. Huolenpito oli auttamista jokapdiviisessd eldmissd, asioiden
jarjestimistd potilaan kanssa tai hidnen puolestaan sekd hoitovastuun
kantamista ja ldsndoloa. Potilaalle konkreettinen auttaminen tarkoitti atrjen
toiminnoissa ja sairauden hoitamisessa auttamista. Potilaan suhtautuminen
sairauteensa auttoi perheenjisenid ja hoitohenkil6kuntaa omassa tehtivissdan.
Potilas ja perheenjisen tukivat hoitohenkilokuntaa antamalla kiitosta ja myonteistd
palautetta tyostd. Heiltd saatu palaute oli hoitohenkilokunnalle arvokkainta.
Potilaan mahdollisuus huolehtia perheenjdsenestdi viheni sairauden edetessd ja

huolehtimisen painopiste siirtyi potilaalta muille perheenjisenille.

”Kun menee (saattohoitokodista) kotiin, niin mies auttaa. Kun on semmosia
tilanteita, ei pddse vessaankaan aina. Ja samoten monta muuta, ruuat ja kaikki, ni,
mies on hoitanut kaiken. Tytdr kiypi aina joskus sitten kun tyostd padsee. Olin mind
kotihoitopiirissd ensi alkuun vai miksi sitd sanotaan. ” (H1,PO1)

Hoitohenkil6kunnan toiminta potilaan ja perheen auttajana perustuu ihmisen
kunnioittamiseen, joka nikyy ihmisen arvostavana kohtaamisena. Arvostava
kohtaaminen alkoi ensimmiisestd yhteydenotosta potilaan ja perheen kanssa. Se oli
herkkien viestien kuulemista ja potilaan ja perheen arvoihin tutustumista. Se oli
myOnteistd, sallivaa ja rajoja asettavaa rohkeaa kohtaamista. Toisen ihmisen
arvostaminen sellaisena kuin hin on, tarkoitti my6s epatiydellisyyden, erilaisuuden
ja  keskenerdisyyden sietimistd. Lidsnd oleva kuunteleminen tarkoitti
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paneutumista potilaan ja perheen kertomukseen antamalla heille aikaa riittavisti
kertoa itselleen merkitykselliset asiat, tunteet ja kokemukset. Kuunteleminen,
avaavien kysymysten tekeminen, lohduttaminen ja rohkaiseminen auttoivat
potilasta ja perhettd kohtaamaan oman todellisuutensa. Potilasta kuunneltiin
kiireettomisti vierelld istuen. Kysymyksiin vastattiin ymmirrettivasti. Arvostava
kohtaaminen oli my6s aktiivista auttamista ja ratkaisujen etsimistd niihin
ongelmiin, jotka olivat ratkaistavissa. Potilaan ja perheen kanssa keskusteleminen
helpotti perhettd ahdistavien tunteiden taakkaa ja vapautti heidin voimavarojaan.
Hoitohenkilokunnan lupaus huolehtia potilaasta ja perheesti auttoi luomaan
turvallisen hoitosuhteen. Lupaus piti sisillidn jatkuvan avun antamisen perheelle
tilanteen edetessi. Kun perhe tuli vakuuttuneeksi avun saamisesta, heidin
kokemuksensa turvassa olemisesta kantoi vaativissakin tilanteissa. Arvostava
kohtaaminen edellytti ja korosti henkilokunnan vuorovaikutustaitoja.

Hoitohenkil6kunta  tulkitsi ~ vuorovaikutustilanteita  perhekohtaisesti.
Perheen tahdissa eteneminen, perheen viestinnin ymmirtiminen ja perheessi
olevan tunneilmaston tulkitseminen vaativat herkkid tuntosarvia ja tilanteen
ymmirtivaa tulkintaa. Keskustelumahdollisuuksien luominen yhdessi ja
erikseen ja kokonaiskuvan rakentaminen perheen vuorovaikutuksesta auttoivat
hoitohenkil6kuntaa hahmottamaan sen hetkistd vaihetta kuoleman kohtaamisessa ja
ohittamisessa. Hoitohenkilokunta toi vahvasti esille potilaan ensisijaisuutta
saattohoidon toteuttamisessa. My0Os perhekohtaisen kulttuurin ymmartdminen,
potilaan ja perheen kirsimyksen sietiminen ja ristiriitojen tunnistaminen tulivat
esille hoitohenkil6kunnan nikemyksissa.

Potilaan tarpeiden ensisijaisuuden tunnistaminen oli hoitohenkil6kunnalle
tirkedd.  Potilaan  hyvinvointia  edistettiin ~ vastaamalla  hoidontarpeisiin
kokonaisvaltaisesti. Potilaan hyvin hoidon rinnalla huolehdittiin  my6s
perheenjisenen  hyvinvoinnista. ~ Saattohoitopotilaan  oireiden ennakoiva
hoitaminen edisti potilaan ja perheen selviytymistd vaativassa tilanteessa.

Potilaan ja perheenjisenen henkinen tuska oireili ahdistuneisuutena, mielialan
laskuna, univaikeuksina, monenlaisina pelkoina, henkisend visymisend ja
levottomuutena. Henkisen tuskan lievittiminen vaati tilaa, aikaa ja taitoja.
Hoitohenkil6kunta tiedosti vuorovaikutusvalmiuksien —merkityksen potilaan
henkisen tuskan kohtaamisessa. Avoin keskusteleminen ja rohkeus ottaa puheeksi
tulivat mahdollisiksi ammattitaidon kasvamisen my6td. Hoitohenkilokunnan
aktiivinen ote ottaa puheeksi henkiseen tuskaan liittyvid kysymyksid helpottaa

potilasta, jolloin keskustelu ja avun antaminen tuli mahdolliseksi eri toimijoiden
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avulla. Henkil6kunta tiedosti, ettd valmiita vastauksia perimmadisiin kysymyksiin ei
ole ja sieti potilaan ja perheenjidsenen ahdistusta.

”No tietenkin siis, mahdollisimman suoraan, avoimesti, olla valmiina kuulemaan, jos
potilas antaa pienid vinkkejé, ettd haluaa puhua jostain asiasta, niin jatkaa siitd ja
kysyd ja toisaalta, eihin ole olemassa mitddn vastauksia, el tarvii tietdd ettd,
ahdistuksen vastaanottaminen, tdytyy vaan sietdd sitd epdvarmuutta ja ahdistusta,
ettel pysty tekemddn mitddn, poistamaan sitd oiretta, sitd todellisuutta ettd toinen on
kuolemassa, on ihan hirvee olla ja kaikkee sitd mistd hin on luopumassa niin se
tiytyy vaan meiddn tyontekijoind kestdd ja ottaa vastaan, nditd asioita varmaan. Et el
ole mitidin temppuja, milli me voidaan sanoo etti niin. Et tirkeinti on sen
tiedostaminen ja ymmirtiminen, ettd tirkeintd on se, ettd potilas tulee itse tietoiseksi
siitd ja saa kidydd ldpi sitd totuutta, ettd tictoiseksi tuleminen totuudesta, mikd on
edessi, niin se jakaminen helpottaa jonkun toisen kanssa.” (H24,HK11)

Henkisessd tuskassa auttaminen oli hoitohenkilokunnalle ty6én vaativin osa. Useat
hoitajat pohtivat, kuinka he osaavat auttaa potilasta ja 16ytivitké he oikeat sanat
ahdistavassa tilanteessa. Kun omat taidot eivit tuntuneet tiittaviltd, henkisen tuen
ulkoistaminen papille, diakonissalle tai psykiatrisille asiantuntijoille tuntui hyvalti
ratkaisulta.

”Jos on hirveesti niitd myrkkyjd, pelkoja, kuoleman pelkoo ettd miten niitd pystyisi
purkamaan, mi luulen ettdi mulla ei taas sithen olisi ammattitaitoa, ettd voisin
lievittda sen ihmisen kuolemanpelkoo, etti herkisti, jos on uskovainen ihminen,
kirkonkautta oon pyytinyt sinne diakonissaa ja muuta auttaa hengellisessid puolessa.
Vaikeita, vaikeita juttuja, ei voi muuta sanoo.” (H22,HK9)

Hoitohenkilokunnan ~ avun  tarve  liittyi  ammatilliseen  kehittymiseen
saattohoitoty6ssd. HoitotyOssd oli tirkedd tunnistaa henkilokohtaisen elimin ja
tyotehtivin rajat. Oma eliminhistoria ja nykyiset henkil6kohtaisen elimin kriisit
alensivat tyokykyd sitomalla psyykkisti energiaa. Esimerkiksi oman liheisen
terveydentilan vakava heikentyminen tai oma sairaus vaikuttivat hoitoty6td
tekevddn ithmiseen. Ty6 kuormitti henkisesti ja sitoi voimavaroja vililli my6s vapaa-
aikana. Hoitohenkil6kunnalle oman tilanteen kantaminen oli yhteydessd siithen,
kuinka hyvin he tunnistavat omia kehittymistarpeitaan saattohoitotydssi ja
voivatko  he luottaa  kollegiaalisen tuen saamiseen. Aloittelevalle
hoitotyontekijille oli tirkedd saada hyva perehdytys ty6hon. TyOssd saatu palaute
ja kannustus auttoivat itsetunnon vahvistumisessa, jolloin oli helpompaa ilmaista

my0s hyvinvointinsa heikentyminen ja avun pyytiminen itselleen.

”Se on tosi arvokasta ollut, tddlld on silleen ettd arvostetaan toisen tyotd, ettd jos
toinen osaa sen, jos se on hyvi asia, niin otetaan se kiyttd6n tai sitten hyldtddn, ettd
ei tuu sitd ollenkaan ettd mii osaan ja si et osaa. Nyt alkuperiisistd hoitajista suurin
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osa on jo elikoitynyt, taitaa olla kaks alkuperiisid. Alkuvaiheessa nuoria ei paljon
ollut, kun tykittiin ettd piti olla elimdnkokemusta ja hoitotyén kokemusta. Mutta
nythin on nuoti polvi, on upeeta nihdd kun on sairaanhoitajaopiskelijoita, jotka
haluaa tulla tinne heti téihinkin.” (H45,HK15)

Hoitohenkilokunnan avuntarpeeseen vastattiin jakamalla tunnetaakkaa ja
tarjoamalla  ty6nohjausta. Tyokaverin  kanssa  puhuttiin  saattohoidon
onnistumisista ja epdonnistumisista. Hoitohenkilokunnan keskuudessa jokaista
arvostava kohtaaminen oli tirked voimavara, jota osoitettiin tervehtimiselld,
ystavillisyydelld, asiallisella puheella, luottamuksen pitimiselld ja tarvittaessa myos
turvana olemisella sitd tarvitsevalle kollegalle. Tama oli mahdollista
kollegiaalisessa ilmapiirissd, jossa ei koettu viheksymistd, samaan muottiin
ajamisen pakkoa tai vahvistettu huonommuuden tunnetta. Tyoyhteisot ja yksilot

niiden sisilld olivat kollegiaalisuudessa eri kehitysvaiheissa.

9.3.4  Huolenpidon ohittaminen

Huolenpidon ohittaminen tapahtui yksil6-, ryhmi- ja organisaatiotasolla. Yksilond
kuka tahansa saattohoidon osallisista voi ohittaa omat hyvinvointiaan suojaavat
rajansa. Ryhmitasolla toisen vaikeuden ndkeminen ei vilttimittd johtanut
tilanteeseen  puuttumiseen ja  avun  jdrjestimiseen  perheen  sisilli.
Hoitohenkilokunnan tekemissd hoitotyossi huolenpidon ohittaminen heikensi
hoidon laatua. Organisaatiotasolla avuntarpeen ohittaminen nikyi mekaanisena,
byrokraattisena ja jaykkdna hoitojirjestelmina.

Potilas, perheenjisen ja hoitohenkilokunta ohittivat oman avuntarpeensa
yrittdessaan parjatd mahdollisimman pitkdin ilman toisten apua. Yli voimiensa
yrittiminen nikyi potilaan sinnittelyni esimerkiksi ulkona liikkkumisessa, vaikka se
asetti  haasteita  turvallisuuden  suhteen ja  huolestutti  perheenjisenii.
Perheenjisenilld yliyrittimistd oli hoitovastuun jatkaminen, vaikka voimavaroja
sithen ei enia olisi ollut. Hoitohenkilkunta meni my6s oman jaksamisensa rajan yli
potilaita auttaessaan ja asetti itsensd uupumisriskiin.

Toisaalta vaikeiden asioiden karttaminen nikyi siind, etti potilas ja
perheenjisenet eivit kiyttineet kaikkia vield jiljelli olevia kykyjddn itsensd ja
toistensa auttamiseksi. Esimerkiksi perheenididin sairastuminen ja voimien
vihentyminen ei automaattisesti muuttanut aikuisten lasten toimintaa didin taakkaa

helpottavaksi. Perheenjisenelld vaikeiden asioiden karttaminen oli sitd, ettd
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esimerkiksi lapsille sairaudesta ja kuoleman ldheisyydestd kertominen siirrettiin

myOhempdin ajankohtaan tai niitd ei kisitelty ollenkaan.
”Sielld oli viis lasta, diti oli vihin paille nelikymppinen, 4iti oli kuolemassa sy6pdin
ja sielld oli avioeroprosessi menossa, isid ei ollut endd siind huushollissa ja sen
kuolevan idkis diti oli sen huushollin ylldpitdja ja siind oli vield kaks alle kouluikdsti
lasta. Ja mun eteen tyOnnettiin se tilanne yks viikonloppuilta, kun koulujen
hiihtoloma oli ohi, ja lapset olivat olleet tin kuolevan sisaten perheessd kaupungista
pois ja tulivat takasin ja ndkivit ettd kuolema on than ldhelld ja tin kuolevan sisar oli
kauhean huolissaan siitd, ettd ndd pienimmdt lapset eivit haluu, he yritti sielld
hiihtolomalla jutella ja selittdd sitd, ettd teijin diti on kuolemassa, etti ne torjuu
kaiken, ettd vaan hiithtimiin ja uimahalliin ja sitten mulle ly6tiin se tilanne eteen ettd
etk si voisi jutella ndiden kahen pienimmin kanssa ettei se didin kuolema tulisi ihan

sitten silmille. En oo eldissini kokenut itteeni niin pieneksi kun siini tilanteessa. Ja
juttelin kylld, mutta se oli tosi raskasta.” (H41,HK12)

Avuntarpeen ohittaminen tuli ilmi itsestd huolehtimisen laiminlyémisena.
Perheenjisenen mahdollisuutta huolehtia itsestddn rajoitti potilaan tarpeiden
asettaminen etusijalle, tyGssd kdyminen, muista perheenjisenistd huolehtiminen ja
avun pyytimisen vaikeus. Huolen pitiminen toinen toisistaan ei aina toteutunut.
Perheenjisenten nidkemykset toistensa tukemisesta saattohoidon aikana olivat
ristiriitaisia. Perheenjisen saattoi kaapata ldsndolon potilaan luona itselleen tai
jattda huolta pitdvin perheenjisenen yksin hoitovastuuseen. Avuntarvetta ei nihty
tai ne heijastivat aiempaan eliminhistoriaan liittyvid juopia ihmisten vililla.

”Et en oo saanu sisareltani tukee, et nyt on menny sisarusten vilit kyll ihan

huonoksi, et mun mies on tukenut ja mun perhe, mulla on kaks aikuista lasta, heiltd
oon saanut tukee sitten.” (H18,P]6)

Ihmisen kokemuksen tyhjiksi tekeminen nikyi sekid potilaan, perheenjisenen
ja muiden laheisten vilisessd vuorovaikutuksessa ja hoitohenkil6kunnan ty6ssa.
Potilas vihitteli omalla suhtautumisellaan hoitavan perheenjisenen tyGtaakkaa ja
vasymystd pelitessdin laitosmaiseen hoitoon joutumista. Ystivien suhtautuminen
voi olla sairaan ithmisen kokemusta vihittelevia, hyvii tarkoittavaa tsemppaamista
tai kadun toiselle puolelle siirtymistéd, kohtaamista pelkadvaa.

”Mi en vihittele sitd, enkd sano ettd kyl sun tarvis reipastua tai dld nyt aina tita,
vaan mi ajattelen sen niin ettd monta kertaa kun ne liheiset on sielld, niin nehin
yrittdd monta kertaa tsempata sielld ettd 4ld nyt, ja koeta nyt ja mennéddn nyt ndin, et
kyl sdi jaksat, ja toisesta tuntuu, ettd mid en jaksa, ei milldan.” (H17,HK?7)

Huolenpidon ohittaminen tarkoitti potilaan ja perheenjisenten tarpeiden

ohittamista, mekaanista suhtautumista hoitamiseen ja joustamattomien ratkaisujen
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tekemistd potilaan hoidon jirjestimisessd. Potilaat ja perheenjisenet havainnoivat
tarkasti hoitohenkil6kunnan toimintaa. Heille henkil6kunnan kiyttiytyminen ja
ystavallisyys olivat tirkeitd, samoin asiantuntevuus omassa ty0ssdin. Enemmist6
hoitohenkil6kunnasta kohteli potilaita ja perheenjisenid hyvin, ja heidin rinnallaan
erottuivat sitten ne, joilla kohtaamisen taito ei ollut yhti hyvi. Kohtaamisen
puuttumista nihtiin selkeimmin toisen yksikén tai ammattiryhmin toiminnassa
kuin omassa tai tyoyhteison toiminnassa. Kohtaamattomuus oli epdystéavillisyytti,
kiireen taakse menemisti ja toimimista niin, ettd potilaan arvokkuus kirsi.

”Aiti on ollu hirvein tarkka hygieniasta, joka on otettu hyvin huomioon hoitajien
taholta, vaatteet on siistit ja kaikki on niin kuin kuuluu olla hyvin. Nyt kun ei sithen
ite kykene eika vilitd ja yks péivd kun mies oli mukana, niin 4idilld oli vaatteet miten
sattu, niin odotapas sielld, ett mulla on niin ku korkee kynnys, siind on jotain
semmosta, tavallaan niinku arvokkuuden menettiminen. Se on ehka semmonen asia
tilld hetkelld ettd mé toivon ettd tddllikin nihdddn se.” (H7,P]2)

Perheenjisenet miettivit hoitohenkilokunnan tehtivdd potilaan yksin jattimisen
kautta. Kun perheenjisen oli liheisensid luona saattohoitokodissa, kukaan ei sind
atkana kidynyt potilasta katsomassa. My6s potilaiden kutsujen yhtimittainen
soiminen heritti ajatuksia, miksi potilaan kutsuun ei vastata. Thmisen

kohtaamattomuus oli my6s toisen thmisen kokemuksen tyhjaksi tekemista.

”Voisin antaa esimerkin. Yksi potilas antoi palautetta, kun mi olin osastolla. Hin oli
kokenut, ettd huonekaveri tukehtui, kun hengitys oli raskasta. Ja hin oli kuunnellut
vethon takana sitdi huonetoverin ddntelyd ja oli kuunnellut sitdi monta paivia.
Potilaan kuoleman jilkeen oli sanonut hoitajille, ettd se kuulosti tosi pahalta, et se
varmaan tukehtui ja oli vaikee se loppu. Niin hin oli kokenut pahana sen ettd kun
hoitaja oli vastannut, et ei hin tukehtunut ja kylli hin sai hyviid hoitoa ja ettei
kuolema ollut vaikee, et kylld se oli rauhallinen ja kaunis kuolema. Potilas oli siitd
aivan himmistynyt ettd tdilli saattohoitokodissa ei saa puhua omia nikemyksiddn
eikd saa kertoa, et hille tuli sellanen tunne, ettd hidn ei olisi saanut kertoa siti, et se
oli paha asia ettd hin kerto siitd.” (H24,HK11)

Hoitohenkilokunnan vaihtoehdoton nikemys tuli esteeksi potilaan
kohtaamiselle. Vaihtoehdottomuus yhdistyi paremmin tietimiseen potilaan
tilanteesta. My6s uskonnolliset kisitykset saattoivat tulla esteeksi ihmisen
kohtaamiselle silloin kun niitd ei oltu itsessd kisitelty tai ne olivat muodostuneet
yksioikoisella tavalla ehdottomiksi. Kohtaamattomuus oli dialogin puuttumista ja

vaihtelevien kisitysten sallimattomuutta.

”Voisi sanoa niin, ettd jos on hyvin voimakas uskonnollinen nikemys tai mika
hyvinsid oma nikemys lilan voimakas, jota tuputetaan ja se on minusta arveluttavaa,
jo sillon joskus ajattelen, ettd soveltuukohan tai nyt alalle, toisaalta ajattelen ettd oma
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nikemys elimistd ja kuolemasta ja mitd on kuoleman jilkeen, hengellisyydestd ja
eksistentiaalisista kysymyksistd itselld pitdd olla kdyty lipi ja selkee itselle mutta siind
pitdd olla joustavuutta, ettd se ei todellakaan ole ainut oikea. Jos on liian ehdoton, se
voi olla liian negatiivinen asia. Jos lilan sokeasti ajattelee, ettd joku usko on oikea tai
joku muu niin varmaan avarakatseisuutta pitdd olla hyvilld saattohoitajalla. Ettd voi
ymmartid sen ectti minun nidkemykseni maailmasta ei ole se ainut oikea.”

(H24,HK11)

Hoitojarjestelman jaykkyys tuli esille silloin, kun potilaan ja perheen tarpeita
tulkittiin oikeassa olemisen ldhtokohdasta eikd etsitty riittdvdn syviltd heiddn
avunpyyntonsid syytd. Vaihtoehdottomasta nikemyksestd kiinni pitdiminen oli
potilaan tarpeen ohittavaa. Esimerkiksi siirtyminen saattohoitokodin hoitovastuusta
kotisairaalaan oli saattohoidon oikeaoppisuuden kannalta tarpeetonta mutta
potilaan ja perheen kannalta ei. Kenties potilaalle ja perheelle kuoleman
todellisuuden  kasitteleminen oli mahdollista ainoastaan lddketieteellisten

hoitotoimenpiteiden tekemisen kautta.

”Kysymyksessd oli timmonen seitsemddkymmentd ldhentelevd potilas, joka oli
tosiaan ollut saattohoitokodin avohoidon potilaana, hinen vaimonsa oli enemman
kuin viikon ajan pyytinyt ladkdrin apua kun vointi oli huonontunut ja kotihoidon
apua, mutt he koki, ett he eivit olleet saaneet tarvittavaa apua. Me mentiin sitten
tiputtaa ne punasolut ja ma kerroin téstd kotisairaalan toiminnasta ja mihin kaikkeen
tid mahdollistaa. Tietenkin oli muitakin hoitajia sitten sunnuntaina kerroin tistd
meijin toiminnasta ja he halus tulla meijjin potilaaksi ja sitten maanantaina
jarjestettiin lddkdrinkdynnit, verikokeet, antibiootin annot, sitten tosin kuolevahan
hin oli, ettd niilld ei ehkd silld tavalla ollut merkitysti ja sittenhidn hén kuolikin niilld
antibiooteilla ja muuten, happirikastimet ja muuta ja muutenkin kdvin aika tiiviisti
tan potilaan luona.” (H8,HK3)

Mekaanisessa hoitamisessa potilas ja perheenjisenet jiivat yksiloind ja perheeni
kohtaamatta. Mekaanisuus oli ylhddltipdin sanelemista, samaan muottiin
asettamista, rutiinien hoitamista ja valikoivan myo6titunnon osoittamista.
Mekaanisuudessa saattohoitopotilas jii tunnistamatta ja hidnen hoidon tarpeensa
nikemitti. Saattohoito nihtiin tehtivina, joita kuvattiin sanalla perushoito. Potilaan
tavallisimmatkin oireet oli jitetty hoitamatta puhumattakaan tiedon antamisesta ja
perheenjisenten mukaan ottamisesta. ILopulta hoitaminen kilpistyi kivun
hoitamiseen, jos sithenkdin. Saattohoitopotilaasta tuli osa itseddn toteuttavaa
hoitojarjestelmdd. Hoitohenkilokunnan asenteena mekaaninen hoitaminen nakyi
siind, ettd rutiinien hoitaminen oli tdrkedd, hoitamisesta tuli lilan tuttua ja arkista.

Herkkyys potilaan tarpeille viheni.
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7Paillimmadinen ajatus, kun tddlld on oltu, ettd siiti asiasta tulee lilan tuttu, lilan
arkinen niille jotka sitd tyotd tekee, tavallaan ettd sen henkilén, jokaisen perheen, siis
omaisten, ainutkertainen tilanne, ehki vieli enemmain niitten omaisten tilanne, ettd
miten ne sen kokee. Totta kai, tietysti, ettei tule vddrd kuva, tulee se tietty kohta, niin
kun didillikin on nyt se tilanne ettd se on oikeestaan aivan sama. Se on tietyssi
mielessd aivan sama, onks hin tddlld vai terveyskeskuksen vuodeosastolla. Hin
samalla lailla py6rii sielld singyssd ja hdnen kuvat on mitd on ja ympyrit pienct.
Mutta meille se on se isompi juttu ja kuinka meidédt kohdataan ja tuota... senkun
muistaa, ettd siind ei tuu semmosta leipddntymistd, et senkin takia semmoset katkot
ovat varmaan tosi tirkeiti tdssd tyossd.” (H7,P]2)

Mekaanisuutta ilmensivit myds potilaan jatkosijoittamiseen liittyvit ratkaisut.
Niissd hefjastui my6s hoitojarjestelmin joustamattomuus ja perheen tarpeiden
ohittaminen. Saattohoitopotilaan siirtiminen vapaalle vuodepaikalle ei aina
tuntunut hyvalti vaihtoehdolta hoitohenkil6kunnan mielesta.
”Se missd enempi oli kuolevia, el voi sanoa, ettd niitd paljon oli, oli se
gastroenterologinen sisitautiosasto, missd oli monenlaisia. Monesti oli, ettd oli
tutkittu, 16ydetty sy6pid ja sitten se olikin loppuvaiheessa ja monta kertaa oli, ettid
heitetddn potilas jonnekin vanhusten sckaan kaupungin sairaalaan, monesti me

hoitajat pidettiin kiinni, ettd ei eld kauan, ettd kylli me hoidetaan hinet loppuun
saakka.” (H42,HK13)

Saattohoitoty6ti tekevid drsytti byrokratian toteuttaminen potilaan tarpeita
vastaan  esimerkiksi apuvilineiden saamisessa. Hoitohenkilokunta  naki
keskittimiseen liittyvit byrokraattiset padtokset huonoksi, koska niiden seurauksena
apuvilineiden saaminen vaikeutui, atheutti lisdd tyotd sekéd kustannuksia potilaalle ja
perheenjisenelle. Hoitohenkil6kunta niki my6s sen todellisuuden, jossa sekd
potilas ettd hidntid hoitava perheenjisen olivat iakkiitd ja monisairaita. Kaikkien
toimintakyky ja mahdollisuudet toimia tissa jirjestelmassa eivit olleet endd parhaat
mahdolliset.

”On apuvilineyksikkd, mutta juuri se, ettd ne on nyt keskitetty. Ennen niitd oli tdalld
ja se on nyt toisessa kaupunginosassa ja kun sinne soittaa, niin ne laittaa tavaran
valmiiksi ja sen kun haet. Mutta mekédin ei saada oikeastaan hakea ja jos omaisella ei
ole autoo, niin sitten ne taksilla tuo ne, omainen maksaa ne taksimaksut ja tavaran
poisvienti yhtilailla niin jotenkin etti rahaa tuhlataan kaikenlaiseen hémppiin ja
sitten timmonen saattopotilaan asiat menis niin ettei ihan joka asiasta se euro
kilahtaisi kassaan.”(H42,HK12)

Jaykassd hoitojirjestelmissid el toteutunut olosuhteisiin liittyvd osaamisen ja

soveltuvuuden arviointi. Tilléin ammattitaito oli sattumanvaraista ja tyohon

suhtautuminen kevyempdi. Tilld tarkoitettiin vastuullisuuden kokemista omasta
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tyostddn. Saattohoitoa tdydentivissd palveluissa oli monenlaisia tyontekijoitd, joista
heikoimmat eivit pystyneet mitenkdin toteuttamaan saattohoidon tehtivii potilaan
luona. Perheenjisenet huomasivat toistuvasti virheitd lddkkeiden jaossa,
osaamattomuutta hoito-ohjeiden toteuttamisessa ja potilaan tilanteen ohittamista.
Perheenjisenelle tilanne tarkoitti huolen lisdiantymistd potilaan puolesta. Ymmarrys
potilaan  kohtaamisesta ja inhimillisesti hoitamisesta vaihtui tyGtehtivin

toteuttamiseen eiki aina sithenkian.

”Et ainoa tuska on se kun tulee niitd tuurareita. Et pistettiin Seitsemidn paivia-
lehtiikin jo piiloon, kun tulee sinne, ei edes puurolautasta pese ja tekee just jotenkin
miten nyt tekee ja sitten lukee sitd lehtee. Piti lehdetkin laittaa piiloon. Sielld on
sellasiikii tapauksii mutta ndd on ihan yksittdisid.” (H43,P]14)

Moniammatillisuutta vaativa tyé toimi parhaimmillaan = silloin, kun kaikki
ammattiryhmit pystyivit tdyttimdin oman roolinsa. Lidkirin ohjeet lidkehoidon
toteuttamiseksi olivat hoitohenkilokunnan tyon edellytys. Hoitohenkilokunta koki
itsensd potilaan oirehoidossa vaativammaksi silloin kun lddkirit vaihtuivat usein
eikd heilld ollut riittdvad kokemusta saattohoitopotilaan oirehoidosta. Ongelmallisia
tilanteita muodostui  piivystysaikoina ja  seniorilddkireiden loma-aikoina.
Saattohoidon moniammatillisuus ulottui kotihoitoon saakka. Kaikilla auttajilla taito
kohdata ja kuunnella ihmisti eivit toteutuneet aina  hyvilld  tasolla.
Hoitohenkilokunnan ~ huolenpidon  tarpeen  ohittaminen  johti  ty6hon
sokeutumiseen. Pikkuhiljaa ymmarrys omasta tilanteesta katosi. Hoitohenkil6kunta
my0s kieltdytyi tarjotusta avusta, koska avuntarpeen paljastaminen oli liian herkka

asia itselle erityisesti silloin, jos tyoryhmissi ei arvostettu esimerkiksi tyénohjausta.

5.3.5  Elamanvoiman vahvistuminen

Saattohoidon aikana kaikki osalliset vahvistivat omalla toiminnallaan itsensd ja
toistensa eliminvoimaa.

Potilaalla, perheelld ja hoitohenkil6kunnalla oli tunnistettuja voimavaroja, joiden
avulla he selvisivit eteenpdin elimissddn. Voimavarojen riittivyyttd arvioitiin
koko saattohoidon ajan ja arvioinnin perusteella toimintaa muutettiin. Voimavaroja
vahvistavaa oli uusien ratkaisujen etsiminen ja ongelmatilanteiden
ratkaiseminen niiden avulla. Erilaisten ratkaisujen toteuttaminen onnistui silloin,
kun byrokratiaa oli toteuttamisen esteend mahdollisimman vihién.

Oireiden lievittyminen ja huolenaiheista puhuminen oli tirkedd kaikkien
osapuolten kannalta. Tédssd hetkessd eliminen vahvisti perheen yhteyttd
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toisiinsa kokemuksen jakamisen ja sanoittamisen avulla. Kun tieto siirtyi hoitoon
osallistuvien vililld, hoitovastuu selkiytyi ja saattohoitoon liittyvi
epamadadriisyys viheni. Hetkessd eliminen ei estinyt tulevaisuuteen katsomista,
joka tarkoitti keskustelua jiljelle jddvien perheenjisenten tulevaisuudesta. Jos
atheeseen liittyi arkuutta perheen sisilld, hoitohenkil6kunta teki keskustelua avaavia
kysymyksid  potilaalle. Raha-asioiden hoitaminen, testamentin tekeminen
omaisuuden jakamiseksi ja hautajaisten suunnittelu nidhtiin  tulevaisuutta

selkiyttivind asioina.

”Meilld on sukuhauta sielld syntymipaikalla, niin mullakin on sielld (hautapaikka), se
on niin valmis, ettei tarvii kun kuolinpiivd ja sitd kivee ei tarvii sen takia siirtid
ollenkaan vaan voidaan laittaa se kuolinpdivi paikan pailld sithen.” (H26,PO8)

Potilaat kokivat itsendisen elimin sallimisen ja yhteyden siilyttimisen kotiin
voimavaroja vahvistavaksi. Osalle saattohoitokotien potilaista kotilomien
jarjestiminen oli hyvin merkityksellisti. Jo niiden suunnitteleminen ja

ajatteleminen vahvistivat potilaan olemassaolon kokemusta.

2

pddsee kotia kiymddn. Nytkin, jos suinkin on mahollista, niin lihen
viikonlopuksi kotia kdymiin. Kolmen piivin lomalle.” (H1,POT1)

Henkisen perinnén jittiminen lapsille ja lastenlapsille koettiin tirkedksi.
Erityisesti sitd painottivat iakkait isodidit, jotka olivat itse saaneet kokea vahvistavaa
ohjausta suvun vanhemmilta naisilta ja timin perinnon he halusivat jittaa lapsilleen
ja lapsenlapsilleen. Elimin tuoman viisauden vahvistamina he nikivat, ettd lasten ja
lastenlasten  ohjaaminen, kannustaminen ja lohduttaminen olivat heille
merkityksellinen osa omaa kuolemaa.

Perheenjisenten taito vahvistaa omia voimavarojaan tapahtui vetdytymalld
hetkeksi itselle tirkeiden asioiden pariin. Perheenjasenille hoitovastuusta vapaiden
hetkien saaminen erityisesti kotona hoidettaessa tuki heidin jaksamistaan liheisensi
hoitajina. Samalla se vahvisti heidin kokemustaan oman elimin siilyttimisesta.

Perheenjisenet saivat voimavaroja potilaan osoittamasta arvostuksesta ja
kiitollisuudesta. He saivat voimavaroja myOs vertaistuesta toisilta vastaavassa
tilanteessa olevilta ja hoitohenkilokunnalta, jotka osaamisensa kautta
katkaisivat negatiivisen, uupumukseen johtavan kierteen hoitamisessa.
Tunnetaakan jakaminen hoitohenkilékunnan kanssa vapautti voimavaroja
potilaan hoitotehtidvdin, lisdsi koettua turvallisuuden tunnetta ja antoi

voimavaroja oman tilanteensa kantamiseen.
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”Kylld se arvostaa sitd varmasti, ett kyl mi, sen ihan tuntee sen ettd se on hyvin
kiitollinen siitd mita tekee.” (H14,P]4)

My6s hoitohenkil6kunta tarvitsi voimavarojensa vahvistamista. Hoitohenkil6kunta
arvosti tydajan ja ty6njaon tilannekohtaista joustamista. Oman elimin
eliminen vahvisti voimavaroja viemilld ajatukset pois saattohoidosta. Rajan
vetiminen tyon ja oman elimin vilille oli hyvin tirkedd. Palautteen saaminen
tyOstd auttoi jaksamaan ty6ssd ja nidkemddn tyonsd merkityksen aina uudelleen.
Ty6nantajan palautteella oli oma paikkansa, mutta arvokkain palaute ty6sti tuli
potilaalta ja perheenjisenelti yksilollisestd hoitamisesta.

7Kiitos on tullut siitd, vaimo on sanonut, ettid kaiken sen surun keskelld, kun si sen
hoksasit, ettd kun mies kuoli, niin se kuoli sen nidkésend kun se oli itekin tykdnnyt
olla, parta hyvin ajettuna.” (H41,HK12)

Tuen saaminen tyOtehtdvissd, tyon mdirin ja laadun rajaaminen,
tyotyytyvidisyyden kokeminen ja ammatissa kehittyminen vahvistivat
hoitohenkilokunnan  voimavaroja. ~ SaattohoitotyGssd  tarvittiin - toimintaan
sisadnrakennettuja tukikeinoja, kuten yhteisossi tapahtuvia paivittiisia keskusteluja
kollegoiden ja hoitoon osallistuvien asiantuntijoiden kanssa, purkukeskusteluja
haasteellisten  hoitotilanteiden  jilkeen, yksilo- tai ryhmityonohjausta ja
tyontekijéiden kuormitusta huomioivaa inhimillistd johtamista.

5.3.6  Elamanvoiman vahentyminen

Voimavarojen vihentyminen liittyi puhumattomuuteen, toisen suojelemiseen ja
uhrautumiseen.

Kuoleman todellisuuden ohittaminen suhteessa voimavarojen vihentymiseen
liittyy mieltd painavista asioista puhumisen arastelemiseen ja pelkoon toisen
loukkaantumisesta. Yksi keino ohittaa vaikeat asiat on jatkaa, niin kuin mitdin
ei olisi tapahtunut eiki tapahtumassa. Kun kuolemasta ei saa puhua, kuolemaa
ei ole. Voimavarojen vihentyminen oli tuloksena my®os silloin, kun joku osapuolista
tyonsi omat tarpeensa jatkuvasti syrjdin. Uhrautuminen toisen ihmisen
hyviksi tapahtui huomaamattomasti ajan kanssa. Hoitohenkilokunnan kohdalla
kyseessd oli rajan kadottaminen tyon ja oman elimin vililtd. Timi ilmeni
tyOtyytyviisyyden vihenemisend, jolloin riski ty6ssd uupumiselle kasvoi.
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54 Kuolemaan saattaminen

Kuolemaan saattaminen on elimastd luopumista, kuolemaan valmistautumista ja
potilaan kuoleman kohtaamista. (Liite 9)

9.4.1  Elamasta luopuminen

Elimistd luopumisen prosessi on yksilollinen. Sitd sditelee sairauden etenemisen
nopeus, sairauden hankaluus ja yksilolliset lihtokohdat kisitelld, sietad ja kestaa
elimistd luopumista.

Elimistd luopumiseen liittyy eldminvoiman hiipuminen ja asteittainen
luopuminen lidheisisti, itselle merkittivistd rooleista ja tehtdvistd. Potilaan ja
perheen eliminpiiri kaventuu. Potilas huomaa sairauden etenevit muutokset
kehossaan ja toimintakyvyn heikentymisessd. Vaikka potilas tunnistaa
voimavarojen heikentymisen itsessain, halu selviytyd itse siilyi vahvana
kuolemankin uhalla. Perheenjisen arvosti potilaan toivetta toimia itsendisesti
tukemalla sitd kuolemankin uhalla. Kun perheenjisen tuki heikentyvin potilaan

omatoimisuutta, kanssathmiset arvostelivat perheenjisenen ratkaisua.

”Joskus ihmiset sanoo ihan paheksuen ettd miksi se vield kulkee yksin tuolla ja miksi
sd et rollaa hommaa tai jotaki, mité se silld, yhtd raskas se on se rolla ja jalkoja pitaa
silti litkuttaa ja pitdd kiinni vield siitd rollasta. Ne sanoo ettd tekee ithan pahaa kattoo
kun se kivelee sieltd kotiin. Ja se saattaa aitoja pitkin kidvelld sieltd. Mut se vaan

menee.” (H14,P]4)

Perheenjidsenen hoitotaakka muodostui vihitellen liilan suureksi voimavaroihin
nihden. Varsinkin hoitava perheenjisen joutui kamppailemaan ristiriitaisten
odotusten kanssa. Samanaikaisesti rakkaan liheisen saattaminen tarkoitti oman
perheen syrjddn tydntimisti ja kavensi mahdollisuuksia omien voimavarojen
tukemiseen. Potilaan ja perheen vdsyminen tilanteeseen helpotti kuoleman
hyviksymisti.

”No, siind tuli sitten nihtdvisti semmonen, jos jostain sanotaan, ettd on vauhtisokee,
niin mini tulin sokeeksi niinku tille omalle velvollisuudelleni silld lailla, mutta pakko
myoéntdd, vaikka se on kamala ajatus, ett joskus tuli sellanen tunne ett sais tdd
loppuaki, ett méd en jaksa endd, et kuinka kauan hin ite, kun jirki sanoo, etti ei hin
end sitd itekkddn ymmarrd. ”(H2,PJ1)
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Elimistd luopumiseen valmistauduttiin yhdessi jakamalla asioita perhekulttuurin
mukaisesti.  Keskenerdisten asioiden hoitamisesta siirryttiin - hyviksymdéidn
asioiden keskenjdiminen.

Muistiinpano: 13.12.2012: Tyttiren haastattelu, perheen matriarkka on kuolemassa. Tytir kertoo
didin vahvasta otteesta perheenjidsenten elimdin. Ote pitinyt ldhes loppuun saakka, mutta tytdr
havainnoi didin pehmenneen kannanotoissaan sairauden myotd. Téssd perheessd naisia neljdssid
sukupolvessa, puhuvat keskendin ja pieninkin tytté kdy isomummin singyssa silittelemissi hinti.
Tiedonantajan tytdir on mummin (potilaan) luottohenkild, hinen kanssaan hoidetaan asiat,
jatjestellidn kotilomat jne. Tytir ei tunne itseddn syrjaytetyksi vaan hyviksyy, ettd heilli homma

toimii keskenaan.

Kuoleman tietoisuudessa eliminen antoi ajalle uudenlaisen merkityksen. Potilas ja
perheenjdsen tiesivat elivinsi yhteisen elimin jatkoaikaa. Tamai tieto ei estanyt
heitd toivomasta kiddnnettd parempaan ja ihmeen tapahtumista. Elimin rajallisuus
konkretisoitui kuoleman liheisyydessa, kun potilas ja perhe nikivit arjen
toimintojen kautta, miten erilaisista tapahtumista pikkuhiljaa tuli viimeisid yhteisii
kokemuksia.

”Et ne on vaan semmosia juttuja miki sitten tulee kahestaan kun eletdin ja ollaan,
nikee sen, ettd kylld sitd pikkuhiljaa luovuttelee. ”(H14, PJ4)

Elimisti luopuminen oli myds toteavaa, kuoleman luonnollisuuden
hyviksyvdd. Osittain kuoleman hyviksyminen liittyi korkeaan ikdin ja eletyn
elimin tuomaan tyyneyteen oman kuoleman edessi. ”Kuoleman hetkelld ei ollut
niin  vilid, kunhan kivatta kuolee.” Kuolemasta puhuttiin  kiertelemittd ja
ylikorostamatta.

Hoitohenkilokunta otti vastaan potilaan ja perheen vaikeat tunteet. Elimisti
luopuminen herdtti surua, katkeruutta, syyllisyyttd, avuttomuutta ja vihaa.
Kuoleman hyviksymittomyyttd kisiteltiin kuuntelemalla ja keskustelemalla.
Hoitohenkilokunta ymmarsi kuuntelemisen tirkeyden ja tarjosi hoitosuhteen
avulla tuen kuolemasta keskustelemiseen ja elimastd luopumiseen. He puhuivat
kuolemasta kuolema-sanalla ja puhuivat siitd silloin kun potilas ja perhe sitd
halusivat. Hoitohenkilokunta kohtasi my6s perheen sisiisti puhumattomuutta ja
asioiden salaamista.

Potilaalla oli my6s jokin yksittdinen ja erityinen toive, viimeinen toivomus,
jonka hin toteutti perheenjisentensi ja hoitohenkil6kunnan auttamana. Viimeisen
toiveen toteutumiseen suhtauduttiin vakavasti. Hoitohenkilokunta oli valmis

”panemaan kaikki peliin” eli tekemiin lisdd tyotd, jotta potilaan toive toteutui.
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Viimeinen toive toteutettiin tietoisena siitd, ettd potilas voi kuolla toivetta
toteuttaessaan.

5.4.2 Elamaan takertuminen

Elimidin takertuminen ohitti kuoleman todellisuuden. Potilas, perheenjisen ja
hoitohenkilokunta voivat kaikki omalla asenteellaan ja toiminnallaan vahvistaa
elimiin takertumista.

Pakonomaisessa elimidn takertumisessa elimisti luopuminen kiellettiin ja
asioiden hoitamista pitkitettiin ja niisti keskustelemista viivyteltiin.
Hoitopaitoksissa timid nikyi aktiivisen hoidon jatkamisena silloinkin, kun
vastetta hoidolle ei endd ollut nahtivissi. Saattohoitoon osalliset pelasivat aikaa
unohtamalla kuoleman todellisuuden. Tihin liittyen ohitettiin myos potilaan
viimeinen toive. Hoitohenkil6kunta oli tyéssdin kohdannut eri tavoin kuolemaan
suhtautuvia potilaita ja perheiti. Pakottava keskustelu kuolemasta ei tuottanut
toivottua tulosta. Puhumattomuus ja asioiden salaaminen oli hoitohenkilokunnan
tyota hankaloittavaa.

”Sielld ei puhuta kuolemasta koskaan, sielli puhutaan kaikkee muuta, md oon sen
sanonut aika vasta sen ja samalla kun diti lihti kauppaan, kysyin elvytyksesti ja
semmosesta potilaalta ja sitten hineltd, ettd ei missddn tapauksessa ja silloin puhuin
hinen kanssaan siitd mutta sielld ei puhuta kuolema-sanalla vaan puhutaan kaikkee
hinen voinnistaan ja nyt hin odottaa saattohoitokotiin intervallipaikalle. ”(H42,

HK13)

Joillekin potilaille ja perheenjisenille elimdin takertuminen oli niin vahvaa, ettd he
eivit pystyneet ottamaan vastaan tietoa saattohoidon alkamisesta. Erityisen
herkki tilanne oli silloin, kun saattohoito alkoi nopeasti diagnoosin varmistumisesta
tai kuolemaan johtavat oireet etenivit rajulla vauhdilla. Hoitohenkil6kunta joutui
kohtaamaan heidin hidtddntymisensd ja vihantunteensa, jotka heijastivat

perheenjdsenten avuttomuutta kuoleman edessa.

”Ei kannata ruveta aatteleen, ei ne mun péille kiy. Kyllihdn moni sanoo ettd haastaa
meiddt oikeuteen kun eka kerran soittaa, puhelimessa varsinki on tullu timmésta.
Me kuunnellaan ja ehdotetaan, ettd jos me tullaan sinne kun sikin oot ja jutellaan tia
asia sitten kasvotusten.” (H11,HK4)

Vaikeiden tunteiden viistiminen oli my6s mielekds tapa ohittaa kuoleman

todellisuus silloin kun voimavarat eivit riittineet asian kisittelemiseen. Elimasta
luopumisen liittyy monenlaisia tunteita, surua, katkeruutta, vihaa ja kuoleman
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hyviksymattomyyttd. Potilaat toivat vaikeita tunteita esiin niukemmin kuin
perheenjisenet ja hoitohenkilokunta. Potilaiden vaikeiden tunteiden viistiminen oli
sekd sisdistd pohdintaa etti haluttomuutta jakaa siti perheenjisenten kanssa. Jos
keskustelumahdollisuutta ei ollut, perheenjisen joutui sietimiin vaikeita tunteita.
Hoitohenkil6kunta oli ty6ssiin kohdannut eri tavoin kuolemaan suhtautuvia
potilaita  ja  perheiti.  Suhtautuminen  elimisti  luopumiseen  vaihteli
puhumattomuudesta ja asioiden salaamisesta vihantunteisiin. Hoitohenkil6kunta
vilisti vaikeita, tyOssd herdnneitd tunteita ohittamalla niitd ja jattimailld esimerkiksi

tyonohjausmahdollisuuden kdyttaimatta.

54.3  Kuolemaan valmistautuminen

Kuolemaan valmistautuminen tarkoitti osalle koko hoitoprosessin aikaista
toimintaa ja ratkaisuja oman elimin ja perheenjisenten tulevaisuuden suhteen.
Kuolemaan valmistautuminen sisdlsi my0s konkreettiseen kuoleman hetkeen
valmistautumisen.

Potilas valmistautui omaan kuolemaansa miettimalldi sitd itsensid ja
liheistensd nikokulmasta, muistelemalla aiemmin kuolleita lidheisididn ja
suhteuttamalla oman kuolemansa vaikeutta vertaamalla sitd lasten kuolemaan.
Levollisten kuolemien nikeminen climin aikana lohdutti ja antoi tunteen
omasta kuolemasta rauhallisena ja levollisena. Aina potilas ei halunnut jakaa
kuolemanhetkeddn edes liheisten kanssa vaan halusi kuolla yksin. Se oli
mahdollista yhdessd sopimalla niin kotihoidossa kuin saattohoitokodissa. Oma koti
ja sielli kuoleminen oli turvallista. Halu kuolla yksin oli potilaalle tirkeimpai kuin
kuolemanhetken jakaminen hoitohenkil6kunnan tai perheenjisenten kanssa.

Potilaalle oli tirkedd kuolinpaikan valitsemisessa, ettd perheenjisen ei hoidon
vaikeutuessa kuormitu litkaa. Laheisten taakan helpottaminen vaikutti osaltaan
hoidon siirtymisesti kotoa sairaalaan tai saattohoitokotiin. Tdrkedd oli my6s miettid
liheisten  lisndolon  mahdollisuus  saattohoitopaikassa. ~ Kotikuoleman
mahdollistaminen haluttiin toteuttaa erityisesti silloin, kun se oli potilaan
viimeinen toivomus. Kotona hoidettavat potilaat pitivit siirtymistd pois kotoa
mahdollisena, jos tilanne vaikeutuu eikd potilas esimerkiksi péddse itsendisesti
kdymain vessassa.

”Niin pitkélle kun pystyy ettd ei tee paskoja housuun eikd muuta. Joo, niin kauan
ollaan tddlld ja sehin voi ens y6 olla viimenen kun hiipuu tohon mutta mulla on

sellanen mielikuvitus ettd mulla kun se loppu tulee, md hiivun pikkuhiljaa pois.”

(H13,PO5)
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Kotikuoleman mahdollistamiseen vaikuttivat my6s perheen voimavarat.
Kuoleman lihestyessi takana voi olla jo pitkd hoitojakso, joka on kuluttanut
perheenjisenen voimavaroja sithen pisteeseen, ettd kuoleman kohtaamiseen kotona
ei voimia endd riitdi. Hoitohenkil6kunta tunnisti perheenjdsenen kdyttdytymisestd
voimien vihentymisen. Paniikki, hermostuminen ja huomion kiinnittiminen
jokaiseen yksityiskohtaan potilaan voinnissa ilmensivit perheenjisenen voimien
vihentymistd. Hoitohenkil6kunta ndki voimien vahentymisen myds siitd, ettd
perheenjdsen ei pystynyt antamaan potilaalle rauhaa olla omassa olemisessaan.
Joissakin tapauksissa oli parempi luopua kotikuoleman itsetarkoituksesta ja
siirtyd saattohoitokotiin tai sairaalaan kuolemaan.

’Joo, tdytyy sanoa ettd suurin osa parjid kotona ja ne, ketkd haluaa kotiin kuolla, he
saa sithen, se mahollistetaan kuitenkin. Ja he, joilla on se pelko kuolemista kohtaan
tai ettd pirjadko sielld kotona vai ei, niin sitten jirjestetddn sairaalaan, jos sielld tulee
se turvallinen olo niin sitten pdisee sinne. Mutta mun mielestd ketkd sen valinnan
tekee ettd on kotona, niin on erilaista hoitaa sellaista potilasta kun sellaista, joka
pelkdi ettd mitihdn tdstd tulee. Omaisetkin eri tavalla suhtautuu sithen ja hyviksyy
sen ettd jdddddn sinne kotiin, hyviksyy sen ettd ollaan siind vaiheessa
ettd.”(H23,HK10)

Jadhyviisten jattiminen kuoleman liheisyyden tietoisuudessa oli mahdollisuus
kertoa eletyn elimidn arvosta ja ihmisten merkityksistd toisilleen. Silloin oli
mahdollisuus  anteeksipyytimiselle, anteeksiantamiselle ja antecksisaamiselle.
Jadhyviiset olivat paitsi ihmisistd, myos asioista, rooleista, tietyistd paikoista ja
tilanteista luopumista. Jadhyviisten jittiminen oli perheenjasenelle ”lihtoluvan”

antamista kuolevalle ja kuoleman odottamista.

2

... itketddn siind vililld vuoron perdin. Oon sanonutkin iitille joku pdiva, kun oli
heikompi hetki, itkunen ja miten tdssd nyt ndin kivi, sanoinkin, ettd ei sun tarvi
meijan takia pinnistelld, ettd jos haluat jo luopua ja lihtee pois, kylli me tytot
pérjataan. H. Miten hin sithen reagoi? PJ. Kiitteli tietysti ja sano, ettd kylld hin
tietddkin ettd te pirjadtte, ja ootte hyvin kasvattanut lapset, etten ainakaan
huomannut, ettd ois pahoittanut mielensd. Et jos parempi on ldhtee, eld nyt meijin
takia pinnistele. Oon kiittinyt hintd moneen kertaan hyvisti kasvatuksesta ja koko
elimistd.” (H18,PJ6)

Hoitohenkil6kunta valmisteli potilasta ja perhetti kuoleman
ennakoimattomuuteen. Kuoleminen alkoi ja eteni nopeasti eivitkd voimavarat
kestid kuoleman ldheisyyttd endd riittineet. Potilaan nopeasti etenevissi
kuolemassa potilas, perheenjasen ja hoitohenkilokunta eivit ehtineet valmistautua
potilaan kuolemaan. Hoitohenkil6kunnalla oli kokemuksia, joissa he kohtasivat

potilaan ja perheen ensimmiisen kerran kuoleman prosessin jo alettua. Saattohoito
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rakentui silloin olemassa olevan hetken perusteella. Potilaan kuoleman
helpottamiseksi ja perheen tukemiseksi tehtiin kaikki mahdollinen.

Joskus kuoleman lihestyminen ylitti perheenjasenen voimavarat ja johti potilaan
siirtdmiseen pois kotoa. Siirto oli perheenjisenelle merkityksellinen silloinkin, kun
se paittyi potilaan kuolemiseen saattohoitokodin kynnykselle.
Hoitohenkil6kunnalle potilaan hoitaminen muodosti siteen my0ds kuolinhetkeen, ja
kun timi prosessi puuttui, he kokivat siirron turhana. Hoitamisen painopisteeksi
muodostui vainajan hoitaminen ja tapahtuman lipikdyminen perheenjidsenen
kanssa. Hoitohenkilokunnalle kotoa pois siirtyminen oli toisaalta ymmirrettiva,

inhimillinen ratkaisu ja toisaalta ammatillinen tappio.

”Kylld sitd vuosittain sattuu kun kysyit tuosta omaisten reagoinnista silloin viimesini
elinpdivind tai vilmesen elinpdivin aikana kun sit alkaa selkeesti olla
hengityskatkoksia minuutin luokkaa ja el mitddn reagointia, kuoleva ei endd
oikeestaan reagoi mihinkdin niin tuota silloin joillakin omaisilla nousee ahdistus niin
suurcksi, ettd eiké voisi siirtid loppuajaksi sairaalaan niin on meilld ehkd tapaus
vuodessa vieldkin semmosia, vaikka me nihddén et se on jopa riski, se on niin suuri
rasitus kuolevan siirtiminen vuoteesta paareille, ambulanssikuljetus sairaalaan ja
sielld roudaaminen, ettd ehki tapaus vuodessa kuolee sen kuljetuksen aikana tai ettd
on just pidssyt sinne osastolle, vuode on petattu ja siirretddn sinkyyn niin vartin
pédsti henki pois. Jolloinka me taas koetaan, ettd tdd meni huonosti.” (H42,HK12)

Hoitohenkil6kunta selvitti perheen tahdon olla mukana kuoleman lihestyessi
ja kuolinhetkelld ja teki perheen mukana olemisen mahdolliseksi. Lasten
lisndolo mahdollistettiin lapsen tahdon mukaisesti, ei pakottaen. Sairaudesta ja
kuolemasta keskusteltiin lasten kehitysvaiheen mukaisesti. Keskustelun tavoitteena
oli turvata lapsen oikeus turvalliseen arjen jatkumiseen, jossa piivahoito ja koulu
toteutuivat. Lasten tueksi pyydettiin muita aikuisia, kuten isovanhemmat.

Psyykkisesti vaikeissa tilanteissa lapset hyotyivat tukea antavista terapioista.

”Lapset otetaan mukaan keskustelemaan heidin tasollaan, ja omaisia sithen mukaan,
nykyisin on tosi paljon hyvid kirjoja asiasta, koskaan ei saa lasta pakottaa, ensin
taytyy hinelle puhua asiasta omaistenkin. Sitten on my6s viirinlaista suojelua, ettd
vanhemmilla on omat pelot ja tiytyy suojella lasta. Mutta sehin ei tee oikeutta
lapselle, pitdisi kysyi ja selittdd sille lapselle silld tasolla, minkd ikdnen hin on.”
(45,HK15)

Lapsella oli my6s oikeus tunteisiinsa, ikdvddn ja suruun ja luopumisen kisittelyyn
siten, kun se oli hanelle mahdollista. Saattohoidon aikana lapsi pystyi kasittelemain
tunteitaan aikuisten kanssa ja totuttautumaan ajatukseen liheisen ihmisen

kuolemasta.
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”PO: Kylld on puhuttu koska tyttiren tytir sanoi kesilld mulle, halas mua hirveesti ja
sano mulle ettd kylld itken sitten kamalasti kun si sitten kuolet. H: Se o/ hdnen tapansa
kertoo kiintymyksestain. Lapset kuitenkin aika paljon vaistoo, ettd jotain on jos heille ei kerrota.
PO: Se on parempi ettd kerrotaan, ettei se sitten tuu yhtikkisend asiana heille. PJ: Ne
vaistoo enemman kuin vanhemmat arvaakaan.”(H9,PO4 ja H10,P]3)

Saattohoitopotilaan ja perheenjisenen hyvinvoinnin takaaminen tarkoitti my6s
mahdollisuutta vaihtaa hoitopaikkaa joustavasti potilaan tai perheenjisenen
tarpeista lihtien. Potilaan oireiden pahentuessa tarvittiin palliatiivisia toimenpiteit
oireiden hillitsemiseksi ja tilanteen selvittimiseksi sairaalatasoisessa hoidossa.
Tutkimuksista ja toimenpiteistd seurasi tilanteen helpottuminen tai tieto sairauden
etenemisestd ja lihestyvistd kuolemasta. My6s potilaan kuolemanpelko vaikutti
hoitopaikan valintaan. Itsensi ja olosuhteiden kokeminen turvalliseksi johti potilaan
joko kotiin, saattohoitokotiin tai sairaalaan. Joustava hoitopolku toteutui myo6s
niissa tilanteissa, joissa potilaan kunto tilapiisesti koheni saattohoitokodissa ja hin
pystyl vield elimiddn omassa kodissaan vaikka lyhyenkin ajan. Jos potilas halusi
kuolla kotiinsa, se mahdollistettiin toteuttamalla siirto takaisin kotiin.

Kotona potilasta hoitaville perheenjisenille nopea ja joustava avunsaanti kotiin
oli turvallisuutta ja hyvinvointia lisddvdd. Perheenjisenet arvostivat mahdollisuutta
pédstd saattohoitoyksikk66n, kun tilanne kotona kivi ylivoimaiseksi potilaalle tai
perheenjisenelle. Perheenjdsenen uupumus ja ahdistuneisuus eivit automaattisesti
johtaneet kotoa pois siirtymiseen, vaan hoitojarjestelma tiivistyi perheen ympirille
tarjoamalla enemmin apua kotona selviytymiseen.

Hoitohenkilokunta tuki kuolemaan valmistautumista helpottamalla perheen
tilannetta tckemilld inhimillisid ratkaisuja hoidon jirjestimisessi. Psyykkisesti
raskas tilanne potilaalle ja perheenjisenelle oli toisen potilaan saattohoitotilanteen
jakaminen niin sanotusti verhon takaa. Perheenjisenelle oli vaikeaa nihdid oman
liheisensd muuttumisen vieraaksi silloin, kun potilas menetti itsehallinnan fyysisesta
ja psyykkisestd toiminnastaan. Perheenjdsen koki, ettd hoitohenkil6kunnan tehtdva
oli suojella potilaan ithmisarvoa huolehtimalla siiti, ettd potilas ei ole alasti muiden
nihtivilld saattohoitokodissa. Kuoleman pelottavuuden lieventiminen toteutui
tilanteen nikemisend potilaan ja perheenjisenten silmin ja aktiivisena tilanteisiin
tarttumisena.

Hoitohenkil6kunta arvioi potilaan kuoleman vaikeutta sairauden sijaintiin ja
kokemukseen pohjautuen. Vaikean kuolintavan ennakoiminen johti kuolinpaikan
valinnan miettimiseen ja ldheisten suojelemiseen vaikean kuoleman

nikemiseltid. Kuolema voi olla pelottava, vaikka sithen ei liittyisi erityistd vaikeutta.
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544  Kuolemaan valmistautumisesta kieltaytyminen

Sairauden etenemisestd huolimatta potilas, perhe ja hoitohenkil6kunta voivat
kieltaytya potilaan kuolemaan valmistautumisesta.

Kuolemaan valmistautumisesta kieltiytyminen on potilaan kohdalla jatkumoa
sille, ettd koko kuolemaa ei kisitelty, sen kisittely kiellettiin myds
perheenjisenilti, konkreettisten asioiden tekemistd viivytettiin tai ne jatettiin
kokonaan  tekemitti. Kuoleman  valmistautumattomuus  vaikeutti
perheenjisenen tulevaisuutta tchden asioiden hoitamisen hankalammaksi.
Jadhyviiset jdivit jattdmittd, jos kuolema tuli ennakoimattomasti tai jadhyviisten
sanominen oli vaikeaa. Useimmiten saattohoidossa oli aikaa sekd asioista
puhumiselle ettd jaghyviisten jattimiselle. Yllatyksellisyys olikin siind, ettd thmiset
siirsivit asioista puhumista myShemmiksi odottaen sopivaa hetked ja ajautuivat
kohtaamaan kuoleman pakon edessi kuolemanprosessin jo alettua.

Lasten ottaminen mukaan saattohoitoon ei ole perheessi aina itsestddn selvaa
eikd helppoa ja voi johtaa lasten eristimiseen saattohoitotodellisuudesta. Lasten
suojeleminen mielipahalta tai vain oma avuttomuus kertoa asioista voi johtaa
sithen, ettd vasta aivan kuoleman kynnykselldi he saavat tiedon sairastuneen

vanhemman kuolemasta ja kisittdvit pikkuhiljaa elimin muuttuneen lopullisesti.

”Jos on nuoti ihminen kyseessd, sielli on aikamoinen hitd, niin kuin tdssdkin
tapauksessa oli 2 vuotias lapsi, aviomies ja nuoret vanhemmatkin vield. Kaikki
varmaan tiesi, ettd mitd oli tapahtumassa, mutta he piti ylld sellasta epirealistista
toivoa selviytymismekanismina mikid toisaalta tuntu, ettd pitds olla rehellinen
potilaan tilanteesta ja toisaalta, kun keltddn ei saa viedd toivoa pois, ettd miten siini
tasapainoilee sitten siind vilissd.” (H22, HK9)

Kuolemaan valmistautumisesta kieltdytymiseen liittyi potilaassa kiinni oleminen,
lasndolon ohittaminen, olosuhteiden uhriksi jddminen, syyllisyyden
kokeminen kuoleman odottamisesta, kuoleman kisittelemisen siirtiminen,
ajan loppuminen ja kuoleman lopullisuuden tajuaminen vasta kuoleman
hetkessi. Potilaassa kiinni oleminen tuli esille siten, ettd sairautta ja kuoleman
uhkaa ei haluttu tunnustaa. Aikuiset lapset olivat kiireisid toidensd vuoksi, eiki
lasndololle ollut mahdollisuutta silloin, kun aikaa sille vield oli. Hoitavat
perheenjisenet visyivit hoitotehtivissidn niin, etteivit jaksaneet huolehtia endd
omasta hyvinvoinnistaan ja sokeutuivat tilanteelle. Voimavarojen ehtymisen myo6ta
perheenjisen toivoi potilaan kuolemaa syyllisyyttd kantaen. Kun potilaan ja
perheenjisenen yhteiselle keskustelulle ei ollut halua, uskallusta tai aikaa, kuoleman
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kdsitteleminen siirtyi niin pitkalle, ettd aika loppui. Kun kuoleman hetki todensi
potilaan elimin pddttymisen, avautui perheenjisenelle kuoleman lopullisuus.

Hoitohenkil6kunta voi ohittaa kuoleman todellisuuden laiminlyémalla
perheen valmistelemisen lihestyvdin kuolemaan. Perhe ajautuu sekavaan
tilanteeseen, kun kuolemanprosessi alkaa yllittden, eikd heitd ole sithen
valmisteltu.

”Sitten on ne omaiset, jotka eivit oo valmiita luopumaan. Sitten tdytyy tyokavereille
vaan sopia ettd ma jddn tinne. Omaiset menee vaikka tupakalle taikka johonkin, ma
istun heidin kanssaan sielld ja me jutellaan se asia, ettd nyt on sellanen juttu ettd nyt
on luopumisen paikka. Teiddn taytyy miettid sitd, ett nyt se on jo ldhelld. Niin, kai se
on pakko sanoo, ettd hin kuolee ja hidnen on luovuttava, teidin on padstettdva irti.
Haastattelija: Mikd sun kokemus on vastaanotosta kun si puhut nidin heille? HK. Ne
litkuttuu siitd mutta helpottuu. Nidin méi sen koen ettd ne helpottuu, melkein sata
varmasti. Ei juuri kukaan loukkaannu siitd.” (H11,HK4)

Kuoleman tapahtuminen voi johtaa turvautumiseen viime hetken siirtoon kotoa
saattohoitokotiin tai sairaalaan ja potilaan kuolemiseen uuden hoitopaikan
kynnykselle. Kun hoitopaikka juuri ennen kuolemaa vaihtuu, vastaanottava
henkilokunta kokee vaikeaksi kuoleman hetken hoitamisen uuden potilaan
kanssa ilman taustalla olevaa hoitosuhdetta. Hoitohenkilokunta koki tdllaiset
siirrot turhiksi. Perheenjisenten ja potilaan valmisteleminen kuolemaan jitettiin
tekemittd hoitosuhteen aikana. Varovainen suhtautuminen puhumiseen johti
sithen, ettd kuolemanprosessin alettua perheenjisenet olivat pakotettuja nikemaiin
ja kuulemaan sen, miki tapahtui juuri nyt.

5.4.5 Potilaan kuoleman kohtaaminen

Potilaan kuoleman kohtaaminen on kuoleman vastaanottamista, kuoleman hetken
jakamista, vainajan hoitamista ja potilaan kuoleman aiheuttamien tunteiden
kohtaamista. Saattohoitopotilaan kuolema oli hoitohenkil6kunnan kuvaamana
yleensi rauhallinen, vailla suurta dramatiikkaa.

Hoitohenkil6kunnan ty6 kuoleman hetken hoitamisessa oli ensiarvoisen tirkeai.
Potilaan toiveiden mukaisen kuoleman toteutumista edisti hinen toiveiden

etukiteen selvittiminen ja niiden noudattaminen.

2

. ettd on tullut tietoseksi potilaan eldimistd ja olemisesta, ettdi mitd hidn itte
mahdollisesti haluaisi. Haluaako, ettd joku on vierelld koko ajan vai laitetaanko jotain
musiikkia soimaan, ne pitdd tavallaan 16ytdd siind, ne tulee tavallaan niin kuin
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intuitiivisesti. Ne tulee siind hetkessd, el vol menni minkddn ohjelman sidntdjen

mukaan. ”(H45,HK15)

Kuolema tehtiin mahdollisimman rauhalliseksi omalla suhtautumisella ja
potilaan hyvalld hoitamisella. Hoitohenkil6kunta jakoi kuolemanhetken potilaan
ja perheen toiveiden mukaisesti. Perheenjisenen padtostd olla ldsnd potilaan
kuoleman hetkelld helpotti se, ettdi henkilokunta kysyi heiddn toiveitaan
automaattisesti ja ldsndolollaan lievitti kuoleman vaikeutta. Erityisen tirkedd oli
kysymys lisndolosta niille perheenjisenille, jotka olivat epivarmoja ja peloissaan
potilaan kuolemasta. Hoitohenkil6kunta suojeli perheen ainutkertaista hetked
ulkopuolisilta.

” Ettd vihin pelottaa ja aristaa, sen kun kysyy niin se tulee selviksi puolin ja toisin,
ettd tietdd miten toimia, ettei mene sellaista herkkid hetked niinkun, se on kuitenkin
hoitaja aina ulkopuolinen siithen perheyhteyteen, etten ainakaan tungettele sellaiseen
tilanteeseen, ellei sanota, ettd voisiksi jaadd. ”(H45,HK 15)

Kuoleman merkkien tunnistaminen mahdollisti liheisten vierelle kutsumisen
ja paitoksen tekemisen sithen jddmisestd. Potilas sai kuolla ajasta ja paikasta
riippumatta. Kuoleman hetken jakaminen on aina mahdollisuus, ei pakko.

”Tulee mieleen yks idkkddmpi mies, joka kotona meni ja hirveen rauhassa loppui,
koko suku oli ympirilld, ainakin lapsenlapsia ellei seuraavaakin polvea siind. Ne
kaikki oli sen asian kanssa niin sinut, niiden lasten kanssa asia oli kdyty lipi, oli
semmonen vanhanajan tunnelma, kaikki oli siind kuolinvuoteen ympirilld ja se oli
hieno juttu. Se ldhti varmaan hirveen paljon potilaasta itsestidn ja puolisostaan
litkkkeelle, he olivat niin sinut tin asian kanssa, itse olivat perheen kesken asioista
puhuneet. Siind oli ulkopuolisenkin helppo olla, kun ei ollut mitdin, pikkupoika
auttol pukemaan papan viimeiselle matkalle. Ei mitddn pelkoo kelleen mistddn.”

(H22,HK9)

Potilaan kuolemanhetki tehtiin mahdollisimman hyviksi. Potilaan kuollessa
hinen sydimensid pysihtyl ja hengittiminen loppui. Elimin paittyminen oli
juhlallinen, jopa pyhi hetki. Kuoleman tapahduttua hoitohenkil6kunta lohdutti

perheenjisenii lisniololla, halaamalla ja sylissd pitamalla.

” M4 oon jotenkin tdlld linjalla ettd ithmistd kunnioittaen mutta uskallan menni ja
tarvittaessa menen lihelle, enki pelkdi ja nien sen, ettd fyysinen kontakti silloin kun
se on jarkevisti ja ammatillisesti perusteltua niin se on monta kertaa parantava tai
ainakin lievittivad elementti. Uskallan silittdd kuolevaa ihmistd ihan vaan
lohduttaakseni, helpottaakseni hinen oloaan, uskallan silittdd tukasta, ottaa kddestd
kiinni. Musta ne on tirkeitd asioita.” (H41,HK12)
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Perheenjisenille kuolemanhetken jakaminen oli ainutkertainen kokemus ja
kuoleman hetken hoitamisesta jaavit mielikuvat koettiin lohduttavina. Perheelti
kysyttiin, halusivatko he olla mukana vainajan hoitamisessa. Yhdessi toimiminen
lievitti ldheisen kuoleman raskautta ja mahdollisti viimeisen palveluksen rakkaalle
liheiselle. Vainajan hyvisteleminen ilman kiirettd ja tuntirajoituksia sallittiin
perheenjdsenille. Lapsille vainajan ndkeminen konkretisoi kuoleman. Heille

kuolemasta kerrottiin ikd huomioon ottaen.

”Ja sitten kysyd, ettd haluatko tulla katsomaan kun mummo tai pappa on laitettu
arkkuun. Kerranhan td4lld oli kolmevuotias lapsenlapsi ollut ja se oli pitinyt sellasen
mekkalan, ettd missd se vaati nyt on. Oli sanottu, ettd se on sielld arkussa ja arkun
kansi oli kiinni. Mind haluan nahdé vaarin. Oli ruuvattu auki se arkun kansi, lapsi
nidki sen vaarin ja se oli ok. Mutta se olisi jadnyt hinelle than mysteeriksi, missd se
vaari on, kun hin ei nihnyt sitd.” (H45,HK15)

Surun tunteiden vastaanottaminen oli surun sallimista itselleen ja toisen surun
vastaanottamista. Suru potilaan kuolemasta on yksi osa surua. Saattohoidon aikana
suruun liittyi luopumista ja kaipausta yhteisestd elimistd. Thminen suri my6és omaa
kohtaloaan, koska yksin jadminen ei ollut ennalta ajateltu vaihtoehto elimin
toteutumisessa.  Suru  kosketti  saattohoidossa  kaikkia  osapuolia, my6s
hoitohenkil6kuntaa. Toisen surun vastaanottaminen heritti surun toisten puolesta.
Perheenjdsenet ilmensivit surua erilaisin tavoin. Hoitohenkil6kunta salli tunteet

arvottamatta niitd ja auttoi ymmartimain niiden normaaliutta.

”Sitten me laitetaan se ruumis, ja siindkin me keskustellaan ja omaisia saattaa olla
valtavastikin paikalla. On joskus tapahtunut etti joku on ihan seonnutkin kylld,
mutta sielli on ollut tillasii taloudellisii riitoja ettd ja sitten tillasii et semmonen
valtava show tapahtu siitd ettd ne menetti vallan jirkensd, erds ihminen, kiivastu
hetkeksi, semmonen stressireaktio purkautuu.” (H11,HK4)

Perhekohtaisen tuen antaminen potilaan kuoleman jilkeen jatkui huomioiden
perheiden erilaisuus. Kokemuksen kisitteleminen oli puhumista perheenjidsenten
kokemuksista  potilaan  hoidosta ja  heidin omasta kokemuksestaan
saattohoitopotilaan liheisind. Hoitohenkilokunta my6s neuvoi ja antoi ohjeita
hautajaisten jirjestimiseksi ja asioiden hoitamiseksi. Sisilté radtiloityl aina
perhekohtaisesti ja rakentui useimmiten hoitosuhteen jatkumoksi. Perheenjisenelle
konkreettisten asioiden mieleen painaminen oli epidvarmaa kerran tapahtuvassa
keskustelussa. Perheelle annettiin mukaan kirjalliset ohjeet hautajaisjirjestelyisti ja
asioiden hoitamisesta perunkirjoitukseen saakka. Lisdksi heiti kannustettiin
ottamaan yhteyttd, jos oli tarvetta keskustella hoitokokemuksesta, omasta

pérjadmisestd tai kysyttivdd asioiden hoitamisesta. Yoaikaan tapahtunut potilaan
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kuolema huomioitiin niin, ettd perheenjisenid pyydettiin tulemaan uudelleen
loppukeskustelua varten saattohoitokotiin.

54.6  Potilaan kuoleman ohittaminen

Potilaan kuoleman ohittaminen tarkoittaa pahimmillaan sitd, ettd potilas jaa vaille
tarvitsemaansa apua ja joutuu kokemaan itselle vieraan kuoleman.
Perheenjisen voi ohittaa potilaan toiveet lisniolosta ja menettdd sitd kautta
ainutkertaisen hetken elimistd. Vainajan hoitamisesta kieltdytyminen, surun
tunteiden torjuminen ja tunnereaktioiden muualle suuntaaminen voivat olla
merkkeji vaikeudesta kohdata kuoleman todellisuutta. Toisaalta kyseessd voi olla
my0s mielekis valinta, jolla ldheisensd menettanyt ihminen on antanut télle hetkelle
tavanomaisuudesta poikkeavan merkityksen. Surun ja asioiden kisittelemisen aika
on myOhemmin, jos sittenkéan.

Hoitohenkil6kunta ohittaa potilaan kuoleman silloin, kun he eivit kuuntele
potilaan ja perheiden toiveita ja jittivit kdrsimyksen hoitamatta. Perheen
kokemuksen ohittaminen potilaan kuolemanhetkessi ei anna tilaa tunteille ja niiden
kasittelylle. Hoitohenkilokunta voi myds niin sanotusti omistaa vainajan, jolloin
perheenjisenille ei anneta mahdollisuutta osallistua vainajan hoitamiseen. Aikaa tai
halua kisitelldi perheen kokemusta potilaan kuolemasta ei ole.
Kuolemanhetken herkkyyden ja ainutlaatuisuuden ohittaminen tapahtuu
pahimmillaan “kiteen t6kityilld ohjeilla ja soita hautaustoimistoon” -tyylilla.
Henkilokunta ei myo6skédin tarjoa perheenjisenille mahdollisuutta kisitelld

potilaan kuolemaa hoitosuhteen paittymisen jilkeen.

55 Surun kanssa elaminen

Surun kanssa eliminen on elimin jatkumista surun tunteiden kanssa ja tuen

saamista hoitohenkilékunnalta surun ja luopumisen kisittelyyn. (Liite 10)
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9.5.1  Elaman jatkuminen surun tunteiden kanssa

Elimin jatkuminen surun tunteiden kanssa tarkoittaa samanaikaista surun elimisté
ja elaman jatkumista.

Surun tunteiden tunnistamisessa auttoi, jos hoitosuhteen aikana oli ehditty
kasitelld jo surun yksil6llisyyttd, ennakkokisityksia ja suruun liittyvid erilaisia
tunteita. Ikdvéiminen ja itkeminen, vihan, syyllisyyden tai helpotuksen
kokeminen liheisen kuoleman tapahtumisesta ovat normaaleja surun tunteita.
Perheenjisenelle oli helpompi hyviksyd kuolema kun hidn niki potilaan
karsimyksen paittyvan. Hoitohenkilokunnan antaman tuen miiri perheenjisenille
potilaan kuoleman jilkeen oli vahvasti rajattua ja vaihteli hoitoyksikéitten valilla.
Pitkadn saattohoitotyoti tehneet hoitajat pitivit tirkedna surun kasittelemistd, jotta
thminen ei juutu suruun ja samalla esti oman eliminsd jatkumista. Surun
kdsitteleminen ei ole kuolleen liheisen unohtamista eikd surussa piehtaroimista.
Surua ja menetyksid kokeneet hoitajat tiesivit, ettd jokainen l6ytdd oman tapansa

elad surun kanssa, joka ajan my6td muuttuu vihemmin kipeéksi.

”Joskus yritin ajatella ettd miten se kuoleva toivois, ja mi sanonkin omaiselle ettd
hin varmaan toivois ettd sind jatkat elimid. Et sd et jad tihin tilanteeseen kiinni.
Koska niin minikin toivoisin, jos olisin tuossa tilanteessa. Taas on se sdili aika
ldhelld, eiks o, ndissd keskusteluissa, ett ootko my6tituntonen vai sdilivd. Ja sun
pitdd olla se myotituntonen, ei se sddlivd. Joku kokee sen sellaisena ettd hinen
eldiminsd pysdhtyy. Mutta kuka sielld on auttamassa ja puhumassa sielld reilusti ja
avoimesti. Et jos sielld on mykkikoulua ja puhumattomuuden kulttuuri niin kylld ne
jad jotkut sithen, ja on jddny.” (H11,HK4)

Hoitohenkilokunnalle elimin jatkuminen surun tunteiden kanssa oli irti
padstimistd saatetusta perheestd ja tilan tekemistd uuden perheen
kohtaamiselle. Intensiivisen hoitosuhteen paattyminen atheutti
hoitohenkil6kunnalle tyhjyyden tunnetta ja halua varmistaa perheen pirjiiminen
uudessa tilanteessa. Hoitohenkilokunta koki tarvetta myos kiittdd yhteistyosti ja
sanoa hyvistit perheelle.

”Et joskus tekis mieli soittaa vield perdin ja varmaan joskus oon vield soittanutkin,
ettd mites tdd homma menee, se on ehkd se, ettd ensin kdydddn hirveen tiiviisti,
ollaan ja jutellaan, ja sitten kun potilas kuolee, sitten ei kuulu mittidn ettd haetaan
tavarat pois ja heippa, se tuntuu vililldi vihin semmoselta kornilta. Siind saisi
tavallaan sen viimesen pisteen ettd on kuulostellut ja kattonut, ettd omainen pirjii ja
vield sanoo heipat, ja ndkemiin ja kiitokset ja timmoset. Ettd se jad vihin kesken
siind. Et jos ei oo sitd hetkee, ettd juodaas nyt kaffet, ettd se on semmonen, etti tulee
hirveesti omaisia ja on sitd litkennettd ja porukkaa tulee ja menece, etti siind ei
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hoitajana hirveesti pysty pyorimdin jaloissa. Silloin kun haetaan apuvilineitd pois,
niin silloin tulee sellainen juttutuokio, se on ihan hyvd syy mennd vield
moikkaamaan. Aika usein se jad sitten sithen. (H21,HKS)

Monelle hoitajalle selked hoitosuhteen paittiminen oli tirkeda tyossa jaksamisen
kannalta. Mitd enemmin hoidettiin saattohoitopotilaita, sitdi varmemmin timai raja
l6ytyi. Monelle hoitajalle selked raja oli siind, ettd kutsusta huolimatta potilaan
hautajaisiin osallistuttiin erittdin harvoin. Oli osattava luopua perheesti ja luotettava

sithen, ettd he pirjaavit omilla keinoilla suremisessa.

5.5.2  Surun tunteiden kieltaminen

Potilaan kuoleman kohtaamisen vaikeus toi esille tunteiden kieltimisen.
Hoitohenkil6kunta joutui etsimidn oikeutusta inhimillisiin tunteisiin saattohoidon
padtyttya perheessa.

Perheenjdsenten surun tunteiden kieltiminen tuli esille tarpeena etsid syyllistd
potilaan kuolemaan. Tunteiden kieltiminen oli myds kosketuksen menettimisti
omiin luopumisen ja surun tunteisiin. Hoitohenkilokunta koki suhteen
katkaisemisen perheeseen pakonomaiseksi silloin, kun heilldi oli vield tarve
puhua perheen kanssa. Henkilokunnalle jii kasittelemiton tapahtuma pyorimain
mieleen, jos mahdollisuutta hyvistelld perhetti ei ollut. Hoitohenkilkunnan oli
etsittdvd myo6s rajaa sille, etteivit he omista syistidn jddneet kiinni perheeseen.
Osa hoitohenkilokunnasta koki, ettd tunteiden kieltiminen ja niiden kisittelemittd
jattiminen johtavat liukuhihnatyén jatkamiseen uusien saattohoitopotilaiden
kanssa.

5.5.3  Tuen saaminen surun ja luopumisen kasittelyyn

Tuen saaminen surun ja luopumisen Kkisittelyyn ldhti yksilon tarpeista niin
perheenjisenilld kuin hoitohenkilokunnallakin. Surun ja luopumisen kisittely oli
pitkikestoinen prosessi, johon oli saatavissa pienimuotoista tukea saattohoitoa
toteuttavissa yksikoissa.

Luopumisen vaikeuden kokeminen on luonnollista ldheisen ihmisen kuoltua.
Perheenjisenet kokevat yksil6llisesti tuen tarpeensa. Tukea kaipaavat saavat sitd
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muilta perheenjiseniltd, ystiviltd ja muilta liheisiltd, mutta kaikilla kokemusta
jakavia ihmisid ei ole. Perheenjisenet voivat turvautua hoitoyhteisén
henkilokuntaan pitkdssid hoitosuhteessa. Potilaan kuoleman jilkeen perheenjisen
menettdi hoitoyhteisostid saamansa tuen melko pian. Hoitohenkil6kunnan tuki
surun ja luopumisen kisittelyyn oli my6titunnon osoittamista perheenjisenille ja
heidin parjddmisestidin huolehtimista. Konkreettista tukea annettiin
keskustelemalla perheenjidsenten kanssa puhelimitse, lihettimilld adressi ja
tarjoamalla vertaistukiryhmiin osallistumista. Pitemmille menevii tukea
tarvitsevia ohjattiin sururyhmiin. Hoitohenkilokunta joutui rajaamaan tukeaan
melko nopeasti hoitosuhteen péittymisen jilkeen. Joissakin tyOpaikoissa
hoitohenkilokunnan palautumisen tarve kuolemaan saattamisesta otettiin hyvin
huomioon ty6jirjestelyissa.
“H: Ja sitten teilli on ybteydenotto vield, adressin libettaminen. HK: Joo, omahoitaja sen
lihettdd. Ja sitten on kolmen kuukauden kuluttua omaistenilta lihiomaiselle,
vertaistuen saamiseksi. Vetdjind on sairaanhoitaja ja sosiaalityontekijd. Ne on ihan
mielenkiintosia, sielli voi olla kuuntelemassa tai puhua jos haluaa. Sckin on
jonkinlainen pddtés kun menndin sinne. Hautajaiset on ollu ja monet asiat hoidettu,
perunkirjoituskin tehty kun kolme kuukautta on kulunut ja on eletty sitd elimai
ilman sitd omaista ja sitten on ollut tdrkeitd sururyhmaitkin, tietyn ajan kesta,
sairaanhoitaja vetdd ja thmiset on halunneet tulla. Seurakunnillakin on sururyhmia,
sitd en tiedd kuinka ne sinne menee. H: Monelle on helpompaa etta sururybmd on siind
paikassa, jossa se kuolemakin on tapabtunut, sielld tunnetaan ja tiedetain. HI: Joo, el tarvii

moneen kertaan niitd, jatkaa siitd omasta olostaan silld hetkelld ja prosessoi sitd, mi
uskon ettd se helpottaa, ettei juutu sithen suruunsa.” (H45,HK 15)

5.54  Tukea vaille jag@minen

Potilaan kuoleman tapahtumisen jilkeen hoitosuhde péittyy ja tukea tarvitsevat
perheenjdsenet ja hoitohenkilokunta voivat jadda vaille tarvitsemaansa tukea.

Surun ja luopumisen tunteiden kisitteleminen ilman toisten antamaa tukea oli
mahdollista silloin, kun perheenjisen ei pystynyt pysidhtymiin kuoleman
adrelle, hin jii odottamaan oikeaa ajankohtaa kuoleman kohtaamiselle tai kun
hoitohenkildkunta ohitti perheenjdsenen surun turvautumalla kliseisiin.
Hoitosuhteen katkaiseminen oli joskus vikivaltaista my6s hoitohenkilokunnalle.
Tilloin hekin jdivat vaille tarvitsemaansa tukea saattohoitotyGssd. Toiminnan
jatkuminen ennallaan jitti huomiotta saattohoidon erityispiirteet.
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5.6 Kokemuksen kasitteleminen

Kokemuksesta ~ vahvistuminen  tarkoittaa =~ omakohtaiseen  kasvuprosessiin
suostumista ja hoitohenkil6kunnan ammatillisen kasvun mahdollistumista. (Liite
11).

5.6.1  Omakohtaiseen kasvuprosessiin suostuminen

Kuoleman liheisyyden kohtaaminen antoi jokaiselle osallistujalle ihmisena
kasvamisen mahdollisuuden. Omakohtainen kasvuprosessi edellytti tietoisuutta
tastd mahdollisuudesta ja sithen suostumista.

Perheenjdsenet  jatkavat  ldheisen  kuoleman  kisittelemisti  ennalta
madridmittomin ajan. Kokemuksen lipikdyminen ajan kanssa omia tunteita
kohtaamalla ja kisittelemilld auttoi 16ytimidn uutta ymmérrystd liheisen
kuolemaan ja vapautumaan kuolemaan liittyvisti syyllisyydestd. Potilaat ja
perheenjisenet kertoivat kokemuksistaan suvun jisenten ja ystivien kuolemaan
saattamisesta. Ndissd kertomuksissa oli edelleen ikdvid ja surua, mutta myOs
kokemusta siitd ettd kuoleman todellisuudessa on mahdollista eldi. Levolliset
kuolemat toivat lohtua my6s oman kuoleman ajatteluun. Perheenjasenten kokemus
liheisen kuolemaan saattamisesta johti rohkeuteen kohdata kuolemassa olevia
ihmisii ja heiddn lidheisidéin.

Kun perhe oli saatettu omaan elimiin, jatkui ammatillinen kokemuksen
reflektoiminen. Kokemuksesta oppiminen mahdollisti omien vahvuuksien
Iéytamisen saattohoitotyGssi. Saattohoitajana toimiminen vaati omakohtaisen
kasvuprosessin tunnistamisen. Aloittaessaan saattohoitotyotd kenellikdin ei voi olla
samanlaista tietoa tyonsisillostd kuin pitkddn saattohoitotyétd tehneelld hoitajalla.
Oli hyvi, ettd kokeneet saattohoitajat pystyivit tunnistamaan oman
kasvuprosessinsa ja ohjaamaan siini myos aloittelevia saattohoitajia.

”Se oli semmonen vapauttava tunne, niki avarammalta kun oli oppinut ne kaikki
osa-alueet pistimadn yhteen, ettd mitd kaikkea tihidn littyy. Ettd md pystyin niistd
kaikista jotakin tietdmdin ja jos jotain kysyttiin, niin osasin hakea apua kollegoilta,
sosiaalitydntekijiltd ja sairaalateologilta, koki ettd on yksi siind ty6ryhmassd. Et nyt
mii osaan jotain, sellanen tunne, mai osaan jotain.” (H45,HK15)

Hoitohenkil6kunta kuvasi kuolevien potilaiden hoitamista arvojensa mukaiseksi
tyOksi. Kiireettdémin ajan antaminen ja saattohoitokokemuksen jakaminen

potilaan ja perheen kanssa oli monelle arvokasta tyon sisiltéd. Hyvin hoidon
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toteuttamiseen antauduttiin  tdydelld sydadmelld. Tistd johtui my0s
saattohoitotyén vaativuus ja haavoittavuus, johon suostuminen oli edellytys
ammatillisessa  kehittymisessd. Oppiminen ja tyOssd kasvaminen vaativat
kokemusten rehellistd tutkimista. Se, miki ihmistd koskettaa tunnetasolla,
osoittaa myo6s tien kokemusten avaamiseen ja niistd oppimiseen. On tirkeda, ettd
saattohoitaja 10ytdd ja tunnistaa omat vahvuutensa. Hyvin hoidon esteiden
tunnistaminen itsessd, kollegassa ja yhteisGssi nousivat tirkeiksi eettisyyden
mittareiksi.

”Nykyididnhin on koulutuksiakin tdhin mutta mun ei oo tarvinnut koulua kdydikdin
kun mi oon sitd koulua kiynyt tdalld. Ja kun sitd on tdilld opettelemalla opeteltu sitd
ja opittu siind vuosien varrella. Et se on tullu siind se, semmonen tietimys. Se tulee
kun tekee yhdessi toisen kanssa, ettd mitd on oppinut niitd asioita, et ei ne oo silleen
jadnyt tuonne, et se on sitd titd ja tuota. Niin kuin ennen sanottiin, cttd mestari
kisilli, ettd opitaan tietyt. Vaikka peruskoulutuksessa opitaan ja tddllikin opiskellaan
lisdd, mutta se hiljanen tieto tulee tekemalld sitd ty6td.”(H45,HK15)

Saattohoitajaksi kasvamista edistida hoitajan saama tuki tyOyhteisdssi.
Moniammatillinen tiimity6 ja omahoitajana toimiminen luovat kombinaation
kokemukseen perustuvalle oppimiselle, turvalliselle hoitamiselle ja ty6ssi
kehittymiselle. Tyoyhteisollisen tuen saaminen on jokapiiviisti kokemusten
jakamista ja toisiltaan oppimista, yksil6- tai ryhmityénohjauksen ja
tyOnantajatuen saamista. Saattohoitaja tarvitsee myos kuuntelijan omille
kokemuksilleen.  Tyo6nohjauksella ~ voidaan lisiti  tietoisuutta omien

voimavarojen tukemisen tirkeydesta.

”Joskus voi hyvien ystivien kanssa jotain puhua toistd sen tilanteen auki. Nyt oli
hauska tillanen ja tillanen tilanne, mutt sellasia huonoja ei oikein paistd, meilld on
timmonen, md pididn titd huonona, mind haluun lisitd ettd se tydnohjaus, meilld
pitds olla sitd.”(H11,HK4)

Elimidn ja kuoleman teemat houkuttelivat esiin hoitohenkilokunnan omat
kisittelemdttomat asiat, kuten suremattoman surun. Vaikeita tilanteita tuli esille
myOs  niissd  saattohoitotilanteissa,  joissa  hoitohenkiloskunnan  oma
elimintilanne samaistui potilaan ja hinen perheensi tilanteeseen. Nuorille
hoitajille nuoren potilaan kohtaaminen toi mieleen oman kuolevaisuuden mutta
heilli oli myds etua samankaltaisen kokemusmaailman jakamisesta ja yhteisestid
kielestd. Hoitohenkilokunnalle eri-ikdisten lasten ja nuorten kohtaaminen perheissa
ei ollut helppoa. Tiedon lisidminen, kohtaamistaitojen harjoitteleminen ja
omiin emotionaalisiin kipupisteisiin tutustuminen auttoivat saattohoidon
henkilokuntaa vahvistamaan ammatti-identiteettidin, ty6skentelemiin
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rauhassa ty6std aiheutuvien tunteidensa kanssa ja elimiin omaa elimiinsi
kuoleman todellisuutta kieltimattd. Vaikka tunteiden kanssa tydskenteleminen
koettiin rankaksi, nihtiin se my6s mahdollisuudeksi péddsti eteenpiin henkisessi
kasvussa ja oman ymmirryksen syventymisessd. Mikili titdi mahdollisuutta ei

tunteiden kasittelyyn olisi ollut, ty6 saattohoidon parissa olisi voinut loppua sithen.

5.6.2  Kasvuprosessin jaaminen tunnistamatta

Ihmisend kasvaminen jdi tunnistamatta persoonaan liittyvien rajoitteiden,
rooliodotusten ja kuoleman kisittelemiseen liittyvin henkilékohtaisuuden takia.

Kasvuprosessin tunnistamatta jadminen tarkoittaa surun kisittelemisesti
kieltdytymistd. Kun surua ei pysty kisittelemdin, voi perheenjisenen elimai
juuttua suruun. Suru ja menetys vievit huomion elimailti, ja pahimmillaan oma
elama jaa elamatta.

Hoitohenkil6kunnalle potilaan ja perheen kokemukset saattohoidosta ja
kuolemasta aiheuttavat erilaisia tunteita. Oli helppoa ottaa vastaan kiitosta ja
hyviksyvaa palautetta, mutta negatiivisten tunteiden vastaanottaminen ja kriittisen
palautteen kisitteleminen eivit olleetkaan itsestidn selvid kasvun vilineiti. Myos
hoitohenkil6kunta voi ohittaa saattohoitotodellisuuden jattdmalla kasittelemattd
tyon tuottamia kokemuksia ja vetdytyd ammattirooliin suojaan. Jos
hoitohenkil6kunnalta puuttui ymmarrys kokemusten kasittelyn tirkeydestd, ne
kasautuivat  kisittelemittomind  kokemuksina  yksittiisten  hoitajien
kokemusmaailmaan ja heikensivit heidin hyvinvointiaan.

5.6.3  Ammatillisen kehittymisen mahdollistuminen

Ammatillisen kehittymisen mahdollistuminen nousi esille saattohoitotyén
edellytykseni.

Ammatillinen kasvu motivoi  hoitohenkilokuntaa myds syventimiin
nidkemystddn saattohoidosta lisdkoulutuksen avulla. Monella tiedonantajalla oli
lisakoulutusta  saattohoidosta, palliatiivisesta  hoitoty6std  ja  psykiatrisesta
hoitoty6std. Kahdella sairaanhoitajalla oli vield psykoterapeuttista koulutusta.
Koulutus laajensi ja syvensi nidkemystd ihmisen kohtaamisesta ja hinen
kokemuksensa ymmartimisesta saattohoidossa. Henkil6kunnan

vuorovaikutustaitojen kehittymisen avulla potilas sai parempaa hoitoa ja perhe
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tarvitsemansa tuen. My6s hoitohenkilokunta itse hyotyli ndkemyksensi
laajentumisesta.

“Perinteisesti hoitajille on varmaan vaikeaa puhua hengellisistd asioista, miti nyt
hengellisyys onkaan, mut jos ajatellaan et se on papin tehtivid, niin siind mun
koulutuksen jilkeen sithen tuli jotain lisdd. Ei mun kisitykseni hengellisyydestid tai
olemassaolon kysymyksistd sillai muuttunut, mutta se vaikuttaa siihen, ettd kun niitd
asioita opiskelee ja lukee ja tyOstdd ja tein sen tyon niin kylldi se antaa niitd
valmiuksia. Tai ehkd ne tuli vaan tutummaksi, normaalimmaksi, et ne ei oo jotain
joka on tuolla jossain. Ja sen merkityksen vield enemmin, jotenkin ne tuli siind
merkityksellisemmaksi.” (H24,HK11)

Henkilokohtaisessa  kasvuprosessissa  vahvistuminen mahdollisti osaamisen
jakamisen muille saattohoitoa tekeville, opiskelijoiden ohjaamisen
saattohoitotyossd ja muun terveydenhuollon ammattilaisten kouluttamisen
saattohoitotychon. Hoitohenkilokunta oli kokenut, ettd opiskelijoille oli helpompaa
ymmirtdd potilaan fyysistid hoitamista ja oireiden hoitamista kuin puhua kuolemaa
lihestyvin ihmisen kanssa ja tukea omaisia. Hoitohenkilokunta piti tirkedna, ettd
hoitoalan koulutuksessa opetetaan ihmisen kohtaamiseen ja annetaan valmiuksia
keskustella elimin padtymisesta.

5.6.4  Ammatillisesta kehittymisesta luopuminen

Saattohoidon ajatteleminen yhtend sairaanhoidon sivutuotteena edesauttaa
ammatillisesta kehittymisestd luopumista.

Ammatillisesta ~ kehittymisestd ~ luopuminen  tarkoitti ~ saattohoidon
erityislaadun kieltdmistd, tuen saamisen estdmistd, mekaaniseen tyohoén
ohjaamista ja hoitohenkil6kunnan yksilollisen tuen tarpeen vihittelemista.
Hoitohenkil6kunnan kokemus oli, etti saattohoitopotilas ei niilldi edellytyksilld
saanut hyvid hoitoa ja se vaikutti my6s heidin omiin kisityksiinsd tehdd

saattohoitotyOta.

”Ottaisin kaikki kuolevat pois tuolta terveyskeskuksen vuodeosastolta, koska itte
silloin opiskelijana olen aivan jirkyttyneend seurannut sitd touhua, kun heitd
(potilaita) oli monta, kaks hoitajaa, molemmat opiskelijoita, minid olin se toinen
onneton yévuorossa kun piti ruveta kipupumppua laittamaan ja ensimmiinen
kysymys oli, ettd mikd on kipupumppu. Et vaikka mi tykkdin saattohoitoo tehd,
niin en usko ettd haluaisin pelkistddn sitd tehd, ettd md haluan sen vastapainon
tuolta (ei kuolevien potilaiden hoitamisesta.” (H22,HK9)
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Saattohoidon erityislaadun kieltiminen tarkoitti sitd, ettd tyotd arvioitiin samoilla
kriteereilld kuin muussakin sairaanhoidossa. Potilaiden kuoleminen ja uusien
hoitosuhteiden aloittaminen ilman hoitohenkil6kunnan tarvitsemaa ventilointiaikaa
ohitti kuoleman todellisuuden. Hoitohenkilokunta altistui henkiselle kuormitukselle
kuolemaan saattamisessa  eiviatkd  kaikki  tyOnantajat =~ ymmirtineet
saattohoitotyontekijéiden  tarpeita  tyOnjaksottamiseen,  tyonohjaukseen  ja
inhimilliseen johtamiseen. Tyontekijéiden tunnekokemusten vihitteleminen ja
mekaaniseen tyéhon ohjaaminen esti, hidasti ja vaikeutti ammatillista kasvua. Kun
hoitohenkil6kunnan jiasen jai yksin kokemustensa kanssa, hian joutui luopumaan
ammatillisesta kehittymisestd, miettimdin tyOpaikan vaihtoa tai kokonaan uutta
ammattia.

Saattohoidon teorian on esitetty kuviossa 4. Potilaan, perheenjisenen ja
hoitohenkilokunnan vuorovaikutus joko edistdd tai estdida hyvin kuoleman
saavuttamisen. Saattohoidon teoreettiset  kisitteet kuvaavat saattohoidon
todellisuutta, jossa jokaisella osallisella on merkityksensi kuoleman kokemukseen.
Kisitteiden avulla keskustelu kuolemasta on mahdollista sekd kuolemaa kohtaavana
ettd ohittavana. Tietoisuus valintojen merkityksestd johtaa kuoleman vaikeuden

sadtelyyn potilaan, perheen ja hoitohenkil6kunnan kannalta mielekkaalld tavalla.
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KUOLEMAN KUOLEMAN
KOHTAAMINEN OHITTAMINEN

KUOLEMAN UHKAAN JOUTUMINEN
KUOLEMAN LAHEISYYDEN SAATELEMINEN
ELAMAN JATKUMINEN
KUOLEMAAN SAATTAMINEN
SURUN KANSSA ELAMINEN

KOKEMUKSEN KASITTELEMINEN

HOITOHENKILOKUNTA

HYVA KUOLEMAAN
KUOLEMA AJAUTUMINEN

Kuvio 4.  Kuoleman vaikeuden lievittdminen kuoleman todellisuuden kohtaavassa ja ohittavassa
saattohoidossa
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6 POHDINTA

6.1 Tutkimuksen luotettavuus

Substantiivinen teoria saattohoidosta kuvastaa ilmioti moniulotteisesti niiden
ihmisten kokemana, jotka elivit saattohoitotodellisuudessa. Kuoleman uhkaan
joutuminen, kuoleman liheisyyden séddteleminen, elimin jatkuminen, kuolemaan
saattaminen, surun kanssa eliminen ja kokemuksen Kkisitteleminen ovat
yksilollisesti painottuvia vaiheita kuoleman liheisyydessd. Saattohoidon tutkiminen
potilaan, perheenjisenen ja hoitohenkilokunnan yhteisena kokemuksena oli tirkeia,
jotta saattohoidon erityislaatu tulee ymmirrettivimmaksi ja ettd saattohoito
kehittyy entistd enemmin potilaan, perheenjisenten ja hoitohenkilékunnan tarpeita
huomioiden.

Grounded theory -menetelmilli tuotetun tiedon luotettavuutta arvioidaan
suhteessa tutkimusaiheeseen, tutkimusmenetelmdin ja tutkijan taitoihin. Olen
kuvannut aineiston kerddmisen ja analyysin viitoskirjassa siten, ettd lukijan on
mahdollista ymmirtdd teorian muodostuminen ja saada kuva siitd, milli tavalla
tiedonantajat ovat yhteydessa teoriaan. Olen kuvannut teorian luomisen prosessin,
aineistonkeruun, koodauksen ja analyysin raportissani ja mahdollistanut sen avulla
luotettavuuden arvioinnin lukijalle. Analyysiprosessin kuvaaminen lukijalle oli
haasteellinen siksi, ettd aineiston tuntemus ja analysointi oli kokonaisuudessaan
ainoastaan itsellini eikd sitd voi koskaan tdysin lukijalle avata. Tutkimuksen
selkeyttd ja luettavuutta paransin kuvilla ja taulukoilla, joihin tivistin tietoa. Olen
kayttinyt alkuperiisid osallistujien kayttimid ilmaisuja, muistiinpanoja ja
tapahtumakuvia analyysin eri vaiheissa ja kuvannut substantiivista ja teoreettista
koodausta tuomaan uskottavuutta aineiston analysointiin ja kisitteisiin (Glaser &
Strauss 1967, Glaser 1978.) Tutkimusmenetelmid on vaativa, ja sen oppiminen
tapahtui kolme vuotta kestineen tutkimusprosessin aikana. Tdma aika vahvisti
tutkijantaitojani.  Aineiston analysoiminen, substantiivinen ja teoreettinen
koodaaminen sekd aineiston ja itsensd haastaminen tuottivat systemaattisen
analyysiprosessin kautta teorian. Tie lopulliseen teoriaan vaati monta vaihetta,
erilaisten tulkinnallisten polkujen seuraamista ja hylkdamistd. (Flinck 2006, Glaser
1978, Mc Ghee ym. 2007.)
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Arvioin tuotettua teoriaa neljalld kriteerilld: teorian sopivuus, ymmirrettavyys,
yleistettivyys ja muunneltavuus. Glaser on muuttanut ymmarrettivyys -kisitteen
toimivuus -kasitteeksi vuonna 1992. Teorian sopivuus tarkoittaa soveltuvuutta sille
alueelle, jossa sitd tullaan kayttdmidn. Tdmi teoria kuvaa saattohoidon
moniulotteisena vuorovaikutuksellisena prosessina, jossa jokaisella osallisella on
oma vaikuttavuutensa. Saattohoidon teorian tdytyy olla ymmdrrettdva ja toimiva
saattohoidossa ty6skenteleville ammattilaisille ja sitd todellisuutta eldville potilaille ja
perheille. Kuinka hyvin Kkisitteellistiminen on onnistunut, jid teorian
jatkokehittimisen ja arvioinnin varaan. Yleistettivyyden ansiosta teoreettisia
kasitteitdi on mahdollista soveltaa saattohoidon muuttuviin tilanteisiin. Tdman
lisiksi teoria antaa mahdollisuuden tutkia saattohoidon ydintd kokemuksellisuuden
kautta erilaisista nakékulmista. Teorian tiytyy olla my6s muunneltavissa osittain
niin, ettd se antaa kontrolloimisen mahdollisuuden. (Cutcliffe 2005, Glaser &
Strauss 1967). Teoreettiset kisitteet kuvaavat saattohoidon todellisuutta siten, ettd
yksilollinen merkityksen antaminen ja muunneltavuus ovat mahdollisia erilaisissa
olosuhteissa ja hoitosuhteen sisillollisissi muutoksissa. Teorian kisitteitd on
mahdollista soveltaa my6s muihin kuin syopai sairastaviin ja saattohoitoa
tarvitseviin potilaisiin, heidin perheisiinsd ja hoitohenkilokuntaan. Kisitteet ovat
sekd analyyttisid ettd saattohoitoon herkistdvid. Analyyttiset kasitteet syntyivit
aineistosta substantiivisen- ja teoreettisen koodaamisen kautta. Niiden avulla
saattohoito voidaan nihdd moniulotteisena ilmiénd ja ihmisten vilisend
vuorovaikutuksena, jossa jokainen osallistuva vaikuttaa toinen toisiinsa. (Glaser &
Strauss 1967, Glaser 1978, Kylmd & Juvakka 2012.)

Saattohoidossa olevien potilaiden ja perheenjisenten lidhestyminen oli
perusteltua siksi, ettd he olivat parhaita tiedonantajia tutkimusaiheen kannalta.
Tutkimusaineiston  kerdsin  haastattelemalla ~ vapaachtoisia  tiedonantajia.
Haastattelutilanne muodostui  sanojen lisaksi ilmeistd, eleistd, tunnelmista,
hiljaisuudesta, itkusta, kesken jddneistd lauseista ja ajatuksista eli kaikesta siitd, mitd
my0s saattohoito on. Osa perheistd antoi yhteishaastattelun omasta tahdostaan. On
vaikea sanoa, jaik6 haastateltavilta timin vuoksi jotain ilmaisematta.
Tutkimustuloksissa on viitteitd siitd, ettd potilaan ja perheenjisenen vililli on
tarvetta suojella toinen toisiaan. Tdma voi rajoittaa ilmaisua ja siten vaikuttaa
tutkimustulosten luotettavuuteen. Haastattelujen kirjoittaminen tekstiksi typisti
ilmaisua, ja siksi kuuntelin joitakin haastatteluja uudelleen vertaamalla koodituksiani
haastattelutilanteiden kokonaissisaltéon. Tilld pyrin sithen, ettd omat nikemykseni
eivat ohita osallistujien nakemyksia ja ettd autenttinen tilanne siilyi aineistossa ja

omassa  ymmirryksessini  sekd  kirjattuna  havainnointilomakkeelle  ettd
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tutkimuspaivakirjaan. Tama lisaa aineistoldhtoisen teorian uskottavuutta. (Glaser &
Strauss 1967, Glaser 1978).

Tutkimusmenetelmdn mahdollisuus tuottaa tietoa pienelld osallistujamagrilld
kunnioitti haavoittuvassa elimidnvaiheessa olevia potilaita ja perheenjisenii siten,
ettd tutkimuksesta aiheutuva haitta olisi heille mahdollisimman pieni. Lisdksi
henkil6kohtainen sitoutuminen tiedonkeruuseen, aineiston kasittelyyn ja analyysiin
varmistivat, ettd osallistujien antamat tiedot olivat vain luvatusti tutkimuskaytossa.
Varmistin ~ vield  tutkimushaastattelun  lopuksi  osallistujien  kokemuksia
haastatteluhetkesti, jonka tiedonantajat kokivat pddosin hyviksi ja helpottavaksi.
Joissakin haastatteluissa potilaan luota oli vaikea lihted. Kokemus oli osa tilanteen
tunnelmaa, jossa potilas oli omassa prosessissaan siirtynyt jo enemmin sisiiseen
maailmaansa ja pohdiskeli asioita siti kautta. Tunnetila saattoi heijastaa potilaan
avuttomuutta ja periksi antamista kuoleman edessé, mutta yhtd hyvin se saattoi olla
omaa tunnetilaa neuvottomuudesta eli siitd, miten voin lopettaa haastattelun ja mitd

voin sanoa.

Tutkijan taitojen vaikutus tulosten luotettavuuteen

Kyky tehdd tutkimusta grounded theory -menetelmilld oli haasteellista siksi, ettd
tutkimusprosessin ~ ymmartiminen tapahtui tutkimuskokonaisuuden aikana.
Tyokokemukseni saattohoidossa on tuonut seki ilmion tuntemusta ettd vahvoja
kisityksid siitd, mitd saattohoito on. Erityisen tirked analyysin edistymiselle oli
vaihe, jossa ymmarsin omien ennakkokisitysteni merkityksen koodien ryhmittelyssi
ja nimedmisessd. Ennakkokisitysten tiedostamisessa oli tirkedd huomata, ettd
saattohoitokodit edustavat ydintehtivii, parantumattomasti sairaan ihmisen hoitoa
ja huolenpitoa ilman kilpailua akuutimpien potilaiden kanssa. Tyon lihtékohta on
kaikille kuoleman ldheisyys. Tutkijana minun oli tirkedd pohtia sitd, voiko hyvi
kuolema toteutua tuotetun tiedon avulla saattohoitokodeissa, potilaiden kodeissa ja
sairaaloissa ja onko kuolemaan ajautuminen mahdollista hoitopaikoista riippumatta.
Grounded theory -menetelmilld tuotetun teorian on aina oltava induktiivista,
aineistoon sidoksissa olevaa. Se ei kuitenkaan poissulje sitd, ettd tutkijalla on
aikaisemmin hankittua tietoa tutkimusaiheesta. (Mc Ghee ym. 2007). Teorian
aineistolahtoisyyden varmistamiseksi on ymmirrettdvd omat lihtékohtansa jotta
teoriaan pakottamista ei tapahdu ja voidaan puhua tutkimuskokonaisuudesta, ei
pelkistdin fragmentoituneesta kuvaamisesta. (Elliott & Jordan 2010)
Ennakkokasitykseni saattohoidosta ovat enemmin henkil6kohtaisella tasolla

kuin kasityksidni tutkijana. On mahdollista, etti omilla saattohoitokokemuksilla oli
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vaitkututuksensa aineiston tulkintaan. Ennakkokésitysten vuoksi itselle tutut asiat
voivat painottua liikaa, jolloin ne védristivit tulkintaa ja pakottavat osallistujien
nikemykset muuhun kuin aineistosta nousevaan teoriaan. Omaa taustaani ja teorian
suhdetta analysoimalla oli mahdollista lisitd omaa tietoisuuttaan niiden asioiden
merkityksestd analyysiprosessissa ja niissd painotuksissa, jotka johtivat teorian
kehittymiseen ~ ja  jonka  synnyttimiseen  olen  tutkijana  osallinen.
Tutkimusmenetelmidn haasteena oli sdilyttdd analyyttinen mukana oleminen ja
riittdvd etdisyys aineistoon analyysin mahdollistamiseksi. (Elliott & Jordan 2010,
Glaser & Strauss 1967, Mc Ghee ym. 2007, Tracy 2010.)

Ennakkokisitysten tiedostaminen, julkituominen ja analysoiminen suhteessa
teoriaan olivat osa esiymmarrystd kehittyvastd teoriasta. (Flinck 20006). Sen avulla
hahmottuivat teoriaa edeltivit rakenteet ja kisitteet nousevasta teoriasta.
Esiymmarrys ja tutkimusaitheen tuttuus edistivit saattohoidon moniulotteisuuden
ymmirtimistd. (Mc Ghee ym. 2007) Minulle oli luontevaa tarkastella saattohoitoa
moniarvoisena, muuttuvana ja eri merkityksia sisdltivinid kokonaisuutena tietyn
ennalta valitun liht6kohdan sijaan. Teoriassa yhdistyivit keskeisten toimijoiden
nikemykset samalla tavalla kuin saattohoidossakin tapahtui. Jokaisen osallisuudella
rakennettiin hyvii kuolemaa. (Glaser 1978.)

Tassd tutkimuksessa tutkimusaineisto oli laaja, mikd vihensi mahdollisuutta
sisdllon muokkaamiseen omista ennakkokisityksistd lihtien. Piddn mahdollisena,
ettd tutkimusprosessin alussa aikaisemmat tietoni ja kokemukseni vaikuttivat
esimerkiksi ~ kategorioiden = nimedmiseen  ja  aineistosta  irtoamiseen.
Analyysiprosessin aikana kisitteet joko verifioituivat aineiston perusteella tai jaivit
pois. Analyysiprosessin kuvaus ja tietoisuus omasta taustasta vihensivit riskid
teoriaan pakottamiseen. Tutkimusprosessin aikana johtopaatokset kehittyivit ja
todentuivat  aineistoldhtdisiksi.  Tutkimusprosessin  aitkana  tulin  entistd
tietoisemmaksi esiymmarryksen ja ennakkokisitysten vaikutuksesta aineiston
tulkintaan. esim. (Flinck 2006, Glaser 1978, Mc Ghee ym. 2007.)

Kerisin  tutkimusaineiston sellaisista  yksikOistd, joissa saattohoito on
padasiallinen  tai = merkittiviassd = roolissa  oleva  hoitotyén  sisilto.
Tutkimusympdristéind toimivat saattohoitokotien potilashuoneet, potilaiden ja
perheenjisenten kodit ja henkilokunnan taukotilat. Tutkimusprosessin aikana
tapasin 16 sy6piian kuolevaa potilasta, 14 perheenjisenti ja 15 hoitohenkilkunnan
jasentd heiddn todellisissa elin- ja tyGympiristoissddn. Vaikka tutkimuksen
painopiste oli kokemuksellisessa prosessissa, en voinut jittdd huomiotta

hoitoympiristéd enkid hoitojirjestelmii, jotka tulivat osaksi tutkimusta osallistujien
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kertomusten kautta. Molemmat vaikuttivat potilaan ja perheenjisenten elimaiin
saattohoidon aikana samoin kuin hoitohenkil6kunnan tyén edellytyksiin.
Tutkimustulosten — luotettavuuden  kannalta on  pohdittava, olisivatko
tutkimuksen tulokset olleet erilaisia, jos aineisto olisi kerdtty ympiri Suomea
erilaisilta paikkakunnilta ja milli tavalla palvelujen saatavuus, saattohoidon
toistuvuus suhteessa kehittyviin ammattitaitoon, hoidon laatu ja saattohoitoon

suunnattujen resurssien maira olisivat vaikuttaneet tuloksiin.

6.2  Tutkimuksen eettisyys

Tutkimuksen eettisyyden pohtiminen on ollut osa tutkimusprosessia aiheen
valinnasta aina  tutkimusraportin  kirjoittamiseen  saakka. Tutkimusaiheen
sensitiivisyys heritti huolen tutkimuksen tarpeellisuudesta ja inhimillisyydestd, jota
kisittelin tutkimussuunnitelmassa ja Eettisen toimikunnan lausuntopyynndssi. Aihe
heritti tunteita myOs potilaissa, perheenjisenissi ja tutkimusyksikoiden
hoitohenkilokunnassa. Eettiset nikokohdat haastoivat vuorovaikutustaitoni, jotta
thmisten kohtaaminen haastattelutilanteissa oli heitd arvostavaa. Tutkimuslupa
myonnettiin - tutkimusaitheen ajankohtaisuuden ja tarpeellisuuden perusteella.
(Kylmi & Juvakka 2012, Louhiala & Launis 2009, Stiel ym. 2010, Tracy 2010.)

Saattohoidon hoitotieteellistd tutkimusta suomalaisessa terveydenhuollossa on
tehty vihin, ja tilli tutkimuksella siitd saatiin uutta tietoa. Tutkimus tuo esille
saattohoidon moniulotteisuuden ja vuorovaikutuksellisuuden, jossa jokainen
osallinen vaikuttaa toinen toisiinsa.  Tutkimusaiheen valinta oli eettisesti
perusteltua, silli tutkimuksessa tuotetun tiedon avulla voidaan parantaa
saattohoitopotilaan ja perheen hoidon laatua lisidmilld hoitohenkilokunnan
osaamista. Lisdksi tutkimus tuo esille saattohoitoty6ta tekevin hoitohenkilokunnan
tyon erityispiirteiden tunnistamisen ja tyon edellytyksistd huolehtimisen tirkeyden.
samaa mieltd.

Saattohoito on tutkimusaiheena ajankohtainen ja tirked. Jokaisella kuolevalla
potilaalla ja hinen liheisillidn on oikeus hyvain saattohoitoon, ja timi tutkimus
auttaa sekd ymmartimiddn potilaan, perheenjisenten ja hoitohenkil6kunnan
todellisuutta ettdi muovaamaan hoitokiytint6jd potilas- ja perheldhtdisiksi.
Tutkijana olen sitoutunut tutkimuseettisiin periaatteisiin  (TENK 2012). Olin
varmistanut  tutkimustiedotteen avulla, ettd tiedonantajat tietdvit, mistd
tutkimuksesta on kyse. Tutkimustiedotetta muokattiin kotisairaalan toivomuksesta

sellaiseksi, ettd se ei korosta kuolemaa niille potilaille, joille palliatiivisen hoidon
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pddtos vol merkitd aktiivista elimdd vield vuosia. Tiedotteessa kasiteltiin my6s
yksityisyys,  luottamuksellisuus ja  vapaaehtoisuus.  (Finlex 2015, Laki
Ladketieteellisestd tutkimuksesta 488/1999). Kivin nditd petiaatteita ldpi my6s
haastattelujen aikana, jos haastattelutilanteessa kévi ilmi, ettd osallistuja ei ollut
saanut harkita tarpeeksi kauan osallistumistaan tutkimukseen.

Olen kuvannut tutkimusraportissa lihtékohtani, ennakkokisitykseni ja
esiymmarrykseni  mahdollisimman  tarkasti.  Saattohoidon  valitseminen
tutkimusaiheeksi tarkoitti my6s omien resurssien arvioimista, kuinka jaksan vieda
loppuun  saakka  emotionaalisesti ~ haastavan  tutkimuskokonaisuuden.
Tyokokemukseni auttoi tutkijana ymmirtdimidn samaa prosessia, jonka
hoitohenkil6kunta kiy lipi saattohoitotyossi. Tunteiden herdaaminen haastateltavien
kertomuksista, niiden kasitteleminen ja niiden kanssa eliminen olivat osa
saattohoidon tutkimisen todellisuutta. (Aho & Kylma 2012, Tracy 2010). Koska
haastattelin itse osallistujat, pystyin tilannekohtaisesti huomioimaan heille
psyykkisesti vaikeat hetket ja antamaan niille tilaa ja aikaa.

Kuolevien potilaiden altistaminen tutkimuksille on aina vaatinut hyvin
perustellun syyn. On tirkeda, ettd heikkokuntoista, lihelld kuolemaa olevaa potilasta
ei turhaan rasiteta tutkimuksilla. Saattohoidossa on kuitenkin myds niitd, jotka
haluavat ja jaksavat kertoa nikemyksistidn. Myos kuolemansairailla on oikeus
osallistua tutkimukseen, eikd heidin ddntiin saa unohtaa tutkittaessa kuolemaa ja
kuolemista. (Chapple 2006, Tracy 2010). Tutkimusaineiston muokkasin niin, ettd
siitd ei pysty tunnistamaan ihmisid nimeltd, ei yksittiisid sairaaloita hoitopaikkoina
eikd etenkddn haastateltavia. Myos lddkeaineiden nimet olen jattinyt kirjoittamatta
ja kayttinyt yleiskasitteitd, kuten kipulddke tai unilddke. Aineisto on sisilloltidin
rikas. Se kuvaa saattohoitoa tilanteessa elivien nikékulmasta. Aineisto kasittada 45
tutkimushaastattelua, ja siind yhdistyvdit kolmen eri ryhmin nakékulmat
saattohoidosta. (Tracy 2010). Tutkimuksen eettisyyttd on myo6s tutkimusprosessin
lipindkyvyys lukijalle. Olen kitjoittanut avoimesti, millaisen prosessin kautta
aineistosta on muodostunut teoria.

Vakava, kuolemaan johtava sairaus potilaan ja perheen kokemuksena on
tutkimuksellisesti herkkd ja haavoittuva alue. Tutkimuseettiset ohjeet suojelevat
tiedonantajia tarpeettomalta tutkimukselta ja epieettisiltd lihestymistavoilta, jotka
voivat pahimmillaan uhata heidin ihmisoikeuksiaan ja hyvinvointiaan. (WMA 2015,
TENK 2012). Rchellinen tieto tutkimuksen tarkoituksesta oli osallistujille
lihtokohta antaa vapaachtoinen ja tietoinen suostumus osallistumisestaan. He
saivat myos tiedon siitd, ettd tutkimukseen osallistumisen sai keskeyttdd missi

vaiheessa tahansa. Osallistujille ei saa aiheuttaa vahinkoa fyysisesti, psyykkisesti tai

118



sosiaalisesti. Huolehdin siitd, ettd tiedonantaja saisi apua hoitoyhteisonsi kautta, jos
haastattelu nostaisi mieleen jatkokisittelyd vaativia vaikeita asioita tai tunteita.
(Kylmd ym. 1999, Stevens ym. 2003, Harstide -Werkander & Andershed 2004).
Tutkimushaastattelun aiheuttamaa haittaa oli vaikea arvioida. Osa tiedonantajista oli
jannittinyt haastattelua ja haastattelijaa, youni saattoi hairiintya ja joku potilas otti
my0s kipulddkettd ennen haastattelua. Onko timi haitta, jota ei saisi syntyd vai
onko se osa inhimillistd reagointia uuteen tilanteeseen? Lisiksi ne, jotka osallistuivat
tutkimukseen, pidsidntdisesti halusivat my6tivaikuttaa saattohoidon kehittimiseen
paremmaksi kuin se haastatteluhetkelld oli. Sama motivaatio tuli esille my6s Gaabin
(2011) tutkimuksessa, jossa hin haastatteli lapsensa menettineiden perheiti.
Haastattelutilanteissa litkuttuminen tai vaikean asian lipikdyminen voi olla my6s
terapeuttista, ja tiedonantajan on mahdollista jatkaa asian kisittelyd omahoitajansa
kanssa. Tietooni ei tullut yhdenkdin potilaan eikd perheenjisenen osalta sellaisia
kisittelyd vaativia tunnekokemuksia, jotka olisivat johtuneet tutkimukseen
osallistumisesta. ~ MyOskddn  kukaan  haastatteluun  osallistuneista  tai
tutkimusorganisaatioiden yhteyshenkil6istd ei ottanut yhteyttd minuun jilkeenpiin,
joten luotin sithen, ettd tutkimukseen osallistuneet eivit jddneet pohtimaan
kisiteltyjd teemoja ja osallisuuttaan tutkimukseen, tai he kisittelivdit niitd
hoitohenkil6kunnan kanssa tai he eivit tarvinneet sithen jatkokeskustelua minun
kanssani.  Potilaiden osalta jatkokisittelyn mahdollisuutta rajoitti ldhestyvi
kuolema. He esittivit haastattelun aikana kysymyksid my6s minulle. Kysymykset
kisittelivit esimerkiksi kivunhoitoa ja ldheisten tarvitsemaa tukea saattohoidon
aikana. Tillaisissa tilanteissa rohkaisin heitd puhumaan hoitohenkilokunnan ja
omahoitajan kanssa mieltd painavista asioista. Haastattelun lopussa kysyin
tiedonantajilta, millainen kokemus tutkimushaastattelu oli. Useimpien kokemus oli
myonteinen.

Tissd tutkimuksessa potilaat antoivat autenttisen ddnen kuolemaa lihestyvin
ihmisen hoidolle. Heille kuoleman uhkaan joutuminen oli viistimatontd
todellisuutta. Heiddn osallistumishalukkuudestaan kertoi my6s se, ettd vain kunnon
romahtaminen ja kuolema oli riittivd syy jittdd haastattelu tekemittd. Potilaiden
osallistuminen tutkimushaastatteluihin perustui vapaaehtoisuuteen.

Saattohoitotutkimuksessa on tirkedd miettid tutkimuksen mielekkyyttd ja
tarpeellisuutta, koska potilaat ja perheenjisenet ovat tiedonantajina erityisen
haavoittuvassa tilassa. Haavoittuvaa kohderyhmii suojaa tutkimuseettiset ohjeet ja
laki potilaan oikeuksista tutkimuksessa kuten laki lddketieteellisestd tutkimuksesta
(Finlex 2015), ohjeet hyvistd tieteellisestd kaytinnostda (TENK 2012) ja vuonna
annettu Helsingin Julistus (WMA 2015), jossa erityisesti korostetaan potilaan etua
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tutkimuksessa. Ennen tutkimuksen aloittamista tutkimussuunnitelman arvioi
Pirkanmaan sairaanhoitopiirin Eettinen toimikunta, jossa eettisyyttd tarkasteltiin
kriittisesti.  Aiheen sensitiivisyydestd johtuen saattohoitotutkimuksessa on tirkedi
miettid tutkimushaastattelun ajankohtaa. Tirkeintd on olla selvilld siitd, milloin
tiedonantajat ovat valmiita kertomaan nikemyksistddn. (Stevens ym. 2003).
Esivalintaa tehneille hoitotyon ammattilaisille siitd, milloin ihminen on “tarpeeksi
saattohoitopotilas” ja milloin ei, tuli vililli hankala kysymys. Ihminen on kuitenkin
jakamaton kokonaisuus sairastumisesta kuolemaan saakka, eikd psyykkinen,
sosiaalinen ja henkinen prosessi kuolemaan valmistautuessa taivu maariteltyihin
atkaraameihin. Silloin kun voimia vield on, on puhuttava ja tehtivd se, minka
atheelliseksi katsoo. Kuoleman liheisyys ei my6skain automaattisesti rajaa ihmisia
tutkimuksen ulkopuolelle. Kuolevalla ihmiselli on samanlainen oikeus tuoda
nikemyksensi esille kuin muillakin ihmisilld. Téarkeintd on, ettd tutkimus tapahtuu
heidin ehdoillaan. (Schrems 2014.) Kuudelletoista potilaalle yksi tirked tehtdva
ennen kuolemaa oli osallistua tdhin tutkimukseen. (Aho & Kylma 2012.)

6.3 Tulosten tarkastelu

Tarkastelen tutkimustuloksia suhteessa aiempaan tutkimustietoon ja vaihtoehtoisiin
teorioihin palliatiivisesta- ja saattohoidosta. Tein uuden kitjallisuushaun alkuvaiheen
hakuprofiililla Cinahl -tietokantaan. Tuloksena oli 28 tutkimusta, joista valitsin 11
samoilla kriteereilld kuin tutkimuksen alkuvaiheessa. Lisiksi etsin tutkimuksia
englanninkielisilld termeilld, joita johdin teorian kisitteiden kautta. Kun karsin pois
paillekkdisyydet, jai 24 artikkelia. Loput artikkeleista on haettu kisihakuna.
Tutkimuksessa analysoin saattohoidon prosessia kolmen erilaisen ryhmain
nikemyksini ja ne yhdistyivit ydinkategoriassa kuoleman vaikeuden lievittiminen
kuoleman  todellisuuden  kohtaavassa  ja  ohittavassa  saattohoidossa”.
Ydinkategoriaan liittyi kuusi teoreettista kisitettd: kuoleman uhkaan joutuminen,
kuoleman ldheisyyden sddteleminen, elimin jatkaminen, kuolemaan saattaminen,
surun kanssa eliminen ja kokemuksen kisitteleminen. Ydinkategoria kuvaa
vuorovaikutuksellisen prosessin potentiaalisia mahdollisuuksia. Tarkastelen tuloksia
ensin ydinkategorian, hyvin kuoleman ja kuolemaan ajautumisen kisitteiden kautta.
Sen jilkeen kuvaan tuloksia keskeisten kasitteiden kautta suhteessa aiempaan
tutkimustietoon ottaen huomioon sen, etti aiemmin kolmea eri nikokulmaa
yhdistivdd tutkimusta ei kirjallisuuskatsauksen mukaan ole tehty. Tutkimuksen

tarkoitus oli tuottaa saattohoitoon uusi nikokulma, jolloin aiemmin tuotettu

120



tutkimus liittyy osina teorian kasitteisiin. Saattohoidon kuvaaminen kuoleman
todellisuutta kohtaavana ja ohittavana antavat saattohoidosta laajemman kuvan
kuin sen ideaaliset kuvaukset ovat aiemmin antaneet. Saattohoidon ideaalin rinnalla
on tirkedd tulkita my6s negaatiot, joita ei mielellidin tuoda esille tai julkaista
tutkimustuloksissa. Saattohoidon kokonaisuuden kannalta on tirkeaa, etta
ymmirrimme jokaisen osallisen vaikutuksen saattohoidon hoitotuloksiin.  Yhtd
tirkedd on katsoa palvelujirjestelmdmme mahdollisuuksia edistdd tai estdd
saattohoidon toteutumisen tasa-arvoisena joka puolella Suomea. Tutkimuksessani
tuotettu teoria toimii itsessddn hoitotyon struktuurina. Yksittdinen hoitaja voi
soveltaa teoriaa hoitosuhteessa potilaan ja perheen kanssa. Sithen voi myos liittda
hoitajan  osaamista vahvistavaa tietoa esimerkiksi oireiden hoitamisesta.
Strukturoidut mallit toimivat hoitotyén apuvilineind, jos ne eivit ole mekaanisesti
toteutettuja.

Teoria kuvaa vuorovaikutuksellisen prosessin, jossa jokainen osallistuja
vaikuttaa omalla panoksellaan siihen, toteutuuko hyvi kuolema vai kuolemaan
ajautuminen. Namad kisitteet kuvaavat vain ddripditd, useimmiten kokemus jiinee
niiden vilimaastoon. Teoria on viitekehys, jonka avulla saattohoitoty6ta tekevit
voivat tunnistaa sosiaalisen perusprosessin sellaisena, kuin se jokaiselle potilaalle on
mahdollista hinen ainutkertaisessa todellisuudessaan. Potilas ja perheenjisen voivat
kohdata kuoleman, luopumisen ja surun ensimmiisen kerran elimassddn. Heille ei
voi asettaa vaatimuksia, miten he tdssi tilanteessa pystyvit asioita kasittelemain.
Hoitohenkilokunnan taito vastaanottaa potilaan ja perheen ahdistus ja hitd
vaikuttaa heidin kokemukseensa saattohoidosta. Vuorovaikutusprosessissa jaettu
ymmirrys, tieto ja lohdutus voivat helpottaa potilasta ja perhettd kohtaamaan
kuoleman ldheisyyden ja potilaan kuoleman. Tdssi vuorovaikutusprosessissa on
merkittavdd, millaisen nikemyksen ja osaamisen kautta hoitohenkilokunta kohtaa
potilaan ja perheen kysymykset, nikemykset ja tunteet suhteessa omaan
ammattitaitoonsa.

Tarkastelen tdssd tutkimuksessa tuotettua teoriaa suhteessa aiempiin
palliatiivisesta hoidosta esitettyihin teorioihin. Saattohoidon ymmirtiminen
thmisten vilisind suhteina ja merkityksind vahvistuu Dobratzin  (2011)
tutkimuksessa, jossa Royn adaptaatiomallin mukaan sosiaalinen tuki on yhteydessi
rooleihin ja keskindiseen riippuvuuteen. Roolin muuttuminen
eliminloppuvaiheessa eldvistd kuolevaksi on yhteydessi muihin ihmisiin ja
huolenpitoon. Tama huolenpito on molemmin suuntaista. Merkitysten etsiminen ja
uudelleen arviointi jatkuu kuolemaan saakka. Vaikka kuoleva ihminen tarvitsee

sairautensa edetessd paljon apua toisilta ihmisiltd, on hidnen saatava huolehtia
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itsestadn niin kauan kun se on hianelle mielekdsti. Omista tarpeistaan
huolehtiminen on tirkedd myOs perheenjisenelle ja hoitohenkildkunnalle. Usko
selviytymiseen ja luottamus omiin taitoihin on olennaista saattohoidon
toteutumisessa. Tama nikemys yhdistyi Desbiensin ym. (2011) tutkimuksessa, jossa
hoitohenkilokunnan kyvykkyys ja luottamus omiin taitoithinsa vaikuttavat
hoitoty6hon ja siten hoidon laatuun. Vuorovaikutuksen merkitystd vahvisti my6s
humanistinen teoria, jossa hoitoty$ tarkoittaa jacttua yhdessi olemista ja yhdessd
tekemistdi (Wu & Volker 2011). Hoitotyé on my0s saattohoidossa jakamaton
kokonaisuus (Reed 2010), jossa vaikuttaa hoitohenkil6kunnan tietoisuus,
intentionaalisuus ja aito lisndoleminen tissd hetkessi potilaan kanssa. McLeod-
Sordjan (2013) tutkimuksessa kuoleman kieltimisestd sen hyviksymiseen todettiin,
ettd kuoleman hyviksymiselle ei ole suoraa linjaa. Haasteena keskusteluille on
yhteisen kielen l6ytyminen ja potilaan liht6kohdat huomioiva viestintd. Hornen
ym. (2012) tutkimuksessa persoonan eheyden siilyttiminen kuoleman
kohtaamisessa oli tirkedd. Syopapotilaat halusivat elad mahdollisimman normaalisti
eivitkd  keskustella ~ kuolemasta. Potilaan  kuolemaan liittyvien asioiden
jarjestimisestd ja kuoleman vaikutuksesta perheeseen oli sen sijaan tarked
keskustella. Potilaan ja perheen cheys voi sirkyd ja kirsimys lisddntyd, jos heitd
painostetaan  keskustelemaan  asioista, joihin he eivit ole valmiita.
Hoitohenkil6kunnalta vaatii erityistd herkkyyttd tulkita potilaan ja perheen
viestintdd, jotta pakottavaa kuolemakeskustelua ei tarvitse kdydd. Kuoleman
kisittelemistd voidaan helpottaa myds siten, ettd huomio kiinnitetidn elimin
tarkoitukseen. Kangin ja Kimin (2015) tutkimuksessa logoterapeuttisella
lihestymistavalla pystyttiin parantamaan nuorten aikuisten eliminlaatua ja
ymmirtimadn elimintarkoitusta etenevin syovin kanssa. Tédssi on yhteys
kuoleman vaikeuden lievittimiseen, jossa kohtaaminen on tosiasioiden
tunnustamista ja ohittaminen mielekkdin tasapainon hakemista kuoleman
todellisuudessa. Pestingerin ym. (2015) tutkimuksessa ihmisen ilmaisema toive
kuoleman kiirehtimisestd on yksi ddrimmadinen tapa sopeutua omaan kuolemaansa.
Toiveen kuuleminen ja sen kunnioittaminen riittdd potilaille, he eivit odota sen
ymmirtimistd eivitkd kuoleman jouduttamista.

Kuoleman vaikeuden lievittiminen kuvaa koko sairausprosessia sairauden
alusta kuolemaan saakka. Se voi olla vaikea kaikille osallisille tai erityisesti jollekin
heistd. Kuoleman vaikeus liittyy vaikeaan sairauteen, elimin kesken jddmiseen,
luopumiseen ja saattohoidon sisdlto6n. Useimmille syopapotilaille kuolemaan liittyi
koettua vaikeutta, vaikka kuoleman hetki sindllidn voi sisdltdid helpotusta

kirsimyksen pédttyessd tai uuvuttavan saattohoidon loppuessa. Perheenjisen voi
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jopa toivoa kuoleman jo tulevan. Ajatuksiin liittyi sekd syyllisyyttd ettd halua jatkaa
elimdi eteenpiin. Potilaan nikeminen sairaudesta kirsivind asetti myds elimin
merkityksellisyyden uuteen valoon. Toive, ettei tarvitse kitua pitkddn” nousi esille
my0s potilailta itseltidn. Toivo rauhallisesta kuolemasta kilpistyi sanoihin ” saisin
vain nukahtaa tista elimasta”.

Saattohoitotodellisuuden kohtaaminen ja ohittaminen hakevat tasapainoa
vuorovaikutussuhteiden — dynaamisessa litkkeessd. Se  tarkoittaa kuoleman
liheisyyden sddtelemistd hoitosuhteessa ja suhteessa toisiimme. Hoitohenkil6kunta
auttaa potilasta ja perheenjisenid kohtaamaan heidin todellisuutensa mutta ei voi
pakottaa sithen. Tilanteen tulkinta auttaa ohittamaan keskustelun aiheen silld
hetkelli ja jittda mahdollisuuden auki palata asiaan sopivammalla hetkella.
Hoitohenkil6kunnan rohkeus tunnustella asioita on tirked. Hoitohenkil6kunta ei
saisi ohittaa saattohoidon kysymyksid, vaikka niin tapahtuu esimerkiksi oman
kuoleman pelon ja osaamiseen liittyvien puutteiden takia. Joskus ohittaminen
johtuu siitd, ettd hoitohenkilokunnan omassa eliminhistoriassa on tapahtuma, joka
vaikeuttaa tai jopa estid kohtaamasta saattohoitopotilasta ja hinen perhettiin.

Hyvi kuolema saattohoidon tavoitteena ei ole tissd tutkimuksessa ideaalimalli
vaan mahdollisuus yksilolliseen ja perhekohtaiseen prosessiin  kuoleman
merkityksellisyyttd hakien. Hyva kuolema on kaikki sitd, mitd potilas ja perhe
prosessissaan tarvitsevat. Se sallii etsimisen ja epdilyn, suvannot ja sattumukset, siis
kaiken sen, milli potilas ja perhe kulkevat kohti vidjidmittémin kuoleman
toteutumista. Hyvd kuolema on tdynnd lohdutusta ja toivoa, uskoa siithen, ettd
kuolemasta huolimatta ketddn ei hylitd eikd jitetd yksin. Hyvin kuoleman
toteutumisen mahdollisuus lisddntyy, jos hoito on potilas- ja perheldhtoists,
hoitohenkil6kunta on saattohoitoon koulutettu ja osaa hyodyntid moniammatillista
yhteistyotd (Beckstrand ym. 2012). Puhuminen sairaudesta ja kuolemasta on
vaativaa ja siksi hoitohenkilokunnan vuorovaikutustaidot ovat keskeisia. Térkedd on
sovittaa keskusteleminen potilaan ja perheen mahdollisuuteen ymmirtid ja
vastaanottaa tietoa. (Clayton ym. 2014, Goldsmith ym. 2013). Kuolevan potilaan
hoidon koordinointi ja annetun hoidon jatkuva arviointi on my6s tirkedd hyvin
kuoleman tavoittelussa. (Singer ym. 2015, Mayland ym. 2014, Choi ym. 2013)

Kuolemaan ajautuminen kuvaa saattohoitotodellisuutta, josta ihmisen
kohtaaminen puuttuu. Potilas ei tiedd kuolevansa, jolloin hin ei voi valmistautua
kuolemaansa eikd edes valita valmistautumistaan. Kasvojen kddntiminen pois
kuolevasta ihmisestd on ithmisen hylkdamistd. Potilas kaddntid kasvot pois myos
itsestddn. Kuolemaan ajautumista voidaan ehkdistd tunnistamalla kuolemaa
lihestyvit potilaat ja heidin tarpeensa ajoissa. Beernaert ym. (2014) kuvasivat
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potilaan  hoidon esteiksi kommunikaatiovaikeudet potilaan, perheen ja
hoitohenkil6kunnan  vililli. ~ Yhteinen paitoksenteko ja  oikea-aikainen
saattohoitoon siirtyminen chkiisee kuolemaan ajautumista ja saattohoitoon
liittyviin kriisitilanteisiin joutumista. (Waldrop 2014). Kuoleman ahdistavuus voi
tunnistamattomana haitata hoitohenkil6kunnan ty6td ja siten edistid kuolemaan
ajautumista. Petersin ym. (2013) tutkimuksessa kuolemasta keskusteleminen oli
helpompaa potilaan kuin perheenjisenten kanssa. Kuoleman ahdistavuus voi
haitata erityisesti nuorta hoitohenkil6kunnan jisentd, jolla on vihin tyokokemusta.
Kuolemaan ajautumisen mahdollisuutta edistdd my6s hoitohenkilokunnan kokema
kiireisyys tyossi (Nagington ym. 2013).

Kuoleman uhkaan joutuminen on ymmirrettivissi eri tavoin potilaan,
perheenjdsenen ja hoitohenkilokunnan nidkoékulmasta. Potilaat ja perheenjisenet
kokivat kuoleman uhkaa syopadsairauden oireilun alettua, varhain ennen varsinaista
kuoleman hetked. SyOpdin sairastumisen aiheuttamaa kuoleman uhkaa ovat
kuvanneet omissa tutkimuksissaan my6s James ym. (2007) ja Leino (2011).
Kuoleman uhka yhdistdd potilasta, perheenjisenti ja hoitohenkil6kuntaa, vaikka
tosiasiallisesti ainoastaan potilaan eksistenssi fyysisend ihmisena paattyy. Kuoleman
uhka on sidoksissa tiedon saamiseen, sen merkityksen kisittelemiseen ja
eliminhallinnan tunteeseen.  Tiedon tirkeytti vahvistaa aiempi tutkimus,
esimerkiksi Hebert ym. (2009b), Potinkara (2004) ja Shield ym. (2010). Vaikka
tiedon kertominen on vaikeaa, McLennon ym. (2013) ja Nakajima ym. (2012)
kannustavat sithen omissa tutkimuksissaan. Ladkirin antama rehellinen tieto loi
pohjan hoitohenkil6kunnan tyélle. Yhteinen todellisuus helpotti my6s yhteistyota
kaikkien osapuolten vililli. Perhekohtainen rditildity tieto ja asian uudelleen
kdsittelyn mahdollisuus tuovat potilaalle ja perheelle mahdollisuuden suunnitella
elimiinsi eteenpiin. Elimin hallinnan tunnetta lisdd yhteisymmirryksessd sovitut
hoitolinjat ja potilaan pditésten tukeminen. Ahn ym. (2013) tutkimuksessa tiedon
saaminen oli yhteydessd myos padtoksentekoon, potilaan autonomian siilymiseen ja
hyviin kuolemaan. Tulosten perusteella tiedon saaminen on ensimmaiinen askel
ymmartdd elimin rajallisuutta. Tiedon ymmairtiminen sen sijaan vaatii aikaa ja
jatkokeskusteluja. Tieto aiheuttaa hidmmennystd, epdvarmuutta, pelkojen
aktivoitumista ja tulevaisuuden menettimisti. Kuten Brown ja de Graaf (2013)
totesivat, tulevaisuus niyttdytyy ristiriistaisena, monimutkaisena ja muuttuvana,
jossa potilasta ei endd ole. Tiedon kertomista ja kisittelyd helpottamaan on
olemassa my6s strukturoituja malleja, joiden avulla tiedonantaja ja - vastaanottaja
pystyvit kisittelemadn liheisen sairauteen liittyvid vaikeitakin osa-alueita. (Hebert
ym. 2009 a). Timi tutkimus vahvistaa tiedon saamisen tirkeyden potilaalle ja
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perheelle, koska kuoleman tietoisuuden herittyd potilas- ja perhelihtoinen asian
kisittely on mahdollista. (Glaser & Strauss 1970).

Tiedon kertomatta jittdminen toistaa Linkolan (1981) tutkimuksessa todettua
asiaa: sairaalassa kuolemaa ei ole, vaan potilas menehtyy kesken hoidon. Tima
paradoksi esiintyy edelleen potilaiden kertomuksissa tiedon kertomisen vaikeudesta.

Tissd tutkimuksessa osa potilaista el saanut tietoa riittavasti tai riittivin ajoissa.
Abarshin ym. (2011) tutkimus osoitti, ettd lddkirit siirsivit elimin loppuun
liittyvistd asioista keskustelemista hyvin lihelle potilaan kuolemaa. He keskustelivat
enemmadn fyysisistd oireista, diagnoosista ja psyykkisisti ongelmista ja vihemmin
henkisistd ja sosiaalisista kysymyksistd. Keskustelujen sisidltoon vaikuttaa myos
potilas itse. Miccinesin ym. (2012) tutkimuksessa potilaat halusivat keskustella
tilanteensa huonontumisesta ja ehdotetuista hoitovaihtoehdoista. Toisille potilaille
omaan rauhaan vetiytyminen oli tirkeda. Nakajima ym. (2012) totesivat my®0s, ettd
potilas voi kieltiytyd ottamasta vastaan huonoja uutisia. Jos todellisuuden
hyviksyminen on vaikeaa potilaalle, se on huomioitava my6s kerrottaessa
sairaudesta. My6s Kim ym. (2013) korostivat tutkimustuloksissaan, etti tiedon
kertomista on arvioitava potilaan vastaanottokyvyn kannalta eikd hanen psyykkisia
suojautumismekanismejaan pidd horjuttaa. Hoitohenkilokunnalle kuoleman uhassa
tyoskenteleminen oli harkittu paités. Yhti lailla kuolema voi olla juuri se, miti ei
haluta tyossi kohdata. Kuoleman kohtaaminen tyGssd ei aina ole yksittiisen
hoitajan valinta. Suurin osa saattohoitoa tarvitsevista kuolee sairaaloissa, joten
kuolevien potilaiden hoitaminen on osa hoitoty6ti myds niille hoitotyontekijoille,
jotka eivit ole valinneet kuolemaan saattamista ammatikseen.  Riippumatta
hoitopaikasta hoitohenkil6kunnan yksi keskeinen tehtidvi on tukea perheenjisenid
vaikeassa tilanteessa tarjoamalla oikea-aikaista, rehellistd ja totuudenmukaista tietoa.
Alempi tutkimus vahvistaa tdimidn tuloksen. (Potinkara 2004). On tirkeds, ettd
hoitohenkil6kunta resonoi herkisti potilaan ja perheen tarpeisiin.

Kun saattohoitoon osalliset jdivit vaille tietoa sairauden tilasta ja ennusteesta, he
jalvit epitietoisuuteen, joka heikensi perheen tunnetta hallita omaa elimiinsa.
Epitietoisuus  kasvatti epiluottamusta hoitohenkilokuntaa ja hoitoyhteis6ja
kohtaan. Tdmi heijastui potilaan asian voimallisena ajamisena, kuten Shield ym.
(2010) totesivat tutkimuksessaan. Epiluottamus hoitopaikkoja kohtaan tuli esille
omassa tutkimuksessani kaikkien osallistujaryhmien kautta. Sithen liittyi
ennakkokisityksid hoitopaikkoja kohtaan ja pelkoa, etti potilas ei saa
tarvitsemaansa asianmukaista hoitoa. Aikaisemmassa tutkimuksessa potilaan
mahdollisuus valita hoitopaikkansa oli yksi hyvin saattohoidon tunnusmerkeista.

Saattohoitokodissa pystyttiin huomioimaan sairaalaa paremmin potilaan ja perheen
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tarpeita Addington -Hallin ja O’ Callahan (2009) tutkimuksen mukaan. Saattohoito
on myos osittain kulttuurispesifistd (Frey 2013) ja siksi rddtdloitavd my0s erilaisista
kulttuureista tulevien saattohoitopotilaiden ja heidin ldheistensi tarpeiden
mukaisesti. Kotona annetun saattohoidon todettiin parantavan potilaan ja perheen
tyytyviisyyttd hoitoon. (Candy ym 2011.)) Tidssd tutkimuksessa ei tutkittu
saattohoitoa sairaalan osastoilla vaan kotisairaalassa ja saattohoitokodeissa.
Sairaalahoitoon liittyvdt potilaan ja perheenjdsenen kokemukset ajoittuivat
sairauden diagnosointivaiheeseen, hoitojen saamiseen ja jatkohoidon jirjestimiseen.
Osa hoitohenkil6kunnasta oli aiemmin tyéskennellyt sairaaloissa, joissa hoidettiin
saattohoidossa olevia potilaita. Heiddn nidkemyksensd sairaalasaattohoidosta eivit
olleet aina myonteisid. Kun sairaalassa hoitaminen ja hoiva nihddin erillisind
asioina, jad saattohoitoty6hon tarvittava ymmirtivi orientaatio tehtivien tekemisen
jalkoihin. (Anderson ym. 2013, Laakkonen 2004.) Sairaala voi my6s olla turvallinen
paikka saattohoidossa olevalle potilaalle. Luottamus, turvallisuus ja osallisuuden
kokemus ovat potilaiden mielesti tirkeitd sairaalahoidossa. (Harstide -Werkander
& Andershed 2004.) Saattohoidon onnistuminen sairaaloissa on riippuvainen myos
sithen osoitetuista resursseista ja ajasta, jonka potilas sielld viettdd. Hoitopaikan
valitseminen on  sidoksissa  asuinpaikkakunnan  palvelutarjontaan,  mikd
harvaanasutussa Suomessa on keskeinen kysymys.

Kuoleman kohtaaminen on tindkin piivind suuri haaste parantamiseen
keskittyville  terveydenhuoltojirjestelmille.  Saattohoitosuositukset  (2010)
ohjeistavat saattohoidon toteuttamisen perusterveydenhuoltoon ja
sairaalaympdristoon. Potilaan ja perheen tarpeista lihtevi saattohoitotyé ei ole
sairaalassakaan mahdotonta, mutta vaikeaa se voi olla, koska paneutuminen
potilaan ja perheen tarpeisiin vie aikaa ja vaatii nikemystd muidenkin asioiden
tirkeydestd kuin varsinaisen sairauden hoitamisesta.  Saattohoidon syvillinen
ymmirtiminen koko perhettd koskettavana tapahtumana ei timin tutkimuksen
tulosten perusteella ole aukotonta. Perheiden osallisuuden tirkeys ja lisndolon
mahdollistaminen sairaalahoidon aikana on todettu jo aiemmin pienten lasten
osalta, joiden sairastuminen on koko perhettd koskeva tilanne. (Lehto 2004.)

Kuoleman uhkaavuus ei ole pelkistiin itse kuolemassa. Sen mahdollisuus uhkaa
perheen eheytti rikkoen sitd, mikd on kullekin perheelle ainutlaatuista ja tirkeda.
(Jussila 2006). Aiemmissa tutkimuksissa on my0s todettu, ettd vakava sairaus ja
kuoleman uhka pakottavat perheen etsimdin keinoja eldd tdssdé muuttuvassa
todellisuudessa.  (Duggleby ym. 2010, Astedt -Kurki 2010). Kuoleman uhkaan

joutuminen horjuttaa ihmisen kasitystd kuolemattomuudesta. Kuoleman uhka
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paittyy vasta kun potilas kuolee. Se voi olla helpottavaa potilaalle itselleen,
perheenjisenelle ja hoitohenkil6kunnalle.

Kuoleman liheisyyden sditeleminen on kuolemaan ja kuolemiseen liittyvin
kirsimyksen lievittimistd itsessd ja toisissa. Kuoleman liheisyyden sditeleminen on
mahdollista sen jilkeen, kun potilaalla on totuudenmukainen kisitys omasta
tilanteestaan. Kuolema tulee henkilokohtaiseksi itselle tapahtuvaksi todellisuudekst,
se vaatii kannanottoa ja tulevaisuuden suunnittelemista. Potilaalle itsenidisyyden
menettiminen oli vaikeaa. Hoitohenkilokunnan ymmarrys luopumisen vaikeudesta
lievittdd riippuvaisuutta hoidosta ja lisdd mahdollisuuksia kokea elimd hyviksi
kuoleman ldheisyydesti huolimatta. Tutkimustulokset ovat samankaltaisia
Erikssonin ja Andershedin (2008) tulosten kanssa. Kuoleman henkil6kohtaisuutta
voi ilmentdd kannanotto my6s hiljaisen kuoleman puolesta, jossa kuolema vain
tapahtuu.

Hoitohenkil6kunnalle ja perheenjisenille on tirkedd ndhdid jokaisen ihmisen
yksilollinen tapa eldd viimeiset elinvitkkonsa ja kuolla niin kuin on toivonut.
Potilaan toiveiden mukainen kuolema voi jiddd toteutumatta siksi, ettd
saattohoidosta yritetddn tehdi taydellinen suorite. Elimin ei tarvitse tulla valmiiksi,
vaan se saa jaada kesken. Lopulta vasta kuoleman tapahduttua pystytiin nikemain,
kuinka paljon keskenerdisyyttd itse kenenkin kuolema jattid jilkeensd. Kuolevan
thmisen ldhelli my6s ldheiset ja hoitohenkilokunta nikevit kuolemisen
vadjaamattomyyden. Tassd tutkimuksessa vahvistui kisitys, ettd luottamuksellinen
hoitosuhde potilaan, perheen ja hoitohenkilokunnan vililli edesauttaa keskustelua
sairaudesta  ja  kuolemasta, ja  totuttaa  elimddn  sairauden  kanssa.
Hoitohenkil6kunnan roolia suhteessa potilaan ja perheen sosiaaliseen hyvinvointiin
ovat tutkineet aikaisemmin Prince-Paul (2008) ja Spichiger (2009), jotka vahvistivat
hoitohenkilkunnan merkitysti potilaan ja perheen dialogin edistdjini saattohoidon
aikana.

Perheenjisenelle liheisen saattohoito oli sekd palkitsevaa ettdi uuvuttavaa.
Kangin ym. (2013) tutkimuksessa hoitamiseen liittyvd uupumus ja rasittuneisuus
eivit vihentineet ldheisen hoitamisessa koettua palkitsevuutta vaikka Song ym.
(2012) totesivat heiddn fyysisen ja psyykkisen terveytensi alentuvan hoitamisen
aikana  suhteessa muuhun viest66n. Aiemman tutkimuksen —mukaan
perheenjisenestd huolehtimisen raskaus voi oireilla somaattisina sairauksina,
ahdistuneisuutena ja masennuksena. (Thomas ym. 2010.) Oma tutkimukseni
vahvisti nditd tutkimustuloksia. Perheenjisenten kokema ahdistuneisuus ja
uupumus olivat kisin kosketeltavaa todellisuutta erityisesti niille, jotka olivat

kantaneet hoitamisen taakkaa pidempiin. Perheenjisenten voimattomuus ja syrjain
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jidmisen tunne jad usein huomaamatta (Clark ym. 2011). Tuen antaminen omien
tarpeiden huomioonottamiseksi on tirkedd kaikille niille, jotka ovat sidoksissa
potilaan hoitamiseen. Leowin ym. (2015) tutkimuksen mukaan perheenjisenet
my6s hyotyvit heille kohdennetusta ohjauksesta.

Kuoleman etddannyttiminen, kieltiminen ja elimin jatkaminen niin kuin
kuolemaan johtavaa sairautta ei olisi, on kuoleman todellisuutta ohittavaa. Timin
lihtokohta voi olla yksildiden tavassa pitdd kuoleman kisittelyd merkitykseltidin
vihiisend, tietoisessa padtoksessd olla kisittelemittd tai kyvyttomyydessd kisitelld
asiaa kenenkddn kanssa. Organisaatiotasolla kuoleman todellisuuden ohittaminen
on taistelua parantumatonta sairautta vastaan, jolloin kuolevan ihmisen hoidon ja
perheen tuen tarpeet eivit tule kohdatuiksi. Julkisen terveydenhuollon rooliin ovat
kiinnittineet tutkimuksissaan huomiota Becker ym. (2014) ja Kaasalainen ym.
(2014). Tutkijat toteavat, ettd kuolevien potilaiden hoitaminen ja perheen
kohtaaminen eivit toteudu nykyjirjestelmassa riittivin sensitiivisesti, minkd oma
tutkimukseni my6s vahvistaa.

Kuoleman liheisyyden siiteleminen on hoitohenkilékunnalle erittiin tirked osa
ammattitaitoa. Aloittaessaan saattohoitotehtidvid hoitohenkilokunnalla ei ole vield
suojaavaa kokemusta siitd, kuinka syville potilaan ja perheen kysymyksiin ja
tunnekokemuksiin voi menna. Samankaltaisia havaintoja tuli esille Broomin ym.
(2015) tutkimuksessa. Ammatillisen rajan l6ytiminen on vaikeaa ja tapahtuu yleensa
jonkinlaisen kriisin kautta. Kun raja 16ytyy, hoitohenkilokunta vapautuu auttamaan
potilasta ja perhettd heidin tarvitsemallaan tavalla. (Ellington ym. 2012). Kuoleman
liheisyys itsessddn kumuloituu hoitohenkil6kunnan kokemusmaailmaan ja voi
atheuttaa todellisuuden viiristymistd. Sairastumisen pelko voi olla ty6ta rajoittavaa
ja tyoyhteisollistd keskustelua vaativaa. Kuoleman tuleminen liian ldhelle voi johtaa
alakuloisuuteen ja  toivottomuuteen, jotka pitkddn  jatkuessa  altistavat
masennukselle. Toisaalta hoitohenkilokunta saitelee kuoleman laheisyytta itsessddn
elimilli vahvasti omaa arkeaan. Tutkimustuloksia vahvistaa aiempi tutkimus.
Lipposen (2006) mukaan hoitajat sditelevit tietoisuudellaan ja omalla toiminnallaan
kuoleman liheisyyttd potilaassa ja perheessi samalla kun sidtelevit omaa
distanssiaan suhteessa kuolemaan. Saattohoitoon liittyvd epdvarmuus johtuu
sairaudesta, vuorovaikutuksellisen prosessin haasteellisuudesta ja osaamiseen
liittyvistd puutteista. Tama tutkimus kuvaa saattohoidon kokonaisuutta ja auttaa
siten teorian tuottaman tiedon avulla ymmartimdin kuoleman vaikeutta ilmentivia
tekijoitd potilaan ja perheen hoitotyGssid. Samaan johtopéddtokseen tulivat myos
Andrews ja  Nathaniel (2009) tutkimuksessaan tiedon  merkityksestd
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hoitotyontekijéille ja hoidon laadulle. Kuoleman liheisyys niyttdd vahvistavan halua
eldi jiljelld oleva yhteinen elima niin hyvin kuin mahdollista.

Elimdn jatkuminen tarkoittaa saattohoidon osallisten avuntarpeiden
tunnistamista, niihin vastaamista pitimalld huolta itsesti ja toisista ja voimavarojen
vahvistamista. Elimian jatkuminen on mielekkditi tekoja sen tunteen
voimistamiseksi, ettd voi eldd eliminsd loppuun saakka. Vaikka tavoite on hyvi, on
se my6s kaksisuuntainen. Elimin jatkuminen mahdollistaa myds kuoleman
todellisuuden ohittamisen ja jopa emotionaalisen hylkddmisen tilanteissa, jossa olisi
mahdollista kohdata kuolemaan liittyvit tunteet itsessd ja toisessa. Tasapainon
l6ytyminen voi olla vaikeaa mutta ei mahdotonta. Ihminen eldi eliminsi loppuun
saakka kuoleman tietoisessa lisndolossa. Hin eldd elimansi loppuun saakka myos
silloin, kun ei tunnusta kuolemaa osaksi omaa todellisuuttaan.

Elimin jatkuminen liittyy tapaan, milld potilasta, perhetti ja hoitohenkilokuntaa
autetaan saattohoidon aikana. Saattohoito ei ole pelkistidn tiettyjen toimien
tekemistd tai tekemdttd jattimistd vaan myos sitd ainutkertaisuutta, jolla osalliset
kisittelevit kuoleman liheisyyttd. Yksilollisen avuntarpeen tunnistaminen ja sithen
vastaaminen koskee kaikkia osallisia, vaikka se tunnistetaan helpoiten potilaan
hoitoa koskevaksi liht6kohdaksi. Tdssd tutkimuksessa potilaat olivat halukkaita
tekemain asioita, jotka auttoivat heididn selviytymistidin paivittdisistd askareista ja
jotka saivat heiddt tuntemaan itsensi arvokkaiksi ihmisiksi sairaudesta ja kuoleman
uhasta huolimatta. Parhaimmillaan jokainen potilasta auttava teko liittyi hoidon
kokonaisuuteen, jonka tavoitteena oli thmisen eheyden ja arvokkuuden siilyminen.
Alempi tutkimus ihmisarvoisesta hoitamisesta ja kohtelusta sitovat myo0s
hoitohenkilokunnan sisiistetyn arvoperustan samaan kokonaisuuteen, kuten Naden
ja Eriksson (2004), Sabatino ym. (2014) sekd Trangvag ym. (2013) ovat
tutkimuksessaan tuoneet esille.

Fyysinen hoitaminen on erottamaton osa ihmisen kohtaamista. Se rakentaa
pohjaa luottavaiselle hoitosuhteelle, joka mahdollistaa potilaan henkisen tuskan
jakamisen hoitohenkil6kunnan kanssa. Hoitamisen tapa kunnioittaa ihmisti
kohtelemalla hinen kehoaan lempein ottein lisdkirsimystd tuottamatta. Aiemmassa
tutkimuksessa on todettu, ettd eksistentiaalisten kysymysten pohtiminen toteutuu
parhaiten luottamuksellisessa hoitosuhteessa omanhoitajan kanssa. (Lipponen
2006.) Huolen pitiminen toisista tuo emotionaalista tyydytystd niin potilaalle kuin
perheenjisenillekin. Hoitovastuun ottamiselle on erilaisia motivaatioita: joillekin
valinta oli itsestddnselvyys ja toisille velvollisuus. Osa hoitovastuun valinneista

my6s aktiivisesti jirjesteli tyOstd vapaata ja hoiti lidheistiin joskus jopa oman
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perheen kustannuksella. Niille valinnoille muodostui my6s arvo, silld toisella tavalla
valinnut ei ehkd ndyttiytynyt yhtd hyvin perheenjidsenen roolissa.

Saattohoitotodellisuuden kohtaaminen ensimmidisen kerran liheisen sairastuttua
vihentdd perheenjisenen voimavaroja, koska he eivit pysty kokemuksellisesti
arvioimaan sitd, kuinka vaativaksi saattohoito voi muodostua. Liheisestd ihmisestd
luopuminen, hoitovastuussa visyminen, kuoleman toivominen ja syyllisyyden
kantaminen ovat perheenjisenelle monesti mielensisiisid prosesseja, koska niiden
ddneen sanominen voi haavoittaa potilasta ja saada hinet entistdi enemmin
tuntemaan itsensé taakaksi. (Wilson ym. 2005, McPhersson ym. 2007.)

Hoitohenkil6kunnan tuki potilaalle ja perheelle on erittiin tirkedd saattohoidon
atkana. Omien tarpeiden ohittaminen oli monelle itsestain selvd valinta. Liheisen
menettimisen lisiksi perheenjdsen kantaa hoitamiseen littyvdd epdvarmuutta
omasta toiminnastaan. Tilannetta voidaan helpottaa antamalla heille tietoa ja
neuvontaa kuolevan liheisen hoitamisesta. Suomalaisessa hoitokulttuurissa timi on
potilaan, perheen ja hoitohenkilokunnan vilinen hoitosuhteeseen liittyva asia.
Hoitohenkil6kunnan tietoisuus omasta roolistaan tissi vuorovaikutuksessa on
merkittdvd, kuten Holdsworth (2015) omassa tutkimuksessaan toteaa.
Kansainvilisesti on olemassa my6s interventiotutkimusta neuvonta- ja
ohjausmalleista, joiden avulla saatiin positiivia tuloksia potilasta kotona hoitaville.
(Hudson ym. 2009, Kwak 2007). Suomessa timinkaltaista toimintaa ei
ryhmimuotoisena ole olemassa. Sen sijaan potilaan hoitosuhteiden yhteyteen liittyy
aina jollakin tavalla hoitavan perheenjdsenen tuesta huolehtiminen.

Alempi tutkimus on tuonut perheenjisenten lisddntyvan sairastumisriskin
vahvasti esille, esimerkkind JBI-hoitosuositus (2011). On tirkedd tunnistaa
suuremmassa riskissd olevat perheenjisenet ja helpottaa heidin taakkaansa (Kramer
ym. 2010, Kissane ym. 2007) ja uskallettava ilmaista, ettd potilaan hoitamisella on
perheenjisenen eliminlaatua heikentiva vaikutus. Visyminen hoitamiseen tulee
esille tilanteissa, jossa hoitava perheenjisen kiy ty6ssd ja hoitaminen on jatkunut
pitkddn. (Meyers & Gray 2001, Kauppinen 2015.) Hoitavan perheenjisenen
voimavaroja on mahdollista vahvistaa taloudellisella tuella, antamalla vapaapiivia tai
edes vapaatunteja hoitovastuusta. Tédssi tutkimuksessa voimavarojen vahvistaminen
auttaa potilasta, perhettd ja hoitohenkil6kuntaa selviytymain parhaalla mahdollisella
tavalla saattohoitoajasta. Voimavarojen vahvistaminen on toimintaa, tilan
antamista, puhumista, hiljaisuutta tai ldsndoloa yksilén ja perheen tarpeiden
mukaisesti. Perheenjdsenen arvostaminen hoitotiimin jasenend ja yhdessi

tekeminen vahvistavat perheenjisenen luottamusta selvitd vaativasta tehtivastain
Cloyes ym. (2014).
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Elimin jatkuminen tarkoittaa tdssi tutkimuksessa myos lasten hyvinvoinnin
tukemista. Lapsille sairaudesta kertominen vaihteli perheittiin. Osa jdtti sairaudesta
ja kuoleman liheisyydestd kertomisen hoitohenkilokunnan vastuulle, osa jakoi asiat
mahdollisimman varhaisessa vaiheessa koko perheen tietoisuuteen. Keskustelun
sisaltoon vaikutti lasten ikd. Aikuisilla lapsilla yhteinen tietoisuus johti rauhalliseen
yhteisty6hon elimin mahdollistamiseksi potilaalle loppuun saakka. Aikaisemmissa
tutkimuksissa on osoitettu, ettd lapset kaipaavat erityistdi huomiota silloin, kun
lapsen arki muuttuu esimerkiksi toisen vanhemman sy6pisairauden takia. (Jussila
2006, Niemeld 2012). Lasten auttaminen on ensisijaisesti heidin vanhempiensa
tukemista, ettd he uskaltavat puhua lastensa kanssa. Lasten huolien kuuleminen ja
lasten tukevaisuuden nikeminen on aikuisen tehtivi, koska vanhemman kuoleman
takia heiddn eliminsi muuttuu peruuttamattomasti. Tédssd tutkimuksessa lasten
tilanne tunnistettiin, mutta samalla koettiin voimattomuutta auttaa heiti.
Myétitunto lasten kokemuksesta muuttui voimavaroja heikentdviksi tekijaksi.
Voimavarojen vahvistaminen sisiltdd toivon yllipitimisen, joka saattohoidossa
tarkoittaa perheenjisenten tulevaisuuteen rakentuvaa selviytymisen tunnetta.
(Duggleby ym. 2010).

Hoitohenkilokunnan  voimavaroja ~ vahvistava  toiminta  oli  sekd
tyOnantajatoimintaa ettd omavaraista voimavarojen tukemista. Tyonantajatoiminta
oli ty6hon liittyvien asioiden kasittelyyn ohjaavaa ja tukevaa toimintaa, kun taas
omavoimainen voimavarojen vahvistaminen oli irrottautumista tyostid elimiin
omaa elimidinsi. Hoitohenkilokunnan voimavarojen vihentyminen tuli esille tdssd
tutkimuksessa oman osaamisen epdilynd, jaksamattomuutena ja tyohon liittyvien
raskaiden  tunteiden kisittelyn ohittamisena. Tdssd  tutkimuksessa  osa
hoitohenkil6kunnasta tunnisti uupumisensa mutta koki, ettei saanut sithen riittavaa
tukea. Osalle oman uupumisen paljastaminen tyOyhteiséssd tuntui hankalalta.
Nimi tulokset vahvistavat aiempaa tietoa myo6tituntouupumisesta henkisesti
kuormittavassa tyossd. (Lingvist 2006, Sheppard 2015). Saattohoitoty6ssi
uupumista ei pidd katsoa pelkistidn tyontekijin henkilokohtaisena prosessina vaan
on tarkasteltava my0s tyOolosuhteita, jotka vaikuttavat uupumusoireiston
kehittymiseen. (Rikala 2013).

Kuolemaan saattaminen rakentuu koko hoitosuhteen ajalle sairauden
toteamisesta potilaan kuolinhetkeen. Siithen sisiltyy luopumista, surua, elimiin
takertumista, kuolemaan valmistautumista tai siitd kieltdytymisti. Kuolemaan
saattaminen on merkittivd vaihe niin potilaalle kuin perheenjisenillekin. Kuoleman
todellisuus voi auttaa nikemédin myos valmistautumisen merkityksen niin itsen kuin

toisenkin kautta. Hoitohenkil6kunta on merkittivissa roolissa auttaessaan potilasta
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ja perhetta kasittelemdin luopumiseen liittyvia tunteita silloinkin, kun kuolemaa on
vaikea hyviksyd eikd elimadsti Thaluaisi pddstdd irti. Erityisesti pitkdan
saattohoitotyotd tehneet hoitajat arvostivat radtiloityd tietoa, jossa perhetausta ja
perhekohtaisen tiedon antaminen otettiin huomioon. Luottamus omiin kykyihin ja
korkea ammattitaito auttavat kohtaamaan kuolevan potilaan kun taas kuolemaan
tottuminen ja epavarmuuden kokeminen sen edessd vaikeuttavat siti Kondon ja
Nagatan (2015) tutkimuksen mukaan. Tédssd tutkimuksessa hyvin hoidon perusta
rakentui vahvalle motivaatiolle hoitaa kuolevia thmisid. Lisiksi hoitohenkil6kunta
auttoi perhettd konkreettisesti tukemalla heiddn jaksamistaan ja hoitamalla potilasta
mahdollisimman hyvin. Tutkimustulos vahvistaa Kehlin (2014), Yorkin ym. (2009)
ja Bargagliottin (2012) julkaisemia tuloksia.

Tavoitteena on, ettd potilas kuolee kirsimitti. Potilaan kuolema on perheelle
arvokas yhteisen elimin paittymisen hetki. Kuolemanhetkeen sisiltyy merkittavid
sanoja, katseita ja kosketusta, jotain arvokasta, joka jdd elimidin ldheisten
muistoihin. (Sneesby 2014). Saattohoitoa toteuttavissa yksikoissd tille kaikelle
tiytyy olla tilaa ja aikaa. Perheen on saatava olla rauhassa ldsnid kuoleman
tapahduttua ja my6s osallistua halutessaan vainajan hoitamiseen. Kuolemaan
saattaminen vaatii henkilokunnalta aikaa ja kykyi eldd saattohoitoaikaa potilaan ja
perheen kanssa. Tutkimusyksik6issd ajan puuttuminen ei noussut ongelmaksi,
koska  henkilokuntaresurssit  oli ~ mitoitettu  saattohoidon  mukaisesti,
saattohoitopotilaan ensisijaisuus oli tunnustettu tyon periaatteena, tyossa olleilla oli
pitkd kokemus saattohoidosta ja he olivat motivoituneita tychénsa.

Kuoleman hetken hyvd hoitaminen mahdollistaa surun vastaanottamisen ja
elimin jatkumisen jilkeen jaiville perheenjisenille, kuten aiemmissa tutkimuksissa
on todettu. (Anttonen ym. 2011, Erjanti 1999). Kuolemanhetkessd moni asia saa
tayttymyksensd. Kuolema toi my6s helpotusta pitkidn jatkuneessa hoitovastuussa
olleelle perheenjisenelle. Kuten O’Rourke O’Mallon (2014) on todennut, potilaan
kuolema antaa vapauden suunnitella elimid ilman liheisen hoitamiseen liittyvid
rajoituksia.

Tassa  tutkimuksessa  potilaan  kuoleminen on kuvattu potilaan ja
perheenjisenten ennakoivien mielikuvien, perheessi koettujen aiempien liheisten
kuolemien kautta ja hoitohenkilokunnan kokemuksena. Tutkimushetkelld
potilaiden valmistautuminen omaan kuolemaan ajoittui muutamasta péivistd
kahteen vuoteen. Paremmassa kunnossa olevat potilaat olivat vield aktiivisia,
jarjestelivit testamentti- ja omaisuusasioita, hautajaisiaan ja jopa muistotilaisuuttaan
siksi, jotta liheisten olisi helpompi jatkaa elimidinsi potilaan kuoleman jilkeen.

Heikkokuntoiset potilaat eivit pystyneet endd niin aktiivisesti vaikuttamaan omaan
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eliméinsid eivitkd liheistensd tulevaisuuteen. Tdmia on yksi saattohoitoon liittyva
paradoksi: silloin kun on voimaa tehdd padtoksid, kisitelld asioita ja nauttia
toistensa ldsnd olosta, osa ihmisistd haluaa sulkea ne pois tietoisuudestaan ja
korostaa elimin elimistéd, ikddn kuin sairaus ja kuolema olisivat elimdsti irrallisia
osia. Koska voinnin heikentymistd ei vol ennustaa, asiat, tunteet ja merkitykset
saattavat jaddd kokonaan Kkisittelemittd. Joskus paddtés on myds tietoinen,
kuolemansairas ithminen ei jaksa vilittdd ndistd asioista. Kuoleman todellisuuden
ohittamisesta voi olla my6s kyse silloin, kun nihtdvissi olevaa potilaan kuolemaa ei
haluttu tunnustaa tapahtuvaksi. Télloin esimerkiksi tyokiireet kuljettivat aikuisia
lapsia pois vanhempansa kuolinvuoteen aéreltd tilanteen kestimattomyyden vuoksi.

Surun kanssa eliminen potilaan kuoleman jilkeen on samanaikaista
jokapiivdisen elimin jatkumista ja surun kisittelyd. Liheisen saattohoidon
lipikdyneet perheet parjaavat hyvin pitkille omin avuin toisiinsa tukeutuen, mutta
surua voi eldd my6s vertaisryhmissd. Tutkimustulokset vahvistavat perheen ja
ystivien merkitystd surun kanssa elimisessd ja tuen saamisessa. Suru on ollut
mukana koko saattohoidon ajan ja sen Kkisitteleminen on jatkumoa perheen
sisdiselle  vuorovaikutukselle ja tuelle, jota he toisiltaan saavat. MyGs
hoitohenkildkunnalta saatava tuki on tirkedd. Saattohoitokotien toimintaan on
sisallytetty surun ja luopumisen kisittelya jo hoitosuhteen aikana ja pienimuotoisesti
sen jilkeen. Aikaisempi tutkimus on tuonut esille, ettd perheenjisenet kaipaisivat
surun kisittelyd siind kontekstissa, jossa heidin liheisensi on kuollut. (Erjanti
1999). Titi mahdollisuutta terveydenhuolto ei edelleenkiin tarjoa, vaan surun
kasittely on ohjattu lihinnd seurakuntien vastuulle. Morris ja Block (2015)
suosittelevat  surun  Kkisittelyyn  liittyvdd  ohjelmaa  liitettdviksi  julkisen
terveydenhuollon palveluihin osana hoidon laadun parantamista, samoin Becker
ym. (2014). Surun Kkisittelyd edisti sosiaalinen tuki, itsemidriimisen tunne ja
kaikenlaisten tunteiden salliminen itselleen. ( Kogler ym. 2013).

Surun tunteiden tunnistaminen on vaikeaa silloin, kun kosketus omiin tunteisiin
ei ole saattohoidon aikana avautunut. Suru voi naamioitua itsensi syyttimiseen ja
syyllisten etsimiseen. Esteeksi voi muodostua my6s henkilokohtaiset tekijt,
katumus eletystd elimastd, perheen viliset suhteet ja vaikeus sopeutua elimiin
liheisen kuoleman jilkeen. Tatd tutkimustulosta vahvistaa O’Rourke O’Mallonin
(2014) tutkimus. Allenin ym. (2013) tutkimuksessa todettiin noin puolella
perheenjisenistd olevan riski masentua ja jddda kiinni suruun. Potilaanhoidon
aikana perheenjisenten kirsimykseen ja hyvinvointiin pitdisi kiinnittdid enemman
huomiota, jotta riskissd olevat tunnistettaisiin ajoissa ja he saisivat tarvitsemaansa
tukea.
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Kun hoitosuhde pdittyy, perheenjisenet menettivit tutun hoitoyhteisén ja
yhteyden heitd hoitaneisiin hoitajiin. My6s hoitohenkilékunta kohtaa potilaan
kuolemaan liittyvit surun tunteet seki toisten tukijana ettd omakohtaisena kokijana.
Hoitosuhteesta irrottautuminen on tirkedd ja vilttimitontd mutta el aina
ongelmatonta. On tirkedd, ettd saattohoitotyoti tekeville mahdollistuu kokemusten
purkaminen pdivittdisten kohtaamisten yhteydessi ja ammattitaitoa kasvattavan
tyonohjauksellisen keskustelun avulla. Tulosta vahvistaa Cartonin ja Hupceyn
(2014) hoitohenkil6kunnan surun kokemuksesta tekema tutkimus.

Kokemuksen kisitteleminen oli mahdollista kaikille saattohoitoon osallisille
omakohtaisen kasvuprosessin tunnistamisena ja ammatillisena kehittymisend.
Omakohtainen kasvuprosessi nikyi erityisesti idkkiilld potilailla ja niilld
perheenjisenilld, jotka olivat saattaneet liheisidin aiemmin eliminsi aikana. Heille
kuolema el niyttiytynyt vieraana tapahtumana. He tunsivat kuitenkin
epdvarmuutta siitd, milli tavalla kuoleman lihestyminen vaikuttaisi heihin
psyykkisesti ja fyysisesti. Perheenjdsenen aiemmat kokemukset liheisen
saattohoidosta ndkyivit myds haluttomuutena aloittaa saattohoitoprosessi
uudelleen toisen kuolevan liheisen kanssa. Omakohtaiseen kasvuprosessiin
suostuminen tai sen tunnistamatta jattiminen vaikuttivat sithen, kuinka ldheisen
thmisen kuolema ja saattohoitotyé muuttivat kykyd kohdata elimii ja kuolemaa.
Kaikessa kokemuksellisessa oli mahdollisuus my6s jaddd paikalleen ja kipertyi
vaikeisiin tai jopa kestimittomiin tunteisiin, joita ldheisen menettiminen voi
atheuttaa. Heille olisi tirkedd 16ytdd sellainen tuki, jonka avulla he voisivat vihitellen
hyviksyd menetyksen ja jatkaa elimai, kuten esimerkiksi Rantanen ym. (2010) on
todennut aiemmin.

Omakohtainen  kasvuprosessi  liittyi  hoitohenkilokunnan — ammatilliseen
kehittymiseen. He  ilmaisivat  selvdsti  kasvaneensa ja  vahvistuneensa
saattohoitotyossa. Titd tulosta vahvistaa Lipposen (2006) tekemi tutkimus.
Alkuvuosien epdvarmuus kasvoi varmuudeksi ja vahvuudeksi jatkaa kuolevien
potilaiden hoitamista ja perheiden tukemista vaativassa elimanvaiheessa. Kuoleman
kohtaamisessa joutuu kohtaamaan itsensd ja omat pelkonsa. Liun ym. (2011)
tutkimus osoitti, ettd valmiutta kuoleman kohtaamiseen voidaan opettaa ja omien
tunteiden pelottavuutta vihentdd. Vaikeista asioista puhuminen vaatii seki tietoa
ettdi kokemusta. Hoitohenkil6kunnan osaamisen vahvistamista erityisesti
alkuvuosina voidaan tehdd kouluttamalla, jotta oikeat sanat vaativassa
vuorovaikutuksessa 16ytyvit. (Barrere & Durkin 2014). Rohkeus ottaa vaikeatkin
elimin péddttymiseen liittyvit kysymykset puheeksi kasvattaa hoitohenkilokunnan

luottamusta omiin taitoihinsa ottaa vastaan potilaan ja perheen tunnereaktiot.
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Hoitohenkil6kunnan mahdollisuus kisitelld loppuelimin asioita potilaan ja perheen
kanssa perustui lddkdrin antamaan totuudelliseen tietoon tilanteesta. Samankaltaisia
tuloksia saatiin  my6s McLennonin ym. (2013) tutkimuksessa. Omassa
tutkimuksessani saattohoitoty6ssd vahvistuminen oli seurausta siitd, ettd tietoisuus
omien kasitysten merkityksestd hoitotyohon lisadntyi. Samalla tietoisuus herkisti
avoimeen yhteistybhon perheen kanssa tyOskennellessd. Samankaltaisia tuloksia
saatiin Jamesin ym. (2007) tutkimuksesta. Hoitohenkil6kunta toi esille omassa
kasvuprosessissaan omien kokemusten kisittelyn tirkeyden. Hoitajan kasvaminen
edellytti oman haavoittuvuutensa kohtaamista, jolloin silmit avautuvat toisen
kirsimykselle ja omien sokeiden pisteiden kisitteleminen tuli mahdolliseksi. My6s
Thorupin ym. (2012) tutkimustulokset ovat samankaltaisia.

Hoitohenkilokunnan kuormittuminen saattohoitotyGssd muistutti samanlaista
prosessia kuin liheistain surevalla: kuorma kasvaa lilan suureksi eikd ulospaisya tai
vaihtoehtoja pysty ajattelemaan. Tilanne voi johtaa tyStehtdvin vaihtamiseen.
Tutkimustuloksia ~ vahvistaa ~ Cartonin &  Hupceyn  (2014)  tutkimus
hoitohenkildkunnan surusta. Heiddn tutkimuksensa mukaan kisittelemitén suru
voi johtaa uupumiseen, tychyvinvoinnin vihentymiseen, fyysiseen ja psyykkiseen
oireiluun sekd henkil6stén vaithtumiseen. Granekin ym. (2012) tutkimuksessa
potilaan kuolema aiheutti syopildakireille luopumisen tunteita erityisesti, jos
odotukset hoitoa kohtaan olivat epirealistiset, potilas oli nuori, perheen tilanne oli
kaoottinen tai kuolema tuli odottamattomasti. Laajimmillaan kisittelemiton suru
vaikuttaa koko  terveydenhuoltosysteemiin  poissaolojen kasvuna, laadun
heikentymisend, hoitovirheini ja tuottavuuden laskuna. (Carton & Hupcey 2014.)
Timi tutkimus antoi viitteitd tyShyvinvoinnin heikentymisesti ja sen
seurannaisvaikutuksista. On mahdollista, ettd tyossd kuormittuminen johtuu ainakin
osittain myos siitd, ettd hoitohenkil6kunta ei tunnista tarvetta omaan ammatilliseen
kasvuprosessiinsa. Tamin tutkimuksen tulokset osoittavat, ettd hoitohenkil6kunta
tarvitsee ohjausta ja ammatillista tukea tychonsd sekd koulutusmahdollisuuksia ja
tukea henkilokohtaiseen kasvuunsa saattohoitajaksi. Tulosta tukevat my6s Houckin
(2014) ja McLennonin ym. (2013) tulokset.

6.4  Tulosten merkitys saattohoidon kehittamiseksi

Substantiivinen teoria antaa kokonaiskuvan saattohoidosta. Saattohoito on

moniulotteinen vuorovaikutusprosessi potilaan, perheenjiasenten ja
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hoitohenkil6kunnan valilld. Teoria antaa vaihtoehtoisen mallin ajatella saattohoitoa
oirchoitoa laajempana kokonaisuutena. Kisitteet painottavat konkreettisen
tekemisen lisiksi psyykkistd, sosiaalista ja henkistd ulottuvuutta. Teoria auttaa
nikemidn jokaisessa osallisessa sekd autettavan ettd auttajan. Tdmd tutkimus on
kliinistd perustutkimusta, joka tiydentid perhehoitotieteen olemassa olevaa tietoa.
Tutkimus tuotti uusia kisitteitd ymmirtdd ja hoitaa parantumattomasti sairaita
potilaita, heiddn liheisiddn ja auttaa hoitohenkil6kuntaa vaativassa tyossddn. Hyvi
saattohoito voidaan nihddi my6s perheiden terveyttd edistivind toimintana.
Perheen voimavarojen vahvistaminen, surun tukeminen ja elimain rohkaiseminen
antaa kaikille perheenjisenille mahdollisuuden elid normaalia elimid liheisen
menettimisestd huolimatta. Teoria tiydentdd hoitotieteen tietoperustaa kuvaamalla
saattohoitotodellisuutta siind elivien kokemusten kautta. Teoria tekee nikyviksi
hoitohenkildkunnan tekemin tyon saattohoidon kokonaisuudessa. Kuolemaan
saattajina hoitohenkil6kunta on erityisen lihelld potilasta ja perhettd. Heiddn tyonsa
kautta potilaalle ja perheenjisenille syntyy kokemus hoidon laadusta, johon liittyy
my6s muiden ammattiryhmien tekema ty6. Liddkdrin rooli on keskeinen
hoitolinjauskeskusteluissa potilaan ja perheen kanssa.

Tiedon perusteella voidaan arvioida saattohoidon timinhetkistd jirjestimista,
hoitohenkilokunnan  peruskoulutuksen  sisiltéd ja  saattohoitoa  tekevien
jatkokoulutusmahdollisuuksia. Teoreettisen tiedon avulla sairastuneet ihmiset ja
heidin liheisensi voivat saada ymmarrystd omaan tilanteeseensa ja ehki jopa toivoa
vaativaan  eliminvaiheeseen.  Teorian  kisitteet  tarjoavat  ilmaisukeinoja
yhteiskunnalliseen keskusteluun sairastumisesta, kuolemisesta, luopumisesta,
suremisesta ja elimin uudelleen muotoutumisesta. Kuolemaa ei tarvitse piilottaa

eikid korostaa, se on osa todellisuuttamme.

6.5  Johtopaatokset

Tutkimustulosten perusteella esitin seuraavat johtopaitdkset:

1. Saattohoidossa potilas, perheenjisen ja hoitohenkil6kunta jakavat ainutkertaisen
vuorovaikutuksellisen prosessin, joka alkaa sySpidsairauden toteamisesta ja johtaa
potilaan kuolemaan. Kuoleman uhkaan joutuminen, kuoleman liheisyyden
sadteleminen, elimin jatkuminen, kuolemaan saattaminen, surun kanssa eliminen
ja kokemuksen kisitteleminen kuvaavat sosiaalista perusprosessia, jossa jokainen

sddtelee omaa todellisuuttaan kohtaamalla ja ohittamalla saattohoidon todellisuutta.
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Saattohoidon substantiivisen teorian mukaan kaikki osalliset ovat rooliensa
liht6kohdat huomioiden yhtilailla autettavia kuin auttajiakin.

2. Kuoleman vaikeuden lievittimisessd hoitohenkilkunnan osaaminen on
keskeistd. Auttaessaan potilasta ja perheenjiasentd he tarjoavat osaamisensa avulla
turvallisen ~ raamin, jossa  kuolemaa  voidaan  yksilollisesti  kisitella.
Hoitohenkil6kunnan tilannekohtainen tulkinta resonoi potilaan ja perheen
tarpeisiin. On tirkedd, ettd hoitohenkil6kunta ymmirtdi sosiaalisen perusprosessin
jakamattomana kokonaisuutena, jossa osallisten elimanhistoria ja hoitoon liittyvit
kokemukset  vaikuttavat ~myOnteisind  tai  kriittisind  ennakkokasityksind

saattohoidosta.

3. Syopiapotilaiden kuolemanprosessi voi tapahtua nopeasti ja siksi palliatiivisen
hoidon integrointi tulisi tapahtua riittdivin ajoissa. Jokaisella potilaalla ja
perheenjisenelld tulee olla nimetty hoitohenkilokunnan jdsen, jonka kanssa he
voivat kisitelld elimin ja kuoleman merkitystd luottamuksellisessa dialogissa.
Potilaan ja perheenjisenen vaihtelevat kisitykset kuoleman todellisuudessa ovat

sallittuja ja niiden merkitysta tulee etsid arvottamisen sijaan.

4. Saattohoidon hoitohenkil6kunta tarvitsee substanssitietoa, vuorovaikutustaitoja
ja hoitamisen taitoja kyetidkseen vastaamaan saattohoitopotilaan ja perheenjisenten
hoitamisen haasteisiin. Hoitohenkilokunnalle on lisittivd taitoja ja ymmirrystd
vuorovaikutuksellisen tyGskentelyn merkityksestd. Hoitohenkilokunnan osaamisen
tukemiseen tulee kiinnittid aina huomiota niissid yksikoissd, joissa saattohoito on
osa tyOtd. Jotta saattohoitoon saadaan motivoitunut hoitohenkil6kunta,
tyonhakijoille kerrotaan jo rekrytoidessa, ettd kuolevan ihmisen hoito ja liheisten

tukeminen on osa tyonkuvaa.

5. Hoitohenkil6kunnan tietoisuus saattohoidon ammatillisesta kasvuprosessista
lisddntyy osaamisen kehittimisen myotd. Tietoisuus edellyttdd reflektiota omista
ajatuksista, tunteista, arvostuksista ja tavoitteista ihmisend ja saattohoitajana.
Itsetuntemuksen kasvattaminen antaa tilaa perheelle ja potilaalle eldd
saattohoitoaika siten kun he nikevit merkitykselliseksi. Hoitotyén tavoitteet
mairitellddn potilaan ja perheen lihtokohdista. Ammatillinen kehittyminen auttaa
hyviksymaidn myos niitd saattohoitokokemuksia, jossa kaikki ei toteudu ideaalin
mallin  mukaisesti. Kokonaisuuden — ymmairtiminen  vihentdd omien
epdonnistumisen tunteita ja kokemusta tyon raskaudesta.  Ammatillisten

tukitoimien tarjoaminen hoitohenkilokunnalle tulee olla itsestidn selvd osa
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saattohoidon kehittdmistd. Tuen tulisi olla sekd itsetuntemusta lisddvad ettd
tunnetaakkojen jakamista mahdollistavaa. Saattohoidon osaamisen syventyminen
edellyttdd tyoyhteisossd tapahtuvaa kokemusten jakamista, niisti oppimista ja
tyénohjauksellista keskustelua.

6. Tyobyhteisojen kehittyminen hyvin kuoleman mahdollistajaksi edellyttdd potilas-
ja perheldhtoisen tyoskentelymallin kehittimisen, jonka liht6kohtana on potilaan,
perheen ja hoitohenkilokunnan arvostava kohtaaminen. Hoitoyhteis6ja tulee
kehittdd siten, ettd saattohoidon erityispiirteet tulevat huomioon otetuksi myo6s
tyoyhteisdjen  johtamisessa ja  tavoitteen asettelussa. Toimintakulttuurin
kehittimisen tulisi lisitd saattohoitomyonteisyyttd. Hoitoyhteis6jen kehittiminen
edellyttid yhteistyotd palliatiivisten- ja saattohoidon yksikéitten kanssa, koulutusta
ja konsultointimahdollisuuksia.

7. Saattohoito on enemmin ihmisten vilistd toimintaa kuin organisaatiokaavioita,
sairauskeskeisyyttd ja mekaanisia hoito-ohjelmia, joten palvelujirjestelmad tulee
kehittid potilaan lihtékohdista. Saattohoitopotilaan tunnistaminen ja avun
jirjestiminen  potilaan  tarpeista  ldhtien  edellyttid  terveydenhuollon
toimintakulttuurin joustavuutta. Hoitopaikan pitdd voida muuttua saattohoidon
aikana potilaan ja perheen tarpeiden mukaan, eikd saattohoitovaiheen alussa
tehdyistd ratkaisuista saa pakonomaisesti pitdd kiinni. Saattohoidossa palveluja on
oltava saatavilla jokaisena pdivinid ympiri vuorokauden asuinpaikasta riippumatta.
Hoitopaikan valinnassa on kuunneltava potilaan ja perheenjisenten toiveita ja

tarpeita.

8. Saattohoidon fyysisen ympariston tulee mahdollistaa saattohoidon toteutuminen.
Ympiristo tarjoaa tilan yksityiseen ja vapaaehtoiseen yhdessid olemiseen toisten
kanssa. Tavoitteena on, ettd kenenkddn ei tarvitse kuolla kiytdvilld eikd
lilnavaatevarastossa. Perheenjdsenten tilan- ja palvelujen tarve otetaan huomioon

saattohoitoa toteuttavissa yksikoissa.

9. Hoitohenkilokunnan valmius kohdata kuoleva potilas ja hinen liheisensi
vaihtelevat ja siksi saattohoitoa kasittelevda opetusta tulee antaa jokaiselle hoitoalan
perustason koulutuksessa. Koulutuksen tulee antaa valmiuksia kohdata vakavasti
sairas ihminen ja hinen lidheisensd ensihoitajasta lddkiriin ja kaikkiin hoitoketjussa
oleviin hoitajiin ulottuen. Hoitohenkil6kunnan jatkokoulutusta tulee olla saatavilla
eri paikkakunnilla ja eritasoisena. Saattohoitokotien osaamista hytdynnetddn perus-

ja jatkokoulutuksissa ja hoitotyén kehittimisessa.

138



6.6 Jatkotutkimusehdotukset

Timi tutkimus tuotti substantiivisen teorian saattohoidosta analysoimalla
parantumattomasti sairaan aikuisen potilaan, perheenjisenen ja hoitohenkil6kunnan
nikemyksid ja yhdistimalld ne teoreettiseksi malliksi. Teorian keskeiset kisitteet
tulisi testata erilaisissa tutkimuskonteksteissa. Jatkossa olisi tirked tutkia sairaaloissa
ja perusterveydenhuollossa toteutuvaa sy6pipotilaiden saattohoitoa ja laajentaa
tutkimusta my6s muihin saattohoitopotilaisiin, joilla on etenevid sairaus, heidin
perheenjdseniin ja heitd hoitavaan hoitohenkil6kuntaan.

Saattohoidon kehittiminen on liht6kohdiltaan ajatusten muuttamista sairauden
hoidosta ihmisen kohtaamiseen. Olisi tirkeda tietda, milld tavalla hoitohenkilokunta
saa valmiuksia saattohoitotyohon peruskoulutuksensa aikana, miten heitd opetetaan
ja miten heididn kisityksensd muuttuvat koulutuksen aikana, kun opetuksessa on
hyodynnetty saattohoidon teorian kisitteitd. Saattohoidon osaamisen kannalta on
olennaista tutkia, millaisia kisityksid hoitotyon opettajilla on saattohoidosta,
opetusmenetelmisti ja niiden yhteydestdi saattohoidon laatuun. Lisiksi
tutkimuksellinen mielenkiintoni kohdistuu ammatissa tyoskenteleviin, heidin
osaamisensa  kehittymiseen, tydantajatukeen ja tyén mukanaan tuomiin

uupumisriskeihin.
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LITTEET

Liite 1.
Tiedote tutkittavalle potilaalle R11102H 9.10.2011

Hyvi  saattohoito  parantumattomaan syOpddn  sairastunen  aikuisen, perheen ja

hoitohenkilokunnan nikokulmasta

Pyydimme Teitd osallistumaan tihdn viitdskirjatutkimukseen, jossa tutkitaan syOpdin
sairastuneen aikuisen, perheen ja hoitohenkilokunnan nikemyksid hyvisti saattohoidosta.
Tutkimukseen haemme osallistujia, joilla on parantumaton sySpisairaus ja siksi Teiddt on valittu
tihdn tutkimukseen. Tutkimus tehdddn niissd hoitoyksikéissd, joissa hoidetaan syOpdin
sairastuneita saattohoitopotilaita ja perheitd. Hoitohenkilokunnan haastateltavat valitaan
samoista yksikoistd. Tutkimus toteutetaan kotisairaaloissa ja saattohoitokodeissa. Tutkimusluvat
on haettu jokaisesta tutkimuspaikasta. Olen saanut yhteystietonne ndissd yksikoissd toimivan
yhteyshenkilén (nimi ja puhelinnumero) kautta. Tutkimuksessa tietoa kerdtidn haastattelemalla.
Perehdyttyinne tihin tiedotteeseen voitte tehdi tutkimuksesta kysymyksid timin tiedotteen
Teille antaneelle yhteyshenkilSlle tai tutkija Mirja Sisko Anttoselle. Jos pidtitte osallistua
tutkimukseen, Teilti pyydetddn kirjallinen suostumus osallistumisesta. Pirkanmaan
sairaanhoitopiirin eettinen toimikunta on arvioinut tutkimussuunnitelman ja antanut siitd

puoltavan lausunnon.

Tutkimuksen tarkoitus: Tutkimuksen tarkoituksena on kuvata parantumattomaan syOpdin
sairastuneen aikuisen hyvii saattohoitoa potilaan, perheen ja hoitohenkilokunnan nikékulmasta
ja kehittdd substantiivinen eli tiettyyn toiminnan alueeseen suunnattu teoria hyvistd
saattohoidosta. Tutkimuksen tavoitteena on tuotetun tiedon avulla kehittdd potilaan ja perheen
tarpeista  ldhtevdd saattohoitoa lisddmilld hoitohenkilokunnan ymmarrystd — hyvistd
saattohoidosta ja  vaikuttamalla hoitohenkilékunnan perus- ja jatkokouluttamiseen

saattohoidosta.

Tutkimuksen kulku: Kun olette antanut suostumuksenne tutkimukseen osallistumisesta, sovin
kanssanne puhelimitse haastatteluajan. Haastattelun aikana voitte kertoa niistd asioista, jotka
ovat teille merkityksellisiz saattohoidon aikana. Aidnitin haastattelun jatkokdsittelyd varten.

Adnitteisiin el tule Teiddn nimednne eikd muita tunnistetietojanne. Vointinne mukaan
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haastattelussa voidaan pitdd taukoja ja sen voi my6s keskeyttid. Jos haastattelussa nousee
mieleenne Teitd ahdistavia asioita ja muistoja, joita haluatte kasitelld, olen sitoutunut
jarjestimidn teille keskusteluapua hoitoyhteistssinne. Haastattelu on tarkoitus tehdd
kertaluontoisena, mutta jos haluatte lisitd tai syventdd antamaanne tietoa, tulen mielellini
jatkamaan haastattelua. Haastattelu kestdd sen aikaa, kun Te jaksatte tai olette saanut kerrottua
nikemyksenne hyvistd saattohoidosta. Osallistumisesta ei makseta palkkiota eikd siitd aiheudu

teille kustannuksia.

Tutkimukseen liittyvdt hyodyt ja riskit: Tutkimukseen osallistumisesta ei ole teille vilitontd
hyotyd, mutta Teiddin nidkemyksenne muodostaa tirkedin osan aineistosta, josta saadaan uutta
tietoa edistimidn hyvin saattohoidon toteutumista Suomessa. Tutkimukseen osallistumiseen ei

sisilly riskeja.

Luottamuksellisuus, tietojen kasittely ja sdilyttiminen: Teistd kerittyd tietoa ja tutkimustuloksia
kisitellddn luottamuksellisesti henkil6tietolain edellyttdmalld tavalla. Muut aineiston kisittelyyn
liittyvit henkil6t ovat viitoskirjaohjaajiani, eivitkd he saa tietoonsa osallistujien henkil6llisyytta.
Tdssd vaiheessa aineistoa kisitellidn ilman henkilStietoja. Lopulliset tutkimustulokset
raportoidaan ryhmitasolla eikd yksittdisten tutkittavien tunnistaminen ole mahdollista.
Tutkimustiedoston paperiversio ja haastattelunauhat sdilytetddn lukittavassa kaapissa ja
tietokoneellani olevan tutkimusaineisto suojataan salasanalla. Tutkimuksen valmistumisen

jalkeen tekstiksi kirjoitettu alkuperiinen haastatteluaineisto ja ddnitteet havitetdan.
Vapaachtoisuus: Tutkimukseen osallistuminen on tdysin vapaachtoista ja voitte keskeyttdd
tutkimuksen koska tahansa syytd ilmoittamatta. Tutkimuksesta kieltdytyminen tai sen
keskeyttiminen ei vaikuta millidn tavalla hoitoonne.

Tutkimustuloksista tiedottaminen: Tutkimustulokset julkaistaan Tampereen yliopistossa Mirja
Sisko Anttosen viitdskitjassa. Lisitiedot: Pyyddmme teitd esittimddn kysymyksid tutkimuksesta
yhteyshenkil6lle (nimi ja puhelinnumero), jolta saitte timin tiedotteen tai suoraan Mitja Sisko
Anttoselle.

Tutkijoiden yhteystiedot:

Mirja Sisko Anttonen, TtM, Tampereen yliopisto

Piivi Astedt- Kurki, professori, THT, Tampereen yliopisto

Jari Kylmi, FT, Tampereen yliopisto
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Liite 2.
Tiedote tutkittavalle perheenjisenelle R11102H 9.10.2011

Hyvd saattohoito  parantumattomaan syopddn  sairastunen  aikuisen, perheen ja

hoitohenkilokunnan nikokulmasta

Pyydimme Teitd osallistumaan tihin viitoskirjatutkimukseen, jossa tutkitaan syOpdin
sairastuneen aikuisen, perheen ja hoitohenkildkunnan nikemyksid hyvistd saattohoidosta.
Tutkimukseen haemme osallistujia, jonka liheiselld on parantumaton syOpdsairaus ja siksi Teiddt
on valittu tdhdn tutkimukseen. Tutkimus tehdddn niissd hoitoyksikdissd, joissa hoidetaan
syOpddn sairastuneita saattohoitopotilaita ja perheitd. Hoitohenkil6kunnan haastateltavat
valitaan samoista yksikdistd. Tutkimus toteutetaan kotisairaaloissa ja saattohoitokodeissa.
Tutkimusluvat on haettu jokaisesta tutkimuspaikasta. Olen saanut yhteystictonne ndissid
yksikoissd toimivan yhteyshenkilén (nimi ja puhelinnumero) kautta. Tutkimuksessa tietoa
kerdtddn haastattelemalla. Perehdyttyinne tihdn tiedotteeseen voitte tehdd tutkimuksesta
kysymyksid timéin tiedotteen Teille antaneelle yhteyshenkil6lle tai tutkija Mirja Sisko Anttoselle.
Jos paititte osallistua tutkimukseen, Teiltd pyydetddn kitjallinen suostumus osallistumisesta.
Pirkanmaan sairaanhoitopiirin eettinen toimikunta on arvioinut tutkimussuunnitelman ja

antanut siitd puoltavan lausunnon.

Tutkimuksen tarkoitus: Tutkimuksen tarkoituksena on kuvata parantumattomaan syopdin
sairastuneen aikuisen hyvii saattohoitoa potilaan, perheen ja hoitohenkilékunnan nikékulmasta
ja kehittdd substantiivinen eli tiettyyn toiminnan alueeseen suunnattu teoria hyvistd
saattohoidosta. Tutkimuksen tavoitteena on tuotetun tiedon avulla kehittdd potilaan ja perheen
tarpeista  ldhtevdd  saattohoitoa lisidmilli  hoitohenkilokunnan ymmirrystd  hyvistd
saattohoidosta ja  vaikuttamalla hoitohenkilékunnan perus- ja jatkokouluttamiseen

saattohoidosta.

Tutkimuksen kulku: Kun olette antanut suostumuksenne tutkimukseen osallistumisesta, sovin
kanssanne puhelimitse haastatteluajan. Haastattelun aikana voitte kertoa niistd asioista, jotka
ovat Teille merkityksellisid saattohoidon aikana. Adnitin haastattelun jatkokdsittelyd varten.
Adnitteisiin ei tule Teidin nimeinne eiki muita tunnistetictojanne. Vointinne mukaan
haastattelussa voidaan pitdd taukoja ja sen voi my6s keskeyttdd. Haastattelu on tarkoitus tehdd
kertaluontoisena, mutta jos haluatte lisitd tai syventid antamaanne tietoa, tulen mielelldni
jatkamaan haastattelua. Haastattelu kestdd sen aikaa, kun olette saanut kerrottua nikemyksenne
hyvistd saattohoidosta. Osallistumisesta ei makseta palkkiota eikd siitdi aiheudu teille

kustannuksia.
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Tutkimukseen liittyvit hyddyt ja riskit: Tutkimukseen osallistumisesta ei ole teille vilitonti
hyotyd, mutta Teidin nidkemyksenne muodostaa tirkedn osan aineistosta, josta saadaan uutta
tietoa edistiméin hyvin saattohoidon toteutumista Suomessa. Tutkimukseen osallistumiseen ei

sisilly riskejd.

Luottamuksellisuus, tietojen kisittely ja sdilyttiminen: Teistd kerittyd tietoa ja tutkimustuloksia
kasitellddn luottamuksellisesti henkil6tietolain edellyttimalld tavalla. Muut aineiston kisittelyyn
liittyvit henkil6t ovat viitoskirjaohjaajiani, eivitkd he saa tietoonsa osallistujien henkilSllisyytta.
Tdssi vaiheessa aineistoa kisitellddn ilman henkilStietoja. Lopulliset tutkimustulokset
raportoidaan ryhmitasolla eikd yksittdisten tutkittavien tunnistaminen ole mahdollista.
Tutkimustiedoston paperiversio ja haastattelunauhat sdilytetddn lukittavassa kaapissa ja
tietokoneellani olevan tutkimusaineisto suojataan salasanalla. Tutkimuksen valmistumisen

jalkeen tekstiksi kirjoitettu alkuperiinen haastatteluaineisto ja ddnitteet hdvitetdan.

Vapaaehtoisuus: Tutkimukseen osallistuminen on tdysin vapaaehtoista ja voitte keskeyttdd
tutkimuksen koska tahansa syytd ilmoittamatta. Tutkimuksesta kieltdytyminen tai sen
keskeyttiminen ei vaikuta millddn tavalla liheisenne hoitoon. Tutkimustuloksista tiedottaminen:

Tutkimustulokset julkaistaan Tampereen yliopistossa Mitja Sisko Anttosen viitoskitjassa.

Lisdtiedot: Pyyddmme teitd esittimidn kysymyksid tutkimuksesta yhteyshenkilSlle (nimi ja

puhelinnumero), jolta saitte timén tiedotteen tai suoraan Mirja Sisko Anttoselle.
Tutkijoiden yhteystiedot:

Mirja Sisko Anttonen, TtM, Tampereen yliopisto

Piivi Astedt- Kurki, professori, THT, Tampereen yliopisto

Jari Kylma, FT, Tampereen yliopisto
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Liite 3.
Tiedote tutkittavalle hoitohenkil6kunnan edustajalle R11102H 9.10.2011

Hyvd saattohoito  parantumattomaan syopddn  sairastunen  aikuisen, perheen ja

hoitohenkilokunnan nikokulmasta

Pyydimme Teitd osallistumaan tihin viitoskirjatutkimukseen, jossa tutkitaan syOpdin
sairastuneen aikuisen, perheen ja hoitohenkildkunnan nikemyksid hyvistd saattohoidosta.
Tutkimukseen haemme osallistujia, jotka hoitavat parantumattomasti sairaita potilaita ja perheita
osana tyotidn ja siksi Teiddt on valittu tihdn tutkimukseen. Tutkimus tehdddn niissd
hoitoyksikoissd, joissa hoidetaan syOpddn sairastuneita saattohoitopotilaita ja perheitd.
Hoitohenkil6kunnan haastateltavat valitaan samoista yksikoistd. Tutkimus toteutetaan
kotisairaaloissa ja saattohoitokodeissa. Tutkimusluvat on haettu jokaisesta tutkimuspaikasta.
Olen saanut yhteystietonne ndissd yksikoissd toimivan yhteyshenkilén (nimi ja puhelinnumero)
kautta. Tutkimuksessa tietoa kerdtddn haastattelemalla. Perehdyttydnne tihdn tiedotteeseen
voitte tehdid tutkimuksesta kysymyksid timin tiedotteen Teille antaneelle yhteyshenkil6lle tai
tutkija Mirja Sisko Anttoselle. Jos pidititte osallistua tutkimukseen, Teiltd pyydetddn kirjallinen
suostumus osallistumisesta. Pirkanmaan sairaanhoitopiirin eettinen toimikunta on arvioinut

tutkimussuunnitelman ja antanut siitd puoltavan lausunnon.

Tutkimuksen tarkoitus: Tutkimuksen tarkoituksena on kuvata parantumattomaan syopdin
sairastuneen aikuisen hyvia saattohoitoa potilaan, perheen ja hoitohenkilokunnan nikékulmasta
ja kehittdd substantiivinen eli tiettyyn toiminnan alueeseen suunnattu teoria hyvistd
saattohoidosta. Tutkimuksen tavoitteena on tuotetun tiedon avulla kehittdd potilaan ja perheen
tarpeista  ldhtevdd  saattohoitoa lisidmilli  hoitohenkilokunnan  ymmirrystd hyvistd
saattohoidosta ja  vaikuttamalla hoitohenkilékunnan perus- ja jatkokouluttamiseen

saattohoidosta.

Tutkimuksen kulku: Suostumuksenne jilkeen sovin kanssanne haastatteluajankohdasta.
Haastattelun aikana voitte kertoa niistd asioista, jotka ovat Teiddn mielestinne merkityksellisid
hoitaessanne saattohoitopotilaita ja perhettd saattohoidon aikana. Adnitin haastattelun
jatkolisittelyd varten. Adnitteisiin ei tule nimeinne eikdi muita tunnistetictojanne.

Osallistumisesta ei makseta palkkiota eiki siitd aiheudu teille kustannuksia.

Tutkimukseen liittyvit hyodyt ja riskit: Tutkimukseen osallistumisesta ei ole teille vilitontd
hyo6tyd, mutta Teiddn nikemyksenne muodostaa tirkedn osan aineistosta, josta saadaan uutta
tietoa edistimiin hyvin saattohoidon toteutumista Suomessa. Tutkimukseen osallistumiseen ei

sisally riskejd.
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Luottamuksellisuus, tietojen kisittely ja sdilyttiminen: Teistd kerittyd tictoa ja tutkimustuloksia
kisitellddn luottamuksellisesti henkilStietolain edellyttimalld tavalla. Muut aineiston kisittelyyn
liittyvit henkil6t ovat viitoskirjaohjaajiani, eivitkd he saa tietoonsa osallistujien henkilSllisyytta.
Tdssd vaiheessa aineistoa kisitellidn ilman henkilStietoja. Lopulliset tutkimustulokset
raportoidaan ryhmitasolla eikd yksittdisten tutkittavien tunnistaminen ole mahdollista.
Tutkimustiedoston paperiversio ja haastattelunauhat siilytetddn lukittavassa kaapissa ja
tietokoneellani olevan tutkimusaineisto suojataan salasanalla. Tutkimuksen valmistumisen

jalkeen tekstiksi kirjoitettu alkuperdinen haastatteluaineisto ja ddnitteet havitetdn.

Vapaachtoisuus: Tutkimukseen osallistuminen on tdysin vapaachtoista ja voitte keskeyttdd
tutkimuksen koska tahansa syyti ilmoittamatta. Tutkimuksesta kieltdytyminen tai sen
keskeyttiminen ei vaikuta millddn tavalla hoitoonne. Tutkimustuloksista tiedottaminen:

Tutkimustulokset julkaistaan Tampereen yliopistossa Mirja Sisko Anttosen viitoskirjassa.

Lisdtiedot: Pyydimme teitd esittimdin kysymyksid tutkimuksesta yhteyshenkildlle (nimi ja

puhelinnumero), jolta saitte timén tiedotteen tai suoraan Mirja Sisko Anttoselle.
Tutkijoiden yhteystiedot:

Mirja Sisko Anttonen, TtM, jatko-opiskelija, Tampereen yliopisto

Piivi Astedt- Kurki, professori, THT, Tampereen yliopisto

Jari Kylmi, FT, Tampereen yliopisto
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Liite 4.

Tutkittavan suostumus R11102H 9.10.2011

Hyvd saattohoito  parantumattomaan syopddn sairastuneen aikuisen, perheen ja

hoitohenkilokunnan nikokulmasta

Minua on pyydetty osallistumaan yllimainittuun tieteelliseen tutkimukseen ja olen saanut sekd

kitjallista ettd suullista tietoa tutkimuksesta ja mahdollisuuden esittda siitd tutkijalle kysymyksii.

Ymmirrin, ettd tutkimukseen osallistuminen on vapaachtoista ja ettdi minulla on oikeus
kieltdytya siitd sekd perua suostumukseni milloin tahansa syytd ilmoittamatta. Ymmadrrin myos,

etta tiedot kasitellian luottamuksellisesti.

__..201 . .201
Suostun osallistumaan tutkimukseen Suostumuksen vastaanottaja
tutkittavan allekirjoitus yhdyshenkil6n allekirjoitus
nimenselvennys nimenselvennys

syntymavuost

Osoite
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Liite 5.
Sosiaalinen perusprosessi

Sosiaalinen perusprosessi (N= 57)

Potilaan sairautta ennakoiva oireileminen luo aavistuksia vakavasta sairaudesta
Tiedon saaminen potilaan parantumattomasta syévasté vahvistaa aavistukset
Tiedosta vaille ja@@minen

Saattohoitopaatoksen tekemiseen osallistuminen ennen saattohoidon alkamista
Tiedon kasitteleminen potilaan, perheen ja hoitohenkilokunnan kanssa
Hoitopaikoista keskusteleminen potilaan, perheen ja hoitohenkildkunnan kanssa
Kotisaattohoidon valitseminen

Saattohoitokotiin siirtyminen

Hoidon tarpeiden tunnistaminen

Hoitoon liittyvien odotusten esiin nostaminen

Hoitosuunnitelman laatiminen yhdessé potilaan ja perheen kanssa
Hoitoneuvottelujen pitdminen

Paivittaisten tarpeiden hoitaminen

Oireiden ennakoiva hoitaminen

Elamésta ja kuolemasta keskusteleminen

Eldmasta kiinni pitdminen

Voimavarojen nimeaminen

Voimavarojen vahvistaminen

Voimavarojen ehtyminen

Sairauden kanssa eldminen

Perheen yhteisyyden vahvistaminen

Parantumattoman sairauden merkityksen jakaminen laheisten kanssa
Ajatusten ja tunteiden jakaminen perheessa lahestyvésta kuolemasta
Elamésta nauttiminen

Laheisten kanssa yhdessa oleminen

Viimeisten yhteisten kokemusten arvostaminen

Perheen roolien muuttuminen

Tulevaisuuteen katsominen

Henkisen perinndn siirtdminen

Kuolemaan valmistautuminen

Luopumisen tunteiden késitteleminen

Keskeneréisten asioiden hoitaminen

Asioiden keskenjadmisen hyvaksyminen

Nopeaan kuolemaan valmistaminen

Tilanteeseen vasyminen

Eldamanpiirin kaventuminen

Ristiriitaisista odotuksista selvidaminen

Voimavarojen heikentymisen tunnistaminen itsesséan

Loppuun saakka hoitamisen lupauksen murtuminen

Kotikuoleman itsetarkoituksesta luopuminen

Hoitotehtavasta luopuminen

Potilaan siirtdminen saattohoitokotiin/ sairaalaan

Kuolemaan saattaminen (kotona, yksin, nopeasti)

Kuoleman selittdminen lapselle kehitysvaiheen mukaisesti

Perheen mukana olon mahdollistaminen potilaan kuolemassa

Potilaan kuoleman hetken jakaminen

Lapsen tahdon mukaisen I&sna olon salliminen

Vainajan hoitaminen yhdessa perheen kanssa

Vainajan hyvasteleminen

Surun vastaanottaminen

Eldmén jatkuminen surun kanssa eléen

Perheen irrottautumisen tukeminen saattohoitokontekstista potilaan kuoleman jélkeen
Irti paastaminen

Kokemuksesta oppiminen

Opitusta vahvistuminen

Ammatillisen osaamisen syventyminen

Hoitojérjestelmén joustavuuden lisd&minen saattohoitoa mahdollistavaksi
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Liite 6.

Kuoleman uhkaan joutuminen

Jarkyttavan tiedon saaminen

parantumattomasta sairaudesta

Selektiivisen kasitteen ominaisuudet

Potilas, perhe ja
hoitohenkildkunta

ymmarrettavan tiedon saaminen

ajan antaminen tiedon ymmartamiseen
lisakysymysten tekeminen oli mahdollista
selityksen saaminen oireille

aavistusten vahvistuminen

kuoleman pelon viriaminen

tuen tarpeen kasvaminen
totuudenmukainen puhuminen

rehellinen kysymyksiin vastaaminen
saattohoitopaatoksen tekeminen

tiedon jakamisen perhekohtainen toteutuminen
oman paikan etsiminen uudessa tilanteessa
perheen selviytymisen pohtiminen

roolien muuttuminen

Perheenjasen

tiedon saamisen alisteisuus potilaan paatokselle

Hoitohenkilokunta

potilaan ja perheen tilanteen ymmartaminen hoitoty6n Iahtokohtana
potilaan ja perheen tukemisen mahdollistaminen

Tietoa vaille jadaminen

Selektiivisen kasitteen ominaisuudet

Potilas ja perheenjésen

tiedon pimittdminen

ymmarrettavan tiedon puuttuminen
annetusta tiedosta kieltdytyminen

laakari kieltaytyy kertomasta sairaudesta
kertominen syséttiin perheenjésenen vastuulle
kertominen jatettiin saattohoitoyksikkdon
kuoleman kétkeminen tutkimuksia jatkamalla
keskustelun véistaminen

perheenjasenten karttaminen
perheenjasenten riesaksi kokeminen
tiedonhaun siirtyminen internettiin

Hoitohenkilokunta

epaselvan tiedon vastaanottaminen
hoitotydn suunnan epaméaaréisyydessa tydskenteleminen

Eldamaa uhkaavan
kasitteleminen

tiedon

merkityksen

Selektiivisen kasitteen ominaisuudet

Potilas ja perheenjésen

perheen arjen muuttuminen

muuttuvan todellisuuden kohtaaminen

ymmarryksen lisdédminen sairauden parantumattomuudesta
ymmérryksen lisédminen potilaan kuoleman vaistamattdmyydesta
potilaan toiveiden kuuleminen

eldman rajallisuuden ymmértaminen

jaliella olevan eldmén yhdessa eldminen

hoitohenkilkunnan toiminnalle herkistyminen

tulevaisuuden epavarmuuden kokeminen

elinajanennusteen térkeyden vaihteleminen
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Hoitohenkilokunta

keskusteleva tiedon kasitteleminen

luottamuksen rakentaminen henkildkunnan toimintaa kohtaa
avun saamiseen luottaminen

potilaaseen ja perheeseen tutustuminen

ystavéllinen kayttaytyminen

kohtelias kéyttaytyminen

kiinnostuksen osoittaminen

perheen tarinan kuunteleminen

perheen tarinan sisaistaminen

perheen historian ymmartaminen

elinajan ennusteen suuntaa antava iimaiseminen
sisall6llisten merkitysten etsiminen loppuelédmélle yhdessa
perheen viestien tilannekohtainen tulkitseminen
keskustelumahdollisuuksien lisddminen perheenjasenille erikseen
avoimen keskustelumahdollisuuden yllapitaminen
epaluulojen halventdminen potilaan ja perheenjasenten valilla
puhumattomien asioiden vaheneminen perheessa

Tiedon kasittelematta jattaminen

Selektiivisen kasitteen ominaisuudet

Potilas, perheenjasen
ja hoitohenkilokunta

asioiden kasittelysté kieltdytyminen tietoisella paatoksella
elaman jatkaminen niin kuin mikaan ei olisi muuttunut

Hoitohenkilokunta

elinajan ennusteen antamisesta kieltdytyminen
yhteisen kasittelyn kieltiminen
potilaan auttamisen pirstaloituminen monenlaisille auttajille

Eldménhallinnantunteen lisddminen
osallistumalla hoitopaatoksiin

Selektiivisen kasitteen ominaisuudet

Potilas

tiedon saaminen hoidon perusteiden muuttumisesta
hoitovaihtoehtojen lapikayminen

hoitojen haittavaikutusten pohtiminen

saattohoitoon siirtymisen yllatyksellisyyden kasitteleminen
kuoleman l&heisyyden kokeminen
saattohoitopaatoksen tekeminen

valitdn saattohoitokotiin siirtdminen

toisen ladkarin mielipiteen hakeminen

hoitavan ladkérin tuen saaminen second opinionille
saattohoitopdatdksen hyvaksyminen

hoitojen haittavaikutusten pelkd&minen
hoitovasymyksen kokeminen

paivystyksessa ramppaamisen loppuminen
paremman elaménlaadun valitseminen

Perheenjésen

perheenjdsenen mukaan ottaminen kuulemaan hoitopaatoksista
hoidon rajoitusten ymmartdminen

hoitovastuun selkiytyminen

hoidon rauhoittuminen yhdelle hoitotaholle

Hoitohenkilokunta

potilaan ja perheen paatoksen tukeminen
hoitovaihtoehdoista keskusteleminen

hoitopaikoista kertominen

saattohoitopaatoksen yksildllisen merkityksen ymmértaminen
ennakkokasitysten purkaminen

pelkojen karsiminen

odotusten asettaminen realistiselle tasolle
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Eldméanhallinnan tunteen menettdminen

Selektiivisen kasitteen ominaisuudet

Potilas, perheenjasen ja
hoitohenkildkunta

saattohoitopaatoksen tekemiseen ei saanut osallistua
hoitovaihtoehdoista ei keskusteltu potilaan ja perheenjasenen kanssa
nopeiden saattohoitopaatdsten tekeminen

sopeutumisaikaa vaille jadminen

saattohoitoon siirtyminen heti kun paikka on vapaa tai

muodollinen keskustelu on suoritettu

hoitovaihtoehtojen keskustelematta jattdminen

Hoitohenkilokunta

potilaan kuoleman laheisyyden vaisteleminen hoitotyossa
muihin asioihin keskittyminen

perheenjdsenten karttaminen

hoitosuhteen kevyend pitdminen
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Liite 7.

Kuoleman laheisyyden saateleminen

Kuoleman ajatteleminen  henkilokohtaisena | Selektiivisen kasitteen ominaisuudet
todellisuutena

Potilas sydpadiagnoosi toi kuoleman osaksi eldmaa

toimintakyvyn rajoitteiden kohtaaminen

laheisten kuoleman ajatteleminen

laheisten kuolemien lapikayminen

kuolemankokemusten suhtauttaminen oman kuoleman tapahtumiseen
vaikeiden kuolemien lapikayminen

siséinen puhe kuolemasta

hallinnan tunteen saavuttaminen

Perheenjésen tietoisuuden lisdantyminen kuolevaisuudesta
sairauden itselleen ottaminen potilaan puolesta
kuolemanjarjestyksen arvuutteleminen

Hoitohenkildkunta kuolevaisuuden ajatteleminen potilaiden kautta
tyén reflektoiminen

oppiminen

tunteiden kanssa tydskenteleminen

eldman arvon korostuminen

Kuoleman ajatteleminen toisen ihmisen Selektiivisen kasitteen ominaisuudet
todellisuutena

Potilas, perheenjasen elaman jatkaminen kuolemaa kasittelematta
ja hoitohenkilékunta kuoleman torjuminen

psyykkisen tasapainon sailyminen
kuolemasta kauemmaksi ja@minen
henkisen raskauden kokeminen

Hoitohenkilokunta tydhén vasyminen
potilaan kuolemaan liittyvan vaikeuden havaitseminen perheessa

Kuoleman véistamattomyydesta Selektiivisen kasitteen ominaisuudet
keskusteleminen

Potilas, emotionaalisen stressin vahentyminen
perheenjdsen yhteisen todellisuuden sanoittaminen

ja tunnetaakan jakaminen

hoitohenkilokunta luopumisen kokemuksen tunnusteleminen

yhdesséaolon mahdollisuudesta nauttiminen
voimavarojen vapauttaminen eldmalle
paranemisen toivominen

ihmeisiin uskominen

Hoitohenkildkunta keskusteluhalukkuuden tunnusteleminen
keskustelumydnteisen ilmapiirin virittdminen
kuoleman késittelemiseen liittyvien esteiden tunnistaminen itsessaan

Kuoleman kieltéminen Selektiivisen kasitteen ominaisuudet

Potilas kuoleman kieltdminen
kuolemasta keskustelemisesta kieltaytyminen
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Perheenjésen

kuolemasta keskustelemisen vaikeutuminen
tunteiden kanssa yksin ja@minen
kuoleman kasittelemisen viivastyminen

Hoitohenkilokunta

pettymyksen kokeminen

auttamistyén epaonnistuminen

kuoleman kasittelematta jattdminen

keskustelun kieltdminen potilaan tai perheenjasenen kanssa
hoitajalahtinen kuoleman kasitteleminen

arvostelun pelkd&minen

Totuttautuminen eldmaén vaikean sairauden
kanssa

Selektiivisen kasitteen ominaisuudet

Potilas ja
perheenjasen

sairastuneesta perheenjésenesta huolehtiminen
arkielaman jatkuminen

tydssa kayminen

koulun jatkuminen

paivahoidon jatkuminen

potilaan tarpeiden etusijalle asettaminen
roolien muuttuminen

ty6njaon muuttuminen

taitojen oppiminen

tunnetaakan jakaminen

selviytymisen tunteen vahvistaminen
hoitovastuun ottaminen

huumorin avulla selvidminen

Hoitohenkilokunta

eldman nakyvaksi tekeminen kuolemaa kieltamatta
kuoleman vaikeuden ymmartaminen

toiveiden toteuttaminen

eldma vahvistavien kokemusten mahdollistaminen
voimavarojen jatkuva arvioiminen

tuen antaminen potilaalle ja perheenjésenelle
ylivoimaisiin tilanteisiin puuttuminen

aktiivinen auttaminen

Eldmén  jatkuminen sairauden vaikeutta
huomioimatta

Selektiivisen kasitteen ominaisuudet

Perheenjasen, potilas

hoidon raskauden kohtaaminen

hoitovastuussa vésyminen

omien voimavarojen heikentyminen

tilanteeseen sokeutuminen

itsensé kadottaminen

lupauksen rikkominen

syyllisyyden kokeminen lupauksen rikkomisesta
luottamuksen puuttuminen hyvan hoidon saamiseen

Hoitohenkilokunta

pettymyksen vastaanottaminen aiemmista hoitokokemuksista
ennakkokasitysten purkaminen

eritasoinen ammatillinen osaaminen

vaihteleva sitoutuminen potilaan hoitamiseen
hoitokokemukset hoidon huonoudesta

yleinen negatiivinen keskustelu hoidon huonosta laadusta
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Liite 8.

Elaman jatkuminen

Yksilollisen avuntarpeen tunnistaminen

Selektiivisen kasitteen ominaisuudet

Potilas

toimintakyvyn menettdminen

oireiden lisdantyminen

pelkojen lisdéntyminen

kuoleman tapahtumaan liittyvien pelkojen lisd&ntyminen
tilanteen hallitsemattomuuden kokeminen

Perheenjasen

potilaan tilanteen vaikeutuminen
hoitotilanteiden vaativuuden kasvaminen
voimavarojen vahentyminen

kuolevan ihmisen laheisena oleminen
yksin jaémisen pelkda@minen

Hoitohenkildkunta auttajana

avuntarpeiden ymmartdmiseen auttaminen keskustelemalla
avuntarpeiden yksilollinen tunnistaminen
perustan luominen yhteiselle hoidon suunnittelulle

Hoitohenkilokunta autettavana

tydn puutteellinen osaaminen
epéavarmuuden kokeminen
voimavarojen hiipuminen
tydssé uupuminen

Yksilollisen avuntarpeen tunnistamatta jattaminen

Selektiivisen kasitteen ominaisuudet

Potilas ja
perheenjasen

sairauden etenemisen kieltdminen

oireiden selittiminen muusta syysta johtuvaksi
omien voimavarojen yliarvioiminen

avun tarpeen tunnistamatta j&ttdminen

avusta kieltdytyminen

Hoitohenkilokunta

osaamattomuuden salaaminen
oman taakan kasvattaminen
tydssa rasittuminen
yksinaistyminen

apua vaille jadminen

Avuntarpeisiin vastaaminen pitdmélla huolta

Selektiivisen kasitteen ominaisuudet

Potilas, perheenjasen ja
hoitohenkilékunta

oman tilanteen kantaminen

itsesta huolehtiminen

tuen saaminen

vastuunottaminen avun pyytamisesta
vastuunottaminen avun vastaanottamisesta
kuolevan karsimyksen kantaminen

Potilas

omatoimisuuden sailyttdminen toimintakyvyn rajoissa

Perheenjasen

aikaa toteuttaa hyvinvointia tukevia asioita
avun saaminen hoitamisen sitovuuteen
asiointi rauhan saaminen
huolenpitdminen toinen toisistaan
konkreettinen arjessa auttaminen

potilaan asioiden jarjestdminen
hoitovastuun kantaminen

|asna oleminen
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Hoitohenkilokunta
auttajana

arvostava kohtaaminen

lasna oleva kuunteleminen
aktiivinen auttaminen

turvallisen hoitosuhteen luominen

vuorovaikutustilanteiden perhekohtainen tulkitseminen

keskustelumahdollisuuksien luominen

potilaan tarpeiden ensisijaisuuden tunnistaminen
perheenjasenen hyvinvoinnista huolehtiminen
oireiden ennakoiva hoitaminen

henkisen tuskan lievittiminen

Hoitohenkildkunta
apua tarvitsevana

ty6n rajojen tunnistaminen

omien keittymistarpeiden tunnistaminen
kollegiaalisen tuen saaminen
tehtavaan perehdyttaminen

itsetunnon sailyminen

yhdessa keskusteleminen

tunnetaakan jakaminen

tyénohjauksen tarjoaminen

kollegan arvostaminen

arvostavan iimapiirin luominen

Huolenpidon ohittaminen

Selektiivisen kasitteen ominaisuudet

Potilas, perheenjasen ja
hoitohenkildkunta

voimiensa yli yrittdminen

vaikeiden asioiden karttaminen
ristiriitaisten ndkemysten esiin tuleminen
lasndolon kaappaaminen

yksin jattdminen

itsesta huolehtimisen laiminlydminen
ihmisen kokemuksen tyhjaksi tekeminen

Hoitohenkilokunta
potilaan ja
perheenjasenen
huolenpidon ohittajana

epdystavallinen kayttaytyminen

kiireen taakse meneminen

potilaan arvokkuuden alentaminen

potilaan yksin jattaminen

potilaskutsujen pitkakestoinen soiminen
vaihtoehdottomasta nakemyksesta kiinnipitaminen
mekaaninen hoitaminen

byrokratian toteuttaminen potilaan tarpeita vastaan

Eldméanvoiman vahvistuminen

Selektiivisen kasitteen ominaisuudet

Potilas, perheenjasen
ja hoitohenkilokunta

voimavarojen riittdvyyden arvioiminen
uusien ratkaisujen etsiminen
ongelmatilanteiden ratkaiseminen
oireiden lievittyminen

huolenaiheista puhuminen

tassé hetkessa eldminen
perheyhteyden vahvistaminen

tiedon siirtyminen hoitoon osallistuvien valill&
hoitovastuun selkiyttdminen
epamaaraisyyden vahentaminen
tulevaisuuteen katsominen

Potilas

henkisen perinndn jattdminen
itsendisen eldman salliminen
kotilomien jarjestdminen
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Perheenjésen

henkisen perinndn saaminen

arvostuksen kokeminen potilaalta
kiitollisuus potilaalta

tuen saaminen vertaisilta

tuen saaminen henkildkunnalta
uupumuksen kierteen katkaiseminen
voimavarojen vapautuminen hoitotehtavéan
turvallisuuden tunteen vahvistuminen
voimavarojen vapautuminen oman tilanteen kantamiseen
taloudellisten asioiden hoitaminen
tulevaisuuden selkiyttdminen

Hoitohenkilokunta

tilannekohtainen joustaminen tydajan ja tydnjaon suhteen

rajan vetadminen tyon ja oman elaman vélille

palautteen saaminen tydsta

potilaan ja perheen antaman palautteen merkityksen korostuminen
tuen saaminen ty6tehtavissa

tyon rajaaminen

tytyytyvaisyyden kokeminen

ammatissa kehittymisen mahdollistaminen

Elaménvoiman vahentyminen

Selektiivisen kasitteen ominaisuudet

Potilas, perheenjasen ja
hoitohenkilékunta

puhumisen arasteleminen

toisen loukkaamisen pelkaaminen
jatketaan niin kuin mita&n ei olisi tapahtunut
kuolemasta puhumisen kieltdminen

omien tarpeiden syrjaan tyéntdminen
uhrautuminen

Hoitohenkildkunta

rajan kadottaminen tyon ja oman eldman vélilta
tydtyytyvaisyyden vaheneminen
tydssa uupuminen
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Liite 9.

Kuolemaan saattaminen

Eldmésta luopuminen

Selektiivisen kasitteen ominaisuudet

Potilas

eldmanvoiman hiipuminen

|aheisistd luopuminen

rooleista ja tehtévistd luopuminen

elamanpiirin kaventuminen

sairauden aiheuttamien muutosten eteneminen
toimintakyvyn heikentyminen

itsendisen toiminnan yllapitdminen kuolemankin uhalla

Perheenjésen

itsendisen toiminnan tukeminen

ristiriitaisten odotusten kanssa kamppaileminen

voimavarojen vahentyminen hoitotehtavassé /rinnalla kulkijana
oman perheen syrjaan tydntaminen

omien voimavarojen tukemisen kaventuminen

tilanteeseen vasyminen

potilaan kuoleman vahittainen hyvaksyminen

asioiden kesken jaamisen hyvaksyminen

viimeisten yhteisen kokemusten yhdessa eléminen

kuoleman luonnollisuuden hyvéaksyminen

Hoitohenkilokunta

vaikeiden tunteiden vastaanottaminen
kuoleman hyvaksymattomyyden kasitteleminen
kuuntelemisen tarkeyden ymmartaminen
puhumattomuuden kohtaaminen

asioiden salaamisen ymmértaminen

viimeisten toiveiden mahdollistaminen

Eldméaan takertuminen

Selektiivisen kasitteen ominaisuudet

Potilas, perheenjasen
ja hoitohenkildkunta

pakonomainen eldmaan takertuminen

luopumisesta kieltdytyminen

asioiden hoitamisen pitkittdminen

asioista keskustelemisen viivyttdminen

aktiivisen hoidon jatkaminen

ajan pelaaminen niin kuin kuolemaa ei olisi

viimeisten toiveiden ohittaminen

kyvyttdmyys ottaa vastaan tietoa saattohoidon alkamisesta
vaikeiden tunteiden vaistdminen

Kuolemaan valmistautuminen

Selektiivisen kasitteen ominaisuudet

Potilas, perheenjasen ja
hoitohenkildkunta

potilaan kuolemaan valmistautuminen
|aheisten kuolemien muisteleminen
oman kuoleman suhtauttaminen toisten kuolemaan

levollisen kuoleman nakeminen lohdutti potilasta oman kuoleman kohtaamisessa

yksin kuolemisen valitseminen

kuolinpaikan valitseminen

laheisten taakan helpottaminen

kotikuoleman mahdollistaminen

perheen voimavarojen arvioiminen kotikuoleman toteutumisessa
kotikuoleman itsetarkoituksesta luopuminen

saattohoitokotiin tai sairaalaan kuolemaan siirtyminen
jaahyvaisten jattaminen
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kuoleman ennakoimattomuuteen valmistaminen
perheen lasn&olosta kysyminen potilaan kuolemanhetkella
lasten lasndolon mahdollistaminen

Hoitohenkilokunta

hoitopaikan vaihtamisen mahdollistaminen
perheen tilanteen helpottaminen
inhimillisen ratkaisun tekeminen

kuoleman pelottavuuden lieventdminen
aktiivinen tilanteeseen tarttuminen

perheen suojeleminen vaikealta kuolemalta

Kuolemaan valmistautumisesta
kieltdytyminen

Selektiivisen kasitteen ominaisuudet

Potilas

kuoleman késittelemisesté kieltaytyminen
kuoleman késittelyn kieltdminen perheenjésenilta
konkreettisten asioiden viivyttdminen

asioiden tekematta jattaminen

perheenjasenten tulevaisuuden vaikeuttaminen
jaahyvaisia vaille ja@minen

Perheenjésen

lasten eristdminen saattohoidosta

potilaassa kiinni oleminen

lasn&olon ohittaminen

olosuhteiden uhriksi jadminen

syyllisyyden kokeminen kuoleman odottamisesta

kuoleman késittelemisen siirtdminen

ajan loppuminen

kuoleman lopullisuuden tajuaminen vasta kuoleman hetkesséa

Hoitohenkilokunta

perheen valmistelemisen laiminlydminen

sekavaan tilanteeseen ajautuminen

viimehetken siirtoon turvautuminen

sairaalan tai saattohoitokodin kynnykselle kuoleminen

vaikeuden kokeminen kuoleman hetken hoitamisessa uuden potilaan kanssa
siirron turhaksi kokeminen

Potilaan kuoleman kohtaaminen

Selektiivisen kasitteen ominaisuudet

Potilas, perheenjésen
ja hoitohenkilokunta

potilaan toiveiden mukaisen kuoleman toteutuminen

rauhallisen kuoleman tavoitteleminen

kuolemanhetken jakaminen potilaan ja perheen toiveiden mukaisesti
kuoleman vaikeuden lievittdminen hoitohenkildkunnan lasn&ololla
kuoleman merkkien tunnistaminen

perheenjasenten vierelle kutsuminen

potilaan kuoleman salliminen ajasta ja paikasta riippumatta
potilaan kuoleminen

kuoleman hetken pyhyyden kokeminen

perheenjasenten lohduttaminen

ainutkertaisen hetken jakaminen

lohduttavien mielikuvien ja&@minen

vainajan hoitaminen yhdessa

surun tunteiden vastaanottaminen

Hoitohenkilokunta

perhekohtaisen tuen antaminen

perheen kokemuksen késitteleminen

ohjeiden antaminen kuolemaan liittyvien asioiden hoitamiseksi
kannustaminen yhteydenottamiseen hoitosuhteen paatyttya
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Potilaan kuoleman ohittaminen

Selektiivisen kasitteen ominaisuudet

Potilas

apua vaille ja@minen
itselle vieraan kuoleman kokeminen

Perheenjasen

toiveiden ohittaminen

ainutkertaisen hetken menettdminen
vainajan hoitamisesta kieltdytyminen
surun tunteiden torjuminen
tunnereaktioiden muulle suuntaaminen

Hoitohenkilokunta

potilaan ja perheen toiveiden ohittaminen

kérsimyksen hoitamatta jattaminen

vainajan omistaminen

perheen kokemuksen ohittaminen

ohjeiden kateen tokkaaminen

jatkokeskustelusta kieltdytyminen hoitosuhteen paatyttya
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Liite 10.

Surun kanssa elaminen

Elamén jatkuminen surun tunteiden kanssa

Selektiivisen kasitteen ominaisuudet

Perheenjasen

surun tunteiden tunnistaminen

surun yksiléllisyyden ymméartdminen

ik&voiminen

itkeminen

vihan kokeminen

syyllisyyden kokeminen

helpotuksen kokeminen hoitovastuun loppumisesta

Hoitohenkilokunta

perheesta irti pa&stdminen

tilan tekeminen uuden saattohoitoperheen kohtaamiseen
yhteistyosta kiittdminen

perheen hyvasteleminen

hoitosuhteen selkeé paattaminen

Surun tunteiden kieltdminen

Selektiivisen kasitteen ominaisuudet

Perheenjésen

syyllisen etsiminen
kosketuksen menettdminen omiin tunteisiin

Hoitohenkilokunta

pakonomainen suhteen katkaiseminen perheeseen
hyvastien ohittaminen

perheeseen kiinni jadminen

liukuhihnatydn jatkaminen

Tuen saaminen surun ja luopumisen
késittelyyn

Selektiivisen kasitteen ominaisuudet

Perheenjasen

luopumisen vaikeuden kokeminen

tuen tarpeen yksilollisyys

kokemusta jakavien ihmisten puuttuminen

yhteisén menettdminen hoitosuhteen paattymisen jalkeen

Hoitohenkildkunta

my®tatunnon osoittaminen

perheenjasenen parjadmisesté huolehtiminen
yhteyden ottaminen puhelimitse

adressin lahettdminen

vertaistukiryhmien tarjoaminen

sururyhmiin ohjaaminen

tuen rajaaminen hoitosuhteen paattymisen jalkeen
palautumisen tarve huomioitiin tydvuorojérjestelyissa

Tukea vaille jagdminen

Selektiivisen kasitteen ominaisuudet

Perheenjasen

kuoleman &érelle ei pysty pyséahtymaan
oikean ajankohdan odottaminen kuoleman kohtaamiselle

Hoitohenkilokunta

perheenjésenen surun ohittaminen

kliseisiin turvautuminen

hoitosuhteen katkaiseminen

saattohoidon erityispiirteiden huomiotta jattaminen
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Liite 11.

Kokemuksen kasitteleminen

Omakohtaiseen kasvuprosessiin
suostuminen

Selektiivisen kasitteen ominaisuudet

Perheenjésen

omien tunteiden kohtaaminen

omien tunteiden k&sitteleminen

ymmarryksen |8ytyminen |&heisen kuolemaan

syyllisyydesta vapautuminen

kuolemanlaheisyydessa elamisen mahdollistuminen

rohkeuden kasvaminen kuolevan ihmisen ja hanen laheistensa kohtaamiseen

Hoitohenkilokunta

ammatillisen kokemuksen reflektoiminen
omien vahvuuksien 18ytyminen

oman kasvuprosessin tunnistaminen
aloittelevien saattohoitajien ohjaaminen ammatillisessa kasvuprosessissa
arvojen mukaisen tyon jatkaminen
kiireettdman ajan antaminen
saattohoitokokemuksen jakaminen
hyvén hoidon toteuttaminen

taydelld sydamella tekeminen
haavoittuvuuteen suostuminen
kokemusten rehellinen tutkiminen

hyvan hoidon esteiden tunnistaminen

Hoitohenkildkunnan
kasvuprosessin tuki

hoitajan saama tuki tydyhteisdssa

moniammatillinen tiimityd

omahoitajana toimiminen

kokemukseen perustuva oppiminen

turvallisen hoitamisen mahdollistuminen

tydssa kehittyminen

jokapaivaisten kokemusten jakaminen

toisiltaan oppiminen

yksilo- tai ryhméatyénohjauksen saaminen
tydnantajatuen saaminen

kuuntelijan saaminen saattohoitajan omille kokemuksille
tietoisuuden kasvattaminen

surematon suru aktivoituu hoitosuhteessa
samaistuminen potilaan ja perheen tilanteisiin

tiedon lisd@minen saattohoidosta

kohtaamistaitojen harjoitteleminen

omiin emotionaalisiin kipupisteisiin tutustuminen
ammatti-identiteetin vahvistaminen

rauhan 16ytyminen tydsta aiheutuvien tunteiden kanssa
oman eldman eldminen kuoleman todellisuutta kieltaméatta

Kasvuprosessin jaédaminen tunnistamatta

Selektiivisen kasitteen ominaisuudet

Perheenjésen

surun kasittelemisesta kieltdytyminen
suruun juuttuminen
oman elédm4 jaa elamatta
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Hoitohenkilokunta

kokemuksen kasittelysta kieltdytyminen
ammattirooliin vetaytyminen
késittelemattdmien kokemusten kasautuminen
hyvinvoinnin heikentyminen

Ammatillisen kehittymisen
mahdollistuminen

Selektiivisen kasitteen ominaisuudet

Hoitohenkilokunta

lisdkoulutukseen hakeutuminen
saattohoidon nakemyksen laajentuminen
osaamisen jakaminen opiskelijoille ja ammattilaisille

Ammatillisesta kehittymisesta luopuminen

Selektiivisen kasitteen ominaisuudet

Hoitohenkilokunta

saattohoidon erityislaadun kieltdminen

tuen saamisen estaminen

mekaaniseen tyéhdn ohjaaminen

hoitohenkilékunnan yksilllisen tuen tarpeen véhéatteleminen
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