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N lkaantyvan kuolevan oikeuksien
toteutuminen kotisaattohoidossa kuolevan,
omaissaattajan ja surevan kokemuksina

Tiivistelma

Tiami artikkeli vastaa kysymykseen, miten yli 65-vuotiaiden kotona saattohoi-
dossa olevien oikeus sosiaali- ja terveyspalveluihin toteutuu kuolevan, omais-
saattajan ja liheisensi jo menettineen surevan kokemuksina. Tutkimusaineisto
muodostui 24 haastattelusta, jotka analysoitiin temaattisella sapluuna-analyy-
silld. Analyysistd muodostui kaksi padluokkaa: positiiviset ja negatiiviset ko-
kemukset palveluista. Tulosten mukaan positiiviset kokemukset olivat yhtey-
dessi sosiaali- ja terveyspalvelujen saatavuuteen ja laatuun, hyviin kohteluun,
kokonaisvaltaisen tuen saamiseen sekd informaatioon ja neuvontaan. Negatii-
viset kokemukset puolestaan olivat yhteydessi viiveisiin tutkimusten ja hoidon
aloittamisessa, huonoon kohteluun, kokonaisvaltaisen tuen puuttumiseen ja
tiedon saantiin liittyviin ongelmiin. Tulosten perusteella voidaan todeta, ettid
lain tarkoittama hyvi hoito on riippuvainen palvelujirjestelmin riittivyydestd
ja toimivuudesta. Hoitohenkikékunnan osaaminen ja vuorovaikutustaidot vai-
kuttavat seki kuolevan, omaissaattajan ettd liheisensi jo menettineen surevan
kokemuksiin heiddn oikeuksiensa toteutumisesta.

Avainsanat: kotisaattohoito, kuolevien oikeudet, ikddntyvi, sosiaali- ja terveys-
palvelut, hyvi hoito
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Johdanto

Kuolevien hoidon kehittiminen alkoi Suomessa 1980 -luvulla, ja ensimmai-
set saattohoitokodit perustettiin samalla vuosikymmenelld (Anttonen, 2016).
Saattohoidon ensimmiiset suositukset annettiin vuonna 2010 (Pihlainen,
2010). Hyvi saattohoito perustuu Suomessa lainsiddinton ja Sosiaali- ja
terveysministerion suosituksiin. Suositus palliatiivisen hoidon palveluiden
tuottamisesta ja laadun parantamisesta Suomessa (2019) kuvaa perustason
lisaksi kolme tasoa hoidon vaativuuden ja osaamisen tason mukaisesti. Perus-
tason muodostavat kaikki sosiaali- ja terveydenhuollon yksikét; niissd hoide-
taan kuolevia potilaita sekid kotihoidossa ettd palvelutaloissa ja tehostetussa
palveluasumisessa. A-tasolla hoidetaan kuolevia paikallisissa saattohoitoyksi-
koissi. (Saarto & Finne-Soveri, 2019.) Erityistasolla B toimivat sairaanhoito-
piirien palliatiiviset keskukset ja palliatiivisen hoidon ja saattohoidon yksikét.
C-tasoa koordinoivat yliopistosairaaloiden palliatiiviset keskukset. Vaativan
erityistason potilaita hoidetaan palliatiivisen hoidon poliklinikoilla, osastoilla
ja saattohoitokodeissa. Suurin osa kuolevista hoidetaan perustasolla sosiaali-
toimen ja terveydenhoidon yksikdissd ja kotona kotisairaalan tuella. Tavoit-
teena on varmistaa kuolevalle hyvi liiketieteellinen hoito, kokonaisvaltainen
tuki koko perheelle ja vilttid turhat sairaalasiirrot. (Saarto & Finne-Soveri,
2019.)

Ikdantyneiden saattohoitoa koskevaan suositukseen sisiltyvit laatukri-
teerit ohjaavat toimimaan yhdessi potilaan ja liheisten kanssa. Potilaan tah-
don kunnioittaminen on ensisijaista ja myds potilaslain mukaista (PotilasL
785/1992,6.1§ ja 8 §). Potilaan ilmaisemaa hoitotahtoa tulee noudattaa ja se
voi sisiltid myds potilaan ilmaisemat hoidon rajoitukset (Miki-Petdji- Lei-
nonen, 2013). Sairaudesta, ennusteesta ja tiedon jakamisesta tulee keskustella
hoitoneuvottelussa potilaan suostumuksella. Samalla tulee selvittdd, kuka on
virallinen omainen, edunvalvoja tai edunvalvontavaltuutettu. My6s liheisten
tuen tarve tulee selvittid ja tukea antaa sen mukaisesti. (Saarto & Finne-So-
veri, 2019.)

Ennakoiva hoitosuunnitelma perustuu kuolevan hoitotahtoon, tervey-
dentilaan ja lddketieteelliseen ennusteeseen. Palliatiivinen hoitolinjaus tulee
kirjata ja suunnitelmaa tulee pdivittdd kuolevan voinnin muuttuessa. Kotona
saatettaessa henkilokunnan tulee tunnistaa lihestyvi kuolema, sithen liittyvit
fyysiset oireet ja hoitaa niitd lddkédrin ohjeiden mukaisesti. Kuolevan ja li-
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heisten tuen tarpeeseen vastataan ensisijaisesti hoitotiimissi tai konsultoiden
palliatiivisen hoitoon nimettyi sairaanhoitajaa ja lidkarid. (Finne-Soveri ym.,
2022.)

Palliatiivisen hoidon ja saattohoidon osaamisen puutteet ja riittivien re-
surssien turvaamien ovat keskeiset tekijit, miksi kuolevat ihmiset eivit saa
asianmukaista hoitoa (WHO, 2020.) Osaaminen vaihtelee eri yksikoissd ja
ammattiryhmien vililli. Timi nidkyy hoitolinjausten puuttumisena, pitkdin
jatkuvana akuuttina hoitona ja turhien sairaalajaksojen ja pdivystyskdyntien
lisidntymisend. (Saarto & Finne-Soveri, 2019.) Osaamista on vahvistettava
sairaanhoitajien ja lidkidreiden peruskoulutuksessa, erikoistumiskoulutuksessa
ja tdydennyskoulutuksessa (Hokkd & Lehto, 2018). Sairaanhoitajilta odote-
taan kykyi toimia kuolevan ja hinen liheistensd kanssa yhteistyossd, kommu-
nikoida heiddn kanssaan kulttuuriset ja eettiset nikokulmat huomioiden ja
tukea heitd psykososiaalisissa ja spirituaalisissa kysymyksissd. Sairaanhoita-
jalta edellytetidn palliatiivisen hoidon kliinistd osaamista ja sen pdivittdmistd.
(Hokkd ym., 2021.) Lidkireiden osaaminen perustasolla tarkoittaa ennakoi-
van hoitosuunnitelman ja hoitolinjauspiitosten tekemistd. Tehtiva edellyttid
sekd vuorovaikutus- ettd yhteistyotaitoja. (Melender ym., 2020.) Kotihoidos-
sa tyoskentelee eniten lihihoitajia. Koulutus antaa perusvalmiudet saattohoi-
toon ja osaamista voi syventdd suorittamalla vanhustyon erityisammattitut-
kinnon (OPH, 2020). Osaamisen vahvistamista tarvitaan, vaikka kotisairaala
tuokin erityistason osaamisen kotisaattohoitoon.

Kotisaattohoidossa voi syntyd tarvetta erilaisille kotihoidon palveluil-
le, joista sdddetddn sosiaali- ja terveydenhuollon laeissa. Sosiaalihuoltolain
(1301/2014, SHL) mukaan kotona asumisen turvaamiseksi kunnan on jir-
jestettdvd kotihoito kotipalvelujen ja tarvittaessa kotisairaanhoidon avul-
la (SHL 20 §). Kotipalvelu antaa apua piivittiisten tarpeiden hoitamisessa
alentuneen toimintakyvyn vuoksi (SHL 19 §). Kotisairaanhoito on tilapiistd
moniammatillista terveyden- ja sairaanhoidon palvelua, josta on sdidetty ter-
veydenhuoltolaissa (1326/2019, THL). Kotisairaanhoito suorittaa asiakkaan
kotona lddkirin midrddmid sairaanhoidollisia toimia, ottaa niytteitd, valvoo
ladkitystd ja seuraa asiakkaan vointia. Varsin vaativaakin sairaanhoitoa, esi-
merkiksi saattohoitoa voidaan jérjestdd kotona (HE 164/2014). Kotisairaala-
hoito puolestaan on miiriaikaista, tehostettua kotisairaanhoitoa. Se voi olla
perusterveydenhuollon, erikoissairaanhoidon tai niiden yhdessid jirjestimid
toimintaa. (THL 25 §.) Suomalainen kotisairaalatoiminta alkoi akuuttina

DIAKONIAN TUTKIMUS 1S - 2022

29



30

hoitotyénid. Myohemmin kuolevien hoito kotona on ollut osa kotisairaalan
toimintaa. (Saarelma, 2005.) Kun kotisaattohoitoa annetaan ikddntyville po-
tilaalle, huomioitavaksi tulee myds vanhuspalvelulaki (980/2012), joka ohjaa
ikddntyvin ihmisen palvelut ensisijaisesti kotiin. Palvelujen tulee tukea idk-
kiin henkilon arvokasta eldimiid ja toimintakykyd. (VanhusL 14.1 §.) Koti-
saattohoito edellyttdd riittivid voimavaroja sekd kuolevalta ettd omaissaatta-
jalta. Avun tarpeen tunnistaminen on olennaista, jotta jokainen saa riittdvisti
tukea kotona pérjdamiseen. (Anttonen, 2016).

Artikkeli kisittelee yli 65-vuotiaiden kotisaattohoitoa kuolevan, omais-
saattajan ja surevan kokemuksina. Artikkeli vastaa kysymykseen, miten koto-
na saattohoidossa olevien oikeus sosiaali- ja terveyspalveluihin toteutuu kuo-
levan, omaissaattajan ja surevien kokemuksina. Artikkelissa kuoleva tarkoittaa
kotisaattohoidossa olevaa potilasta ja asiakasta. Omaissaattaja on perheenji-
sen, joka kantaa hoitovastuuta kuolevasta kotona. Surevalla tarkoitetaan hen-

kil6d, joka on toiminut omaissaattajana, mutta jonka liheinen on jo kuollut.

Aineisto ja menetelméat

Ennen hankkeen alkua tutkimussuunnitelmasta pyydettiin eettistd lausuntoa
Helsingin yliopiston ihmistieteiden eettisessd toimikunnassa. Aineisto kerit-
tiin haastattelemalla kuolevia, omaissaattajia ja surevia, joiden liheinen oli jo
kuollut kotisaattohoidossa. Osallistujia rekrytoitiin kotisairaaloiden ja saatto-
hoitokotien kautta sekd lehti-ilmoituksella Kirkko ja Kaupunki lehdessd. Osa
aineistosta haettiin lumipallotekniikalla. Ennen haastattelua jokaisen osallis-
tujan kanssa kiytiin ldpi tutkimuksen tarkoitus, eettiset nikokohdat ja tiedon
kiytt6on ja sdilyttimiseen liittyvit yksityiskohdat.

Tutkimushankkeen kokonaisaineisto koostuu 38 teemahaastattelusta, joi-
hin osallistui kaksi tutkijaa. Haastattelujen pddteemat olivat: elimi ennen sai-
rautta, eldma tissd ja nyt, koti paikkana, arvot ja maailmankuva, tulevaisuuden
tarina, oikeudelliset kysymykset sekd palvelut ja tuki. Kuolevan, hinen lihei-
sensd ja surevan ihmisen tutkiminen on eettisesti haastavaa. On pohdittava
sekd tutkimuksen haittaa tai hyotyd tutkittavalle sekd saatavan tutkimustie-
don merkitystd suhteessa olemassa olevaan tietoon. Haastateltavien on sel-
keidsti tiedettdvd tutkimuksen tarkoitus ja halutessaan keskeyttid haastattelu
ja tutkimukseen osallistuminen. (TENK, 2021.) Tutkimushaastattelun aikana
oli tilaa haastateltavan omalle kerronnalle, tunteille ja pohdinnalle. Haastatel-
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taville soitettiin noin viikko haastattelun jilkeen heidin hyvinvointinsa var-
mistamiseksi.

Haastattelut nauhoitettiin ja litteroitiin ostopalveluna. Haastattelut pseu-
donymisoitiin henkildiden ja paikkakuntien osalta. Aineisto analysoitiin
temaattisella sapluuna-analyysilli. Menetelméd on joustava ja mahdollistaa
aineiston koodauksen tiimeissi (King & Brooks, 2017). Analyysin ensim-
miisessd vaiheessa kuolevien, omaissaattajien ja surevien ryhmistd valittiin
nelji haastattelua (2 naista ja 2 miestd). Tamin jilkeen kaikki kuusihenkisen
tutkimusryhmamme jdsentd koodasivat itsendisesti kunkin osallistujaryhmin
haastattelut. Analyysin luotettavuuden parantamiseksi tutkijatiimi keskus-
teli koodauksista ja vertaili niitd keskenddn. Yhteiset sapluunat muodostui-
vat lopulta keskustelemalla ja kokoamalla haastattelujen teemat yhteen. Kun
lopulliset koodit ja alustava sapluuna teemoista oli luotu, kaikki litteraatiot
koodattiin Atlas.ti ohjelmistoon. Sapluuna-analyysin perinteen mukaisesti
mallia muokattiin, kun aineistosta 16ydettiin tdydentivid nikokulmia. Lopul-
linen sapluuna antaa siten kokonaiskuvan eri osallistujaryhmien vililld esiin
nousseista teemoista. Oikeudelliset teemat kisittelivit erityisesti sosiaali- ja
terveydenhuollon palveluja, niihin liittyvin informaation saatavuutta, hoitoon
liittyvid kanteluita, hautaukseen liittyvid toiveita, hoitotahtoa, omaishoitoa ja
itsemidrdamisoikeutta.

Tassd artikkelissa aineistoa tarkastellaan hoitotieteen ja oikeustieteen
nikokulmista. Ensimmiinen kirjoittaja vastasi artikkelin kokonaisuudesta
ja tarkasteli kotisaattohoitoa hoitotieteen nidkokulmasta. Toinen kirjoittaja
tutki kotisaattohoitoa lainsddddnnoén ja sosiaali- ja terveyspalvelujen laadun
nikokulmista. Voidaksemme hahmottaa tarkemmin kaikkien tutkimukseen
osallistuneiden oikeudelliseen asemaan liittyvid kysymyksid, timin artikkelin
toinen kirjoittaja koodasi jokaisen haastattelun vield oikeuksien toteutumisen,
ja erityisesti titd artikkelia silmalld pitden, sosiaali- ja terveydenhuollon pal-
velujen nikokulmasta.

Tihin artikkeliin otettiin mukaan 24 kuolevien, omaissaattajien ja sure-
vien haastattelua, jotka toivat esiin kokemuksia sosiaali- ja terveyspalveluista
ja hoidon piiriin piddsemisestd. Koodattu aineisto luokiteltiin kahteen pii-
luokkaan, joista positiivisia kokemuksia oli 45 ja negatiivisia 58 tapauksessa.
Timai aineisto analysoitiin artikkelin kirjoittajien kanssa yhdessi. Analyysi oli
osittain teoriaohjaava, silld sithen otettiin mukaan sosiaali- ja terveydenhuol-
lon lainsdddintdd ja ajankohtaisia suosituksia.
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Kuolevat=5 Omaissaattajat=7 Surevat N=12
Maria Leena Anneli
Henrik Rebekka Markku
Juhani Maija Kaarina
Tapio Johannes Kari
Reijo Sirpa Ilmari
Jaana Matti
Helena Aino
Eila
Kyllikki
Sari
Rita
Hanna
Taulukko 1.

Taulukossa 1. tuodaan esiin haastattelujen jakauma tdssd artikkelissa.
Taulukko esittdd osallistujat ryhmittdin. Haastattelut toteutettiin yksiloittdin
kahta parihaastattelua lukuun ottamatta. Parihaastattelut toteutettiin aviopa-
reille Reijolle ja Rebekalle ja Leenalle ja Tapiolle. Surevia haastateltiin ai-
kaisintaan 3 kuukauden kuluttua liheisensd kuolemasta. Surevat olivat olleet
omaissaattajia ja toivat arvokkaan nikokulman palvelujen laatuun ja toimi-
vuuteen sekd surun kisittelyyn.

Positiiviset kokemukset
oikeuksien toteutumisesta kotisaattohoidossa

Haastateltujen kokemukset kotisaattohoidon toteutumisesta muodostivat
positiivisten kokemusten osalta neljd alaluokkaa; sosiaali- ja terveyspalvelu-
jen saatavuus ja laatu, hyvd kohtelu, kokonaisvaltaisen tuen saaminen ja in-
formaatio ja neuvonta. Kuolevalle, omaissaattajalle ja surevalle timi tarkoitti
hoidon turvallisuutta, oikea-aikaisuutta ja toiminnan sujuvuutta.
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Sosiaali- ja terveyspalvelujen saatavuus ja laatu

Potilaslain mukaan potilaalla on oikeus saada terveydentilansa edellyttimid
terveyden- ja sairaanhoitoa niiden voimavarojen rajoissa, jotka kulloinkin
ovat terveydenhuollon kéytettivissd (PotilasL 3.1 §). Vastaavasti sosiaalihuol-
lon asiakkaalla on oikeus saada riittivisti palveluja palvelutarpeen arvion mu-
kaisesti (SHL 38 §). Hoidon ja palvelujen on oltava saatavilla ja niiden tulee
olla laadukkaita.

Aineistosta tuli esille positiivisia kokemuksia julkisen, yksityisen ja kol-
mannen sektorin palvelujen saatavuudesta ja laadusta. Kotona saattamisen
on aina oltava vapaaehtoinen mahdollisuus, johon lihdetdin potilaan suos-
tumuksesta ja toiveesta jatkaa elimid kotona. Kun pdités kotisaattohoidosta
tehddin, voimavarat ja kyvykkyys sithen on tirkedd arvioida jo ennalta (Etene,
2003). Koti mahdollistaa elimin jatkumisen optimaalisena. Siihen sisiltyy
sekd rajoituksia ettd vapautta toimia omalla tavallaan. Palvelujen toimivuus
luo turvaa, konkretisoi hoidon jatkuvuutta ja antaa tukea omaissaattajan fyy-
siselle ja psyykkiselle jaksamiselle.

Omaissaattaja Maija kertoi, ettd he olivat valmistautuneet hyvin koti-
saattohoidon toteuttamiseen. Siivousapu, elikkeensaajan hoitotuki ja koro-
tettu hoitotuki oli jo haettu. Palvelut toimivat ympdri vuorokauden ja pe-
riodijaksot onnistuivat saattohoidon tukiosastolla. Kotihoito oli kiireetontd
hoitoa. Maija totesi kotisairaalan tydstd ndin: "Sinne voi soittaa 24/7 ja pyy-
tid neuvoa ja ne tarvittaessa tulevat kiymiin. Ne ovat sellaisia, ettd niilld
ei ole kiire. Se niissi hoitajissa ja lddkireissd on jinnid, ettd ne jaavit jutte-
lemaan.” Maijan kokemus kertoo ympirivuorokautisen avun merkitykses-
td kotisaattohoidon aikana. Se tuo turvallisuutta ja luottamusta palvelujen
saamiseen. Hoitohenkilokunnan kiireettémyys on myés arvostavaa kohtaa-
mista kuoleman liheisyydessa.

Puolisoaan sureva Hanna puolestaan oli kokenut periodijaksot hyvin
tirkeind sen jilkeen kun hin oli ollut valmis hyviksymiin ne osana koti-
saattohoitoa. Hanna kuvasi kokemustaan niin: "Ne sanoivat minulle kerran
suoraan, ettd dld juokse tddlld, ettd se on sinun lomasi. Sitten mind opin ole-
maan poissa. Kylld mind yritin tissid loppuaikana, etti viikko olisi ollut kerran
kuussa. Ei olisi muuten jaksanut.” Hannan kokemus kuvaa, kuinka vaikeaa on
luopua omaissaattajan roolista ja luovuttaa hoitovastuu tukiosastolle. Luotta-
muksen rakentaminen tukiosaston ja omaissaattajan vililld on tirkeidd, jotta
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omaissattajan lepo voi toteutua. Omaissaattajan levon merkityksestd on hyvi
keskustella jo hoitosuhteen alkuvaiheessa. Keskustelu voi vihentdd koettua
syyllisyyttd ja hylkddmiskokemusta tilapdisestd hoidosta.

Palvelujen saatavuus toteutuu kuolevan, omaissaattajan ja surevan koke-
muksena hyvistd hoidosta. Sureva Anneli totesi ndin: "Mikéin ei ole Suo-
messa niin hyvdd kuin julkinen terveydenhuolto mutta tietysti se vaatii, ettd
ensin pidsee sen imuun. Ensin voi olla vaikeuksia piistd sithen, mutta sitten
kun siihen piisee, niin on ihan superluksusta timd homma.” Annelin koke-
mukset puolison hoidon alkuvaiheesta kantoivat myds jatkohoidon aikana.
Kertomuksista heijastui, ettd vaivat otettiin todesta ja tutkimukset aloitettiin
viiveettd. Julkisen terveydenhuollon toiminnassa koettiin paljon hyvii siitd-
kin huolimatta, ettd alkuvaiheessa oli vaikeuksia pdisti jirjestelmissd eteen-
piin. Haastateltujen kokemusten mukaan perusterveydenhuollon toimivuus
vahvistaa potilaan oikeuksien toteutumista sosiaali- ja terveyspalveluihin.

Omaissaattajana toimineelle Sirpalle kotona toteutettava saattohoito oli
henkilokohtaisesti tirked valinta. Hin oli my6s hyvin tyytyviinen palvelu-
kokonaisuuteen ja ripedin toimintaan. Perhe sai kotisairaalan, kotihoidon ja
tukiosaston tuen saattohoidon aikana.

Laadukkaan kotisaattohoidon perustana on kuolevan ja perheen tarpei-
siin perustuva ennakoiva hoitosuunnitelma, jota piivitetdin aktiivisesti muut-
tuvien tilanteiden osalta. Tulevia tapahtumia ennakoidaan sanoittamalla niitd
seki selkiyttimalld niihin liittyvid toimintaohjeita. Voimavarojen tukemiseksi

tarjotaan liséiapua riittdvin ajoissa.

Hyva kohtelu

Lain mukaan potilaalla on oikeus hyviin kohteluun. Potilaan hoito on jir-
jestettdvd ja hintd on kohdeltava hinen ihmisarvoaan, vakaumustaan ja yk-
sityisyyttidn kunnioittaen (PotilasL 3.2 §). Vastaava oikeus hyviin kohte-
luun turvataan myos laissa sosiaalihuollon asiakkaan asemasta ja oikeuksista
(812/2000, 4.1 §). Kun potilaana on ikddntyvd ihminen, sovellettavaksi tulee
my6s vanhuspalvelulaki, jonka mukaan ikddntyvin ihmisen tarvitsemat so-
siaali- ja terveyspalvelut on toteutettava niin, ettd hin voi kokea eliminsi
arvokkaaksi, turvalliseksi ja merkitykselliseksi. Lisiksi on turvattava mahdol-
lisuus ylldpitid sosiaalisia suhteita, ja osallistua hyvinvointia edistivdin ja yl-
lipitivddn toimintaan (VanhusL 14.2 §).
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Omaissaattaja Johanneksen tyytyviisyys ja luottamus kotisairaalan toi-
mintaan oli vahva. Hin toi esille kokemuksiaan hyvistd kohtelusta ja toisaalta
siitd, miten saattohoidossa olevan ihmisen ja hinen liheisensid kohtaaminen
voi olla sairaanhoitajan taidoista riippuvaista. Omaissaattaja Johanneksen ko-
kemus oli seuraava: “Kotihoito on hieno juttu sinillddn. Kun se on sovittu,
niin kylld ne jostain kaivavat ne ihmiset ja hoitavat homman, vaikka vihin
kiireessi tekevit. Toisilla on koko ajan kiire ja toisilla ei.” Johannes koki luot-
tamusta kotisairaalan toimintaan siitd huolimatta, ettd henkilokunnan kiire
nikyy ajoittain heidin tyoskentelyssdin. Omien tyétaitojen kehittyminen kii-
reettémaksi on yksi haaste ammatillisessa oppimisessa. Ihmisen kohtaamises-
sa tarvitaan ldsndoloa. Se ei aina ole riippuvainen kiytetysti ajasta.

Kotisaattohoidossa tuetaan koko perhettd luonnollisessa ympiristossd. Ko-
konaisvaltainen kohtaaminen ja tyoskentely vilittyi kuolevan Reijon ja omais-
saattaja Rebekan parihaastattelussa Rebekan kertomana seuraavasti: "Oli vihin
ennakkoon, ettd miten me pérjitdin, mutta yllittivin hyvin ollaan pérjitty. Ko-
tihoito kysyy molempien kuulumiset, ehtii istahtaa, tuovat postia, vievit roskia.”
Reijolle ja Rebekalle oli tirkedd, ettd heiddt molemmat otettiin huomioon koti-
hoidon taholta. Saattohoidon yksi periaate on potilas- ja perheldhtdisyys. Koto-
na hoitohenkilokunnan sensitiivisyys ja perheen tilanteen tulkinta on ddrimmdi-
sen tarkedd. Parhaimmillaan hoitohenkildkunta sovittaa toimintansa kuolevan ja
omaissaattajan tilanteeseen sopivaksi ja huomioi molempien tarpeita.

My6s sureville Karille ja Ilmarille jii kotisairaalasta hyvid kokemuksia.
Sovitut kidynnit toteutuivat kaksi kertaa péivissi. Vaikka vililld kotona hoi-
dettaessa nikyi kiire, lupaukset pidettiin. Lupa soittaa aina tarpeen tullessa oli
yksi tarked tuki kotona pirjadmiseen. Ilmari koki positiivisena tiedon siirty-
misen, vaikka erikoissairaanhoidossa lidkarit vaihtuivatkin. Tarkedd oli myos
kuolevan tarpeiden ensisijaistaminen.

Julkisen sektorin tarjoama péivitoiminta oli ollut Hannalle ja hinen kuo-
levalle puolisolleen tirked tuki sairauden aikana. Hanna kuvasi kokemusta
ndin: "Vield viimeisend paivind puoliso pyysi soittamaan taksin, etti hin lihtee
paivitoimintaan. Et he oli hyvin tirkeitd, koska he auttoivat kaubeasti asioissa.”
Hannan kokemuksen mukaan voidaan todeta, ettd piivitoiminta tdydentdd
palliatiivista hoitoa ja kotisaattohoitoa tarjoamalla neuvontaa ja tukea sekd
hoitohenkil6kunnalta ettd vertaisilta. Pdivitoimintaan osallistuminen edellyt-
tid myos fyysisid voimia lihted kotoa ja erityisesti halua osallistua, nihdi se
tarpeelliseksi itselleen.
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Hyvi kohtelu on inhimillistd, arvostavaa ja tukea antavaa koko perheen
kohtaamista. Kuolevan tarpeiden ensisijaistaminen ja lupausten pitiminen
koettiin positiivisesti. Kokemus hyvistd kohtaamisesta siilyi, kun tiedon ku-
lusta huolehdittiin. Lupaus kotona saattamisesta toteutui kotisairaalan ja yk-
silollisten palvelujen avulla.

Kokonaisvaltaisen tuen saaminen

Tutkimusaineiston mukaan kotona saattaminen onnistui parhaiten silloin,
kun perheenjisenet tukivat toinen toisiaan ja mairittelivit itse, ketkd olivat
mukana auttamassa. Tukea antoivat seki ystivit ettd ammattihenkil6t. Koko-
naisvaltainen tuki oli fyysistd, psyykkisti, sosiaalista ja spirituaalista.

Omaissaattaja Helena piti arvokkaana saattohoitokodin vertaistukiryhmin
psyykkisti tukea kuolevalle didilleen. Syyllisyys itseaiheutetusta sairaudesta tuli
kuulluksi ja ymmarretyksi. Sddnnollisesti kokoontuva vertaistukiryhméd mah-
dollisti vaivattoman yhdessdolon. Kuoleva Maria kommentoi sanatonta vies-
tintdd vertaistukiryhmissd ndin: "Vertaistukiryhmad oli ennen kaikkea psyyken
pitdmistd koossa. Meistd ei kukaan sielld ole kertonut, miké sairaus ja missd
kullakin on ollut. Kun jokainen vaan tietdd, miksi ollaan sielld.” Kuoleva Maria
kiytti taksiseteleiti ja kotisairaanhoitoa kotona pérjidmiseen, mutta rajasi kotiin
tulevien vieraiden ihmisten mairdd. Oma rauha ja oikeus mdiritelld itse oma
avuntarpeensa ja sithen liittyvit auttajat olivat hinelle tirkedd. Kun sairaus eteni,
Maria arvosti hoidon jatkuvuutta ja turvallisuutta tuttujen hoitajien kanssa.

Saattohoito on aktiivista toimintaa kuolevan omien tavoitteiden suuntai-
sesti. Omaissaattaja Johannes oli kdynyt puolisonsa kanssa saattohoitokodin
tarjoamassa kuntoutusryhmissi. Puolison toimintakyvylle silld oli positiivi-
nen vaikutus. My6s omaissaattaja Jaana piti tirkednd kuolevan toimintakyvyn
tukemista. Hin piisi puolisonsa kanssa kerran yhdessi kuntoutusjaksolle.

Kokonaisvaltainen tuki on perheen keskindistd tukea ja palvelujirjestel-
min antamaa tukea fyysisen ja psyykkisen toimintakyvyn yllipitimiseksi.
Kuoleva pdittdd auttajien midristd ja hyviksyy tai hylkidd tarjotut kotisaat-
tohoidon palvelut.

Informaatio ja neuvonta

Lain mukaan potilaalla on oikeus saada tietoa sairaudesta, hoitovaihtoehdois-
ta, ennusteesta sekd muista hinen hoitoonsa liittyvistd seikoista. Selvitys on
annettava ymmarrettivilld tavalla (PotilasL 5.§). Vastaavasti sosiaalihuollon
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asiakkaalla on oikeus saada selvitys eri toimenpidevaihtoehdoista ja seikoista,
joilla on merkitystd hinen asiassaan (AsiakasL 5 §).

Kuolevan kanssa keskustellessa on hyvi olla riittivisti aikaa kysymyksille
ja esiin nouseville tunteille. Kuolevalle ja omaissaattajalle annettavan infor-
maation on oltava ymmirrettdvid, oikea-aikaista ja midriltidn sopivaa. (Ant-
tonen, 2016.) Keskustelu vaatii ladkdriltd vahvoja vuorovaikutustaitoja (Me-
lender ym., 2020). Positiivista on, jos asioista saa riittdvisti ymmarrettavii
tietoa. Kuoleva Juhani totesi tiedon saamisesta ndin: "Minulle on aina selitetty
hemmetin hyvin, mitd nyt on ja mité tapahtuu ja kaikkee titd, kylld.” Juha-
nin lainaus osoittaa, etti sairautta tulee kisitelld sen verran, kun on tarvetta.
Vaikka tiedon on oltava rehellistd, se tulee kertoa sensitiivisesti ja sen mukaan,
kuinka perhe on valmis ottamaan tietoa vastaan. Omaissaattaja Leena ja kuo-
leva Tapio kuvasivat lddkirin kanssa kiytyd keskustelua yhteishaastattelussa
toisiaan tdydentden:

Leena: Ldikiri oli kauhean hyvi, ithana ihminen ja osasi suhtautua.
Tapio: Kysyy, kuinka sini jakselet?
Leena: Sairautta ei kauheasti kisitella.

Leena ja Tapio vaikuttivat olevan tyytyviisid ladkirin sensitiiviseen tapaan
suhtautua asioihin. Sairaudesta on puhuttava silloin, kun se on ajankohtaista.
Sairauteen liittyvit hoito ja hoitolinjaukset seki sairauden aiheuttamat huolet
ja pelot on hyvi ottaa puheeksi riittdvin ajoissa. Kotisaattohoidossa on enna-
koitava tulevia tapahtumia ja neuvottava niissd toimimisessa. Siithen tdhtdd
my6s ennakoiva hoitosuunnitelma.

Puolisonsa jo menettineen Ainon surukokemusta kantoi hyvd kokemus
kotisairaalasta. Asioista puhuttiin oikeilla nimilli ja rehellisesti. Sureva Eila
puolestaan koki tirkednd sen, ettd hin sai potilasasiamieheltd asiallista neu-
vontaa ja tukea, kun hin teki hoidosta kantelun valvontaviranomaille. Poti-
las- ja sosiaaliasiamiehilld on velvollisuus ohjata muistutusten ja kantelujen
tekemisessi (PotilasL 11 §, AsiakasL. 24 §).

Sureva Markku kertoi saaneensa sairaalasta tiedon kotihoidosta, jos-
ta otettiin heihin yhteyttd. Aluksi kiytiin kaksi kertaa pdivissd, aamuin il-
loin. Kun kuoleva oli vililld sairaalassa, kotihoito jatkui samanlaisena. Tiedon
saanti voi hankaloitua silloin, kun sairaus ei ole lddkdrille tai sairaanhoitajalle
tuttu. Surevan Kaarinan puoliso oli sairastanut harvinaista neurologista sai-
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rautta, jonka eteneminen ja ennustettavuus oli vaikeaa. Laikiri oli kdynyt po-
tilaan luona pdivilld ja kertonut, ettd kuoleman ldhestyessid kuoleva voidaan
nukuttaa. Kuoleman prosessi oli alkanut jo seuraavana yoni. Sairaanhoitajays-
tavin ldsndolo ja tuki oli ollut Kaarinalle merkityksellista.

Kuolevan hoidossa tiedolla on suuri merkitys. Ymmarrys sairaudesta ja
sen ennusteesta perustuu ladketieteelliseen tietoon, jota on kisiteltivd mo-
neen kertaan. Kotisairaanhoidon kohtaamisissa on tirkedd kiireettomyys ja
ihmisten kohtaaminen, ei sairauskeskeisyys (Ramplin, 2019).

Negatiiviset kokemukset oikeuksien toteutumisesta
kotisaattohoidossa

Tutkimusaineistosta kivi ilmi, ettd saattohoitovaihetta voivat kuormittaa ne-
gatiiviset kokemukset jo hoidon alkuvaiheesta. Téstd puolestaan aiheutuu
pitkikestoista psyykkistd kirsimystd vield sairastuneen kuoleman jilkeenkin.
Haastateltavien negatiiviset kokemuksen oikeuksien toteutumisesta nousi-
vat esille viiveind tutkimusten ja hoidon aloittamisessa, huonona kohteluna,
kokonaisvaltaisen tuen puuttumisena seké tiedon saamiseen liittyvind ongel-
mina. Negatiiviset kokemukset aiheuttivat kuolevalle ja liheiselle lisikarsi-
mystd seki joissakin tapauksissa hoitoa koskevien kanteluiden tekemistd ja
vastineiden odottelua.

Viiveet tutkimusten ja hoidon aloittamisessa

Vaikka laissa siddetddn potilaan oikeudesta hoitoon ja tutkimuksiin, aina oi-
kea-aikainen hoito ei kuitenkaan toteudu. Riittdvin ajoissa saatu diagnoosi
on tirked hoitovaihtoehtojen ja elinajan ennusteen nikokulmasta ja my6s sik-
si, ettd kuolevan, omaissaattajan ja surevan mieleen voi jddda jossittelun mah-
dollisuus, joka pahimmillaan estdd tai pitkittdd tilanteeseen asettautumista.
(Anttonen, 2016.)

Haastateltavat kertoivat kokemuksiaan sairauden alkuvaiheen hanka-
luuksista padstd tutkimuksiin ja sitd kautta hoitoon. Surevan Karin lihei-
sen tarkempien tutkimusten odotteluun meni aikaa. Kari kertoi liheisensi
kokemuksista seuraavasti: "Ladkirit sanoivat, ettd sini olet niin terveen ni-
koinen, etti ei sinua mikdin vaivaa. Kukaan ei vaivautunut edes ottamaan

kuvia. Se on niin kisittimatontd. Ja hin oli aina, ettd hin kylld maksaa itse
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ne. Ei se ollut edes rahasta kiinni.” Karin kokemus puolison hoitoon pii-
systd kertoo ikdvilld tavalla sairastuneen oireiden ohittamisesta ja tutkimat-
ta jittdmisestd. Kuitenkin potilaslain mukaisesti jokaisella kansalaisella on
yhtildinen oikeus terveydenhuollon palveluihin (PotilasL 3§). Jos julkisen
sektorin palveluja ei voi kiyttdd, lddkiri voi ohjata yksityiselle puolelle tut-
kimuksiin, joiden kustannuksista sairastunut vastaa itse. Toimintamalli ei
kohtele kansalaisia yhdenvertaisesti.

Hoidon lihtékohtana tulee olla kuolevan ja liheisten tarpeet. Sureva
Matti kertoi useista ongelmista, jotka koskivat viiveitd tutkimuksen ja hoidon
aloittamisessa. Hoitoon pédsy oli vaikeaa eikd hoidosta vastaavasta tahosta ol-
lut tietoa. Matin mielestd sairastuneen tilanteen arviointi meni pieleen. Heik-
ko ammattitaito, epdvarmuus palvelun saatavuudesta yolld, pitkit matkat ja
aikataulut heikensivit mahdollisuutta saada apua kuolevalle y6aikaan. Matti
kuvasi tilannetta niin:

En tiedd, onko sitd systeemid nyt korjattu, mutta aivan jirkyttivid se on. Ja
ammattitaito on heikko. Esimerkiksi katetrointi. Mini sanoin, ettd mik-
si ette minua voi kouluttaa siihen, ettd maailmassa on ihmeellisempidkin
asioita. Ei, se on ammattilaisten tehtdva. Mind sanoin, etti joo, mutta kun se
teiddn tehtdvi voi olla toisella puolella kaupunkia, 30-40 kilometrin pddssi.

Matin pettymys koskee sekd terveydenhoidon palvelujen saatavuutta ettd
kotiin tuotavia palveluita ja hoitohenkikokunnan osaamista. Hoitovastuussa
olevan tahon tulee olla tiedossa kuolevalla ja omaissaattajalla. Tdmi on ensi-
arvoisen tirkeia silloin, kun kotisaattohoidossa olevalle kuolevalle tulee tilan-
teita, jota omaissaattaja ei voi hoitaa.

Pettymys tydterveyshoidon palveluihin ja viiveet sairauden loytymiseen
jaivit painamaan myds surevan Ilmarin mieltd, vaikka puolison oireiden syyti
oli etsitty erilaisilla tutkimuksilla. Kun sy6pédsairaus 16ytyi yksityisen palve-
luntuottajan kuvantamisessa, Ilmarin negatiivinen kokemus alkuvaiheen hoi-
dosta vahvistui.

Oikeus kiireettdmidn hoitoon ja tutkimuksiin koskee my®s ikddntyvid ih-
misid. Ikd ei saa olla syrjivi este aktiiviselle toiminnalle (Nieminen, 2014).
Toisaalta sy6pisairaus voi oireilla hyvin tavanomaisilla oireilla tai levitd ilman
oireita.
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Huono kohtelu

Kokemukset huonosta kohtelusta liittyvit seki sairauden alkuvaiheeseen ettd
kotisaattohoidon aikana tapahtuneisiin kokemuksiin. Ne eivit siis aina liity
kotisaattohoitoon vaan my6s sairaaloiden toimintaan kuolevan muuttuvissa
hoidon tarpeissa. Kuoleva Juhani kuvasi ensimmiistd tapaamistaan nuoren
lidkdrin kanssa seuraavasti: "Sellainen juippi, tavattiin ensimmiistd kertaa, se
meni heti ristiin. Hanen kitensd tuli vihin, ja tietysti mini yritin kételld. Laa-
kiri sanoi, mind en kittele.” Juhanin kertomus kuvaa, kuinka tirkedd hinel-
le olisi ollut saada kitelld hoitavaa lidkirid. Terveydenhoidon toimintamalli
on muuttunut kittelyn osalta. Monelle potilaalle kittely on ollut tirked tapa
osoittaa luottamusta ja kunnioitusta toisilleen. Jos kittely ei ole mahdollinen,
olisi hyvi kertoa syy siihen. Tervehtid voi my6s kohteliaasti toivottamalla ter-
vetulleeksi, ddnensivylld, eleilld ja pyytimalld istumaan. Hoitosuhteen jatku-
vuudelle ja sairastuneen kokemukselle luodaan positiivinen alku ensimmii-
sessd kohtaamisessa.

Kotisaattohoito on myds perheen elimid rajaavaa hoitoa. Annelin koke-
mus liittyi hdnen puolisonsa sairauden kirurgiseen hoitoon, josta hin kertoo

seuraavasti:

Ensimmaisen leikkauksen jilkeen, olin sielld aamulla, kun edellisend ilta-
na hoitaja oli kutsunut lddkirin aamukierrolle. Delegaatio tuli sithen, osas-
tonldikiri rupesi niin kolkosti puhumaan puolisolle siind niistd asioista,
oli hyvi, ettd pysyin nahoissani siin, siis hdnen tapansa puhua, sitten hin
lopuksi totesi silleen, ettd haluatteko tinddn vai huomenna kotiin?

Annelin kokemuksen mukaan puolison kotiuttamiseen liittyvi keskustelu oli
epdinhimillistd. Ladkiri ei myoskddn huomioinut Annelia puolisona. Vaikka
hoitamisen tulisi olla potilas- ja perhelihtoistd, kotisairaalan kdyntien mukai-
sesti eldminen ja kiire tuntui omaissaattaja Johanneksestakin raskaalta.

Kotisairaalan mukaantulon ajoitus puolestaan oli jidnyt mietityttiméin
surevaa Kyllikkid. Hin pohti tilannetta seuraavasti:

Eiké olisi voitu aikaistaa kotisairaalan mukaan tuloa, ettd olisi jadnyt se

pillerikokeilu. No, sieltd tuli myos vastaus, et ehki siihen ei olisi voinut,
voi olla, ettei siitd mitddn hy6tya olisi ollut, mutta samalla tavalla pitéisi
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muistaa omaisia. Ja pyydettiin, vihin niin kuin pahoiteltiin ja otettiin osaa
suruun. Siind oli joku kaksoispyhi esteeni, ettd se ei mennyt perille.

Kotisairaalan ladkari oli kertonut Kyllikille ja hdnen puolisolleen, ettd paran-
nuskeinoa ei ole, antoi lddkkeitd ja lupasi soittaa kuukauden pddstd, mutta
soittoa ei tullut. Kuoleva oli niin tuskainen, ettd otti yliannoksen lddkkeiti.
Omaisen huomiointi jii vihille. Kokemus jdi surevan mieleen heitteillejitts-
ni. Kuolevan tuskaisuus olisi ollut indikaatio olla yhteydessi kotisairaalaan tai
sairaalan piivystykseen. On vaikea tietdd, oliko Kyllikki saanut riittdvin sel-
kedn ohjeistuksen tdssd tilanteessa toimimiseen. Erityisen tirkedd on huomi-
oida omaissaattaja tarjoamalla hinelle kriisiapua ja pitkikestoisempaa tukea
kokemuksen kisittelyyn.

Surevan Eilan puoliso kuoli dkillisesti sairaalassa. Hin oli 20 minuuttia
ailemmin puhunut miehensi kanssa puhelimessa ja silloin puoliso oli kertonut
istuvansa singynreunalla ja juovansa kahvia. Kun sureva meni sairaalaan, puo-
liso oli kuollut ja tietoa tapahtumista oli vaikea saada. Ladkdri uhkasi polii-
silla ja kieltdytyi antamasta kuolintodistusta. Eila muisteli tapahtunutta niin:
"Ja ne ei tulleet kysymiin edes, ettd halutaanko me olla keskenddn. Sielld oli
muut potilaat siind huoneessa ja siind me sanottiin hyvistit.” Eila koki, ettd
hoitohenkil6kunnan toiminta oli kylmikiskoista ja osastolla vallitsi huono il-
mapiiri. Kuollut ldheinen piti hyvistelld monen hengen huoneessa. Hyvistien
jittd on hyvin intiimi ja raskaita tunteita sisdltdvd hetki. Jokainen vainaja ja
hinen liheisensd ansaitsevat oman tilansa hyvistien jittdmiseen. Tilan anta-
minen on myds vainajan kunnioittavaa kohtelua (HautaustoimilL 2§) ja hie-
notunteisuuden osoitus dkillisestd kuolemasta jirkyttyneille liheisille (Saarto
ym. 2022).

Huono kohtelu ilmeni tutkimusaineistossamme epiystéivillisend kiytok-
send ja kiireend. Yhdessi tapauksessa huonoon kohteluun liittyi kuolevan it-
semurhayritys, jonka sureva puoliso koki heitteillejittona.

Kokonaisvaltaisen tuen puuttuminen

Saattohoidon yhtend periaatteena on huomioida koko perhe kokonaisuute-
na. Neuvontaa, tukea ja ohjausta voidaan antaa laaja-alaisesti koko perheelle,
vaikka lidketieteellinen hoito koskee vain kuolevaa. Surevan Sarin kokemus
oli, ettd kokonaisvaltainen huomiointi ei toteutunut.
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Haastatteluista kavi ilmi, ettd sairastuneet henkilot kiyvit useiden eri
lidkdrien luona. Sureva Kari kuvasi puolisonsa tilannetta: "Han kévi monen
eri ladkirin luona. Joka kerta kun ovesta astui sisddn ldakiri, se oli aina uusi,
joka ei tiedd yhtddn, miki potilaan tilanne on. Siind vaiheessa aletaan pereh-
tyd, ettd aijaa, sinulla on téllaista ja tillaista.” Karin kuvaus puolison hoidosta
osoitti, ettd henkilokunnan vaihtuvuus heikentdd hoitosuhteen jatkuvuutta ja
turvallisen vuorovaikutussuhteen kehittymistd. Vastassa on usein uusi lddkiri,
joka aloittaa perehtymisen sairastuneen tilanteeseen. Tami problematiikka on
tunnistettu osaksi erikoissairaanhoidon lidkireiden koulutusjirjestelmid eikd
sitd ole helppo muuttaa.

Omaissaattaja Jaana koki, etteivit he kuolevan puolisonsa kanssa saaneet tu-
kea. Jaana kertoi kokemuksestaan: "Ei mitidn tarjottu, minkiin nikoistd tukea.
Ainoa tuki oli, ettd laakiri madrisi fysioterapiaa ja hinen lihetteellddn kiytiin
sielld, ettd saisi vihdn pysymain liikkeelld kidet ja jalat.” Jaanan kokemus koti-
hoidon aikaisesta tuesta konkretisoitui fysioterapiana puolisolle. Laitoshoidon
alettua kuntoutusjaksoille ei endd padssyt. Ymmirrys kuolevan ihmisen hoidos-
ta on lisddntynyt my6s fysioterapian osalta. Nykyisin ymmirretdin, ettd ihmisen
keho tarvitsee liikettid kuolemaansa asti. (Junes & Kuosa, 2016.)

Kun omaissaattajan voimavarat vihenevit ja kuolevan voinnin akuutit
muutokset kuormittavat kotona saattamista, tarvitaan lyhytaikaista sairaa-
lajaksoa helpottamaan tilannetta. Surevalla Hannalla oli aiemmin huonoja
kokemuksia terveyskeskuksesta hoitopaikkana ja ne vaikeuttivat jatkohoidon
jirjestymistd. Hanna kertoi, ettd hinelle vastattiin, "hoida sitten itse”, kun
luottamusta hoitopaikkaan ei ollut.

Kuoleva Henrik puolestaan epdili, ettd sairaalahoito on liian kallista kuo-
levalle ihmiselle ja siksi tarjottiin kotisaattohoitoa. Kotisairaalan hoitohen-
kilskunnan vaihtuvuus harmitti Henrikid. Henrik jitti ilmaan kysymyksen,
kenelle voi kertoa eksistentiaalisesta hidisti: “Toive omasta kuolemasta tulee
mieleen onnettomina aamuyon tunteina. Toiveena, ettd kuolema olisi nopea ja
tuskaton, ei pitkid kamppailuja.” Henrikin kokemus kuvaa, kuinka hoitosuh-
teen jatkuvuus tai sen puute midrittdd eksistentiaalisten kysymysten esilletu-
loa ja niiden yhteistd pohdintaa.

Surevalle Karille jdi kuva huonosti koordinoiduista palveluista, koska ha-
nen puolisonsa joutui odottamaan diagnoosia ja hoidon aloittamista kovin
pitkddn. Kari kuvasi puolisonsa tilannetta oirehoidon osalta: "Keviilld tuli
kipujen takia useammankin kerran 1iht6 yolld sairaalan piivystykseen. Se
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oli vihelidinen paikka. Hin makasi sielld viisi kuusi tuntia nikemittd ker-
taakaan ladkirid. Odottaa viisi, kuusi tuntia kivussa.” Kun sairaus eteni, kivut
lisdantyivit Kari ja hinen puolisonsa joutuivat turvautumaan useaan kertaan
piivystyskiynteihin. Kuoleva potilas pdivystyksessd on useimmiten vidrdssi
paikassa. Se kertoo myos ennakoinnin vaikeudesta ja palvelujen riittimit-
tomyydestd kotisairaalassa. Hoitohenkilokunnan mahdollisuudet konsultoida
palliatiivisen hoidon lddkérid parantaa kuolevan oirehoitoa. Piivystykseen oh-
jautuvat kotisaattohoidossa olevat potilaat tulisi hoitaa palliatiiviseen hoitoon
erikoistunut ladkari.

Sureva Hanna koki, ettd kotihoidon aikataulu aiheutti odottelua, kuole-
van periodijaksot tukiosastolla eivit tukeneet toimintakyvyn sdilymisti eikd
Hannalle itselleen ollut helppoa asettua hinelle tarkoitettuun lepoon. Sure-
van Markun kertomuksen mukaan sairauden akuutissa vaiheessa hoitojen ai-
kaistamista yritettiin. Oli annettu puhelinnumero, mutta vastauksia ei saanut.
Ainoa vastaus oli, ettd katsotaan sitten, miti jonohoitaja sanoo. Markulle jii
kotihoidosta kokemus, ettd mitdin muuta tukea ei saa kuin ladkkeet.

Myés kotona saatettaessa omaissaattaja voisi hyotyd vertaistuesta. Sureva
Aino tunnisti kaipauksen jakaa kokemustaan vertaisten kanssa: "Mutta kun
sairaus eteni, olisin kaivannut jotain, ehki vertaisryhmid. Mutta sellaista ei
tarjottu. Olisi voinut olla hyvi, kun olisi voinut vihin jakaa.” Ainolle ver-
taistuki olisi ollut erittdin tdrked tukimuoto. Omaissaattajille tarkoitettujen
vertaistukiryhmien organisointiin tarvitaan kotisairaalan, jirjestdjen ja hen-
gellisten yhteis6jen yhteistyota.

Kun kuolema tapahtuu kotona, on ensisijaisen tirkedd huomioida ldheis-
ten tilanne. Sureva Kaarina totesi niin puolison kuoleman tapahduttua: "Kun
se toinen oli kuollut, kukaan ei tarjonnut sairaslomaa, vaikka minun mieles-
tini se voisi olla ihan hyvi. Edes vihiksi aikaa.” Surevan Kaarinan kokemus
omaissaattajana kertoo siitd, ettd omaissaattajan tilannetta ei tdysin ymmadrre-
td liheisen kuoleman tapahduttua. Vaikka kuolema itsessddn voi olla levolli-
nen, sitd edeltdd intensiivinen ja kuormittava ajanjakso omaissaattajana. (Ant-
tonen, 2016). Omaissaattaja tarvitsee tilaa oman kokemuksensa kisittelyyn ja
fyysiseen lepoon.

Kuolevalle on taattava yksityisyyttd kunnioittavat olosuhteet ja mahdollis-
tettava liheisten lisniolo tilanteessa (Saarto & Finne-Soveri, 2019). Surevan
Eilan puolison kuoltua titd periaatetta ei kuitenkaan noudatettu, ei mydskiin
surevan Ritan avopuolison kohdalla, joka joutui sairauskohtauksen vuoksi te-
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hohoitoon. Aluksi kuntoutumista tapahtui ja jatkohoitopaikkaa suunniteltiin.
Hoito oli kestdnyt yli kaksi viikkoa. Yhteni péivind vierailutunnille mennessi

sairaalassa oli vastassa tyhjd huone. Rita kuvasi tilanteen niin:

Elvytys oli kylld annettu, mutta kun se oli niin hankalaan aikaan tapahtu-
nut, aamulla vuorovaihdon yhteydessd, oli vihidn henkilokuntaa paikalla.
Minulle jii ikdvé tunne siitd tilanteesta. Sairaalassa on yksi huone, mihin
(omaiset) voivat mennd, mutta kun se oli varattu, niin hoitaja sanoi vain,
ettd pirjadtko sind nyt.

Ritan kokemus saamastaan tuesta kertoo sairaalan arjen vaikeudesta kohdata
kuolema ja sureva liheinen. Samaan aikaan kun sureva yrittdd selvittdd itsel-
leen tapahtumien kulkua ja kisitelld tunteita, sairaalan toiminta jatkuu odot-
taen hoitohenkilékunnan vapautumista surevan luota.

Henkilokunnan vaihtuvuus ja tuen tarjoaminen pelkistidn kuolevalle
heikensi kokonaisvaltaisen tuen saamista. Osa koki kotisaattohoidon tuen
pelkistidn ladkehoidon toteuttamisena. Periodipaikan kdytt6d hankaloitti
omaissaattajan halu hoitaa itse kuoleva kotona ja my6s kyvyttdmyys tunnis-
taa omaa levontarvettaan. Jatkohoidon jirjestyminen oli vaikeaa, kun vointi
dkillisesti muuttui. Surevat kaipasivat vertaistukea ja sairauslomaa liheisen
kuoleman tapahduttua. Silloin kun kuolemaa ei osata odottaa, surevan koko-
naisvaltaiseen tukeen on kiinnitettdvi erityistd huomiota.

Tiedon saantiin liittyvat ongelmat

Omaissaattaja on riippuvainen asiantuntijoiden antamasta tiedosta. Sairaalan
ja kotihoidon vililli tiedon siirtiminen on erittdin tirkedd hoidon jatkuvuu-
den turvaamiseksi (Morey ym., 2021). Jos se ei ole riittdvid, tietoa haetaan
muilla keinoin.

Omaissaattaja Helena kommentoi tiedonsaantia kriittisesti sekd madrin
ettd laadun suhteen ditinsid hoidon osalta. Omaissaattaja Markku kertoi, et-
teivit he tienneet kotisairaalan ja kotihoidon palveluista mitddn. Kotihoidossa
tyontekijdt vaihtuivat eivitkd aikataulut pitineet. Soittojenkaan avulla ketddn
tullut. Lidkari kivi kerran kotona toteamassa, etti mitdin ei ollut endi teh-
tavissd. Markku kuvasi tilannetta: "En oikein tdstd osaa kertoa mitdin sen
kummempaa, etti ei siind, sen kummempaa saattohoitoa ollut.” Markun ku-
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vauksen perusteella laajempaa keskustelua saattohoitopditoksen sisillostd
ja seurauksista ei kdyty. Lidketieteellisen hoidon rajoittuminen oirehoitoon
ei poista kuolevan eikd omaissaattajan tiedon ja tuen tarvetta. Saattohoito-
pditos on lddketieteellinen padtds hoitolinjauksesta, joka tulee tehdd yhdessd
potilaan ja liheisten kanssa. (Kdypidhoitosuositus, 2019). Surevalle Kaarinal-
le saattohoitopditoksestd oli sanottu, ettd joskus sellaisia tehdddn. Kaarinan
kuolevalle liheiselle saattohoitopiitdstd ei kuitenkaan tehty eikd hin huo-
mannut hoitoon minkianlaisia vaikutuksia.

Potilaslain perusteella oikeus hyviin hoitoon edellyttid hoidon suunnit-
telua ja my9s ennakointia, koska kuolevan potilaan vointi voi nopeasti muut-
tua. Omaissaattajalla on oltava selked ohjeistus siitd, mistd apua saa ndissd
tilanteissa. Sureva Hanna kertoi jddneensd vaille apua, kun kuoleva liheinen
sai kotona vaikean epileptisen kohtauksen. Kotisairaalasta kukaan ei tullut
auttamaan, mutta Hanna sai apua omaishoitajien pdivitoiminnan ohjaajalta.

Vaikka potilaalla on oikeus saada tietoa omasta sairaudestaan, sen ennus-
teesta ja hoitovaihtoehdoista (PotilasL. 5 §), tutkimusaineistomme mukaan
tiedon saantiin liittyvit ongelmat koskevat erilaisten hoitovaihtoehtojen ki-
sittelyn puutetta jo sairauden alkuvaiheessa. Suositusten mukaan hoitolinja-
uskeskustelut on kdytivi kuolevan ja liheisten kanssa yhdess, ellei kuoleva
itse halua rajoittaa keskusteluun osallistujia (Saarto & Finne-Soveri, 2019).
Saattohoitoa koskeva hoitolinjaus on merkittivi, elimdd muuttava tapahtu-
ma. Siitd on oltava selked ymmarrys niilld, joita padtos henkilokohtaisesti kos-
kettaa.

Yhteenveto ja johtopaatdkset

Tutkimustulokset osoittivat, ettid laissa tarkoitettu hyvi hoito on toteutunut
haastateltavien positiivisissa kokemuksissa. Positiivinen kokemus sisaltid sekd
toimivan palvelujirjestelmin ettd hoitohenkilokunnan riittivin osaamisen.
Kotisaattohoito voi olla parhaimmillaan turvallista ja antoisaa aikaa seké kuo-
levalle itselleen ettd omaissaattajalle, ja se kannattelee myds surun kokemuk-
sessa. Hyvd kokemus muodostui sosiaali- ja terveyspalvelujen saatavuudesta,
joka tarkoitti sairauden oireiden tutkimista viiveettd ja diagnoosin saamista
kohtuullisessa ajassa. Positiiviset kokemukset merkitsivit myds hyvid hoitoa
ja kohtelua, kiireettomyytti ja kokonaisvaltaista tukea vahvistaen kuolevaa ja
omaissaattajaa saattohoidon aikana. Riittivd ja oikea-aikainen puhe sairau-
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desta ja ennakoiva neuvonta auttoivat perhettd sopeutumaan tulevaan. Kuole-
man tapahduttua omaissaattajalle jdi tunne, ettd kaikkeen sai apua eiké hinti
jatetty yksin.

Vaikka tutkimustulosten perusteella kotisaattohoidossa on jo paljon hy-
vid, on myds edelleen kehitettidvid. Negatiiviset kokemukset osoittivat, ettd
potilaslain, asiakaslain ja vanhuspalvelulain tarkoittamat oikeudet eivit aina
toteudu saattohoidossa lain tarkoittamalla tavalla. Oikeuksien toteutumista
rajoittaa potilaslaissa maininta kdytettivissd olevien voimavarojen puitteissa.
Timi voi olla yksi syy hoitoviiveisiin. Haastateltavat kertoivat, ettd sairau-
den oireilua ei otettu tosissaan ja se viivytti tutkimuksiin pédsyi ja sairauden
16ytymisti. Vaikka potilaslaki edellyttdd arvostavaa ja yksilod kunnioittavaa
kohtaamista, huono kohtelu tuli esille epiystivillisend kiytoksend ja tilanteen
mukaisen herkkyyden puuttumisena. Puutteita oli my6s kokonaisvaltaisen
tuen ja ajankohtaisen tiedon saamisessa. Sosiaalihuoltolaissa sdddetyt riittivit
palvelut kuuluvat myds kotona saatettaville. Kotisaattohoito edellyttdd usein
palvelujen koordinoimista niin, ettd kuolevan ja omaissaattajan tarpeet tule-
vat otetuksi huomioon. Kotona saattamisen vaativuus edellyttdd voimavarojen
jatkuvaa arviointia. Lisiksi kotisaattohoidossa kuoleman ennakoimattomuus
on riittavin avun saamisen nikokulmasta haaste. Hoitosuunnitelman muut-
taminen ja tukiosaston kdyttiminen tulisi olla saattohoidossa mahdollista il-
man omaissaattajan epaonnistumisen kokemusta.

Liiketieteellisen hoidon, hoitotarvikkeiden ja apuvilineiden lisiksi ko-
tona saattaminen edellyttdd hoitohenkilokunnalta rohkeutta puhua vaikeista
asioista (Ramplin, 2019). Saattohoidossa korostuu kohtaamisen ja kuulemi-
sen merkitys (Hokkd ym., 2021). Osaamisen kehittiminen edellyttdd kou-
lutusohjelmien toteutumista kidytinndssi sekd ammattitaidon kehittimistd
kaikilla tasoilla (Suikkala ym., 2021). Hoidon tulee olla ennakoivaa ja suun-
niteltua. Kuolevan ihmisen toiveiden ja preferenssien tulee ohjata toimin-
taa, ja tuen tulee ulottua koko perheeseen (Kastbom ym., 2019). Hyvi hoito
edellyttdd my6s hengellisten tarpeiden huomioimista kuolevan vakaumuksen
mukaisesti (Saarelainen ym., 2020). Eksistentiaaliset kysymykset ovat usein
vaikeimmin tunnistettavia ja keskusteltavia kuolevalle, liheisille ja hoitohen-
kilokunnalle. (Anttonen, 2016, Sipola ym., 2022). Tdstd huolimatta on uskal-
lettava tuoda esiin mahdollisuutta puhua eksistentiaalisista kysymyksistd ja
tarvittaessa tarjota sairaalasielunhoitajan tai saattohoitoon koulutetun vapaa-
ehtoisen palveluja.
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Palvelukokonaisuuden toimiva ja ketterd toimintakyky akuuteissa muu-
tostilanteissa on kotisaattohoidon perusta (Oosterveld-Vlug ym., 2019).
Tutkimuksemme perusteella kuolevat arvostivat mahdollisuutta olla kotona
loppuun saakka. Alkuvaiheen pettymyksisti tulisi puhua kuolevan ja omais-
saattajan kanssa. Mly6s vertaistuen tarjontaa omaissaattajille tulisi mahdollis-
taa nykyistd laajemmin.

Kotisaattohoidossa on tirkedd kiinnittdd huomiota henkilokunnan hyvin-
vointiin, tydssd koettuihin tunteisiin ja niiden kisittelyyn (Devik ym., 2019).
Intensiivinen hoitosuhde kuolevaan ja hinen liheisiinsid aiheuttaa tunteita
myos hoitohenkilokunnassa (Nyatanga, 2016).

Terveydenhuoltolaki ohjaa kirsimyksen lievittimiseen mutta laissa ei kui-
tenkaan ole selkeitd saattohoitoa ja palliatiivista hoitoa koskevia sidnnoksia.
STM:n syksylld 2021 julkaisemassa raportissa terveydenhuoltolakia ehdote-
taan kuitenkin tdsmennettiviksi tiltd osin. Raportin mukaan palliatiivista ja
saattohoitoa tulisi kehittdd ja saatavuutta sekd osaamista lisiti. Pelkit suosi-
tukset eivit riitd puutteiden korjaamiseksi, vaan tarvitaan muutoksia lainsii-
dintoon. (STM, 2021:23.) Raportin mukaan lailla olisi myds turvattava tuki
henkildille, jotka hoitavat vakavasti sairasta liheistian. Tyoryhmi ehdottaa
sairasvakuutuslain (Sairausvakuutuslaki, 1224/2004) erityishoitorahaa kos-
kevaa sddnnostd (10:1 §) muutettavaksi siten, ettd sen nojalla korvattaisiin
myo6s lyhytaikainen tai tilapdinen ansionmenetys, joka aiheutuu vakuutetun
osallistumisesta vakavasti sairaan liheisensi saattohoitoon. (STM, 2021:23.)
Jatkuvan kehittimisty6n avulla kotisaattohoidossa pystytddn yhi paremmin
vahvistamaan kuolevien, omaissaattajien ja surevien positiivisia kokemuksia
hyvistd hoidosta lain tarkoittamalla tavalla.
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