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Opinnaytetydn tarkoituksena oli kuvata saattopotilaan omaisen kokemuksia
hengellisen elaman merkityksestd laheisen parantumattoman sairauden ja
kuoleman kohtaamisessa ja elamassa taman kuoleman jalkeen. Opinnaytetyd
toteutettiin laadullisena tutkimuksena. Tutkimuksen tavoitteena oli saada kuuluville
saattopotilaan omaisen aani, jotta saattohoitoa voitaisiin kehittad enemman
asiakaslahtoisesti Aineisto kerattiin teemahaastatteluna kayttamalla narratiivista
lahestymistapaa. Haastatteluun osallistui nelja saattopotilaan omaista eri puolilta
Suomea. Vastaukset analysoitiin sisallonanalyysilla.

Tulosten mukaan omaiset pitivat hengellisyyttda uskonnollisuuden synonyymina.
Toisen uskonnollista vakaumusta kunnioitettiin, vaikka se oli erilainen kuin oma.
Lahimmaisen rakkaus seka alkuvaiheessa toivo sairauden paranemisesta antoivat
voimia kestaa lahes kohtuuton elamantilanne. Tarkeita kannattelevia voimia olivat:
henkilokohtainen usko Jumalaan, rukous, sielunhoito ja Iasna oleva
suhtautuminen, kristillinen yhteiso ja osallisuus, vertaistuki seka ammatillinen etta
yksityisten henkildiden tuki. Hengellisyytta oli pohdittu hyvin syvallisesti.
Karsimyksessa ei nahty mitdan hyvaa, vaan sita tuli lievittda. Omaiset kertoivat
laheisen sairauden ja kuoleman muuttaneen omaa suhtautumistaan elamaan,
kuolemaan ja elamantarkoitukseen.

Omaiset ovat olennainen osa saattohoitoa, siksi yliopistot ja ammattikorkeakoulut
voisivat tehda jatkotutkimusta heidan hyvinvoinnistaan terveyden edistamisen
nakokulmasta. Tutkimusta voidaan hyddyntaa kehitettaessa saattohoitoa sosiaali-
ja terveydenhuollossa seka kirkon diakoniatydssa.
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The aim of the study was to describe the experiences of closest relatives of
terminal care patients about the meaning of spirituality in meeting with incurable
disease and death and in living after the patient’s death.

The study was qualitative. Data were collected by theme interviews using narrative
approach. Four closest relatives of terminal care patients aroud Finland
participated in the study. The responses were analyzed by content analysis.

According to the results, the closest relatives considered spirituality the same as
religiousness.The others’s conviction was respected though it was different from
own conviction. Charity and hope to get better in the beginning gave strength to go
through the excessive hard stage of life. Important resources were personal faith in
God, prayer, counseling and presence, Christian community and participation, peer
group, support both by professionals and private persons. Spirituality had been
considered very deeply. Suffering was not seen any good and it had to be relieved.
The Closest relatives told that the disease send death of their loved ones changed
their positions on life, death and meaning of life.

Closest relatives are an essential part in terminal care. That is why universities and
universities of appled sciences could make follow-up-research about relatives’
welfare perspective of health advance. The study can be used in developing
terminal care in social and health care and in church social work.

Keywords: terminal care patient, closest relative, spirituality, hope, counseling,
participation
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1 JOHDANTO JATAUSTA

Saattohoito vakiintui Suomeen vasta 1980-luvulla, vaikka sen juuret ulottuvat
varhaiseen keskiaikaan. Silloin Hospice- sanalla tarkoitettiin vieraanvaraisuutta.
Hospice-majataloissa matkalaiselle tarjottiin ruokaa, juomaa, virkistaytymista ja
lepoa. Varsinainen hospice- ideologia syntyi 1960- luvulla Englannissa, josta se
levisi ympari maailmaa. Syopajarjestot ja luterilainen kirkko ovat Suomessa
kehittdneet saattohoitoa.1970-luvulla yhteiskunnan ja laaketieteen kehittymisen
myota alettin @ kdyda keskustelua saattohoidosta. Laakintdhallitus antoi
terminaalihoidonohjeet vuonna 1982. Terminale tarkoittaa valivarastoa,
aarimmaisinta, viimeista, huipussa olevaa. Erilaisten mielleyhtymien takia

terminaalihoito sanaa pidetaan vanhentuneena. (Sand 2003, 40-42, 47.)

Suomalaisten saattohoitokotien hoitoideologian esikuva on peraisin Englannista.
Hospice-hoito on nimetty saattohoidoksi. Se korostaa yhteisollisyytta.
Saattohoidossa oleva saatetaan kuolemaan. Kuoleman jalkeen omaisia tuetaan
surutydn ajan. Hoitoideologiaan kuuluu myds kokonaiskivun kasite, joka on laaja-
alainen verrattuna esimerkiksi kudos- tai elinvauriokipuun. Ihmisessa otetaan myos
huomioon fyysinen, psyykkinen, sosiaalinen, henkinen ja hengellinen ulottuvuus.
(Sand 2003, 45-46.)

Terminaali- ja saattohoitoa on pidetty palliatiivisen hoidon synonyymeina. Hollin
2000 mukaan palliatiivinen hoito ei ole sama asia kuin saattohoito. Hanen mukaan
saattohoidosta voisi kayttda nimitystd viime vaiheen hoito tai kuolemaan
valmistava hoito. (Sand 2003,43-44.) Pallliatiivinen hoito on latinaa, pallium, joka

tarkoittaa viittaa. Se lammittda, antaa suojan ja turvan. Kuvainnollisesti viitta
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yhdistdd moniammatillisen tiedon ihmisen auttamiseksi. Sana palliatiivinen
tarkoittaa tuskan helpottamista, vahentamista ja lievittamista.(Suomen palliatiivisen
hoidon yhdistys ry.) Saattohoito on osa palliatiivista hoitoa, kun elinaikaa on jaljella
paivia tai kuukausia (Vainio & Hietanen (toim) 2004, 17).

Valtakunnallinen sosiaali- ja terveysalan eettinen neuvottelukunta antoi
saattohoitosuositukset vuonna 2004. Viisi vuotta myohemmin se tutki
sairaanhoitopiirien ja suurten kaupunkien saattohoitosuunnitelmia, joissa ol
puutteita. Nahtiin tarpeelliseksi laajentaa saattohoitosuosituksia (ETENE 2010.)
Uudet asiantuntijakuulemiseen perustuvat saattohoitosuositukset julkaistiin
syksylla 2010 (Pihlainen 2010).

Vanhusten pitkdaikaisasuminen Forssan terveydenhuollon kuntayhtyman
vuodeosastoilla (21 ja 22) paattyi helmikuussa 2011. Maaliskuussa siirryin juuri
perustettuun Forssan terveydenhuollon kuntayhtyman osaamiskeskuksen
saattohoitotiimiin sairaanhoitajaksi. Valitsin opinnaytetyon aiheen sen mukaisesti
syventaakseni ammattitaitoa saattopotilaan ja hanen perheensa tukemisessa ja
ymmartamisessa. Tutkimuksen teoriaosuudessa kasittelen laajasti hengellisyytta.
Vaikka saattohoitoideologian mukaan ihmisesta on aina tunnistettu nelja
ulottuvuutta, saattohoitotutkimuksissa hengellisen elaman merkitystda on vahan
kasitelty. Kun lapsen joku tarkead aikuinen sairastuu vakavasti ja kuolee, han
saattaa jaada surussaan yksin. Siksi olen teoriaan ottanut aikuisen surun lisaksi
lapsen surun ja sen erityispiirteet. Empiriaosassa olen teemahaastatellut neljaa
saattopotilaan omaista kayttaen narratiivista lahestymistapaa ja analysoinut
teemoja sisallon analyysilla. Omaisella tarkoitetaan oman perheen jasenta tai
laheista sukulaista (vesa.lib.helsinki.fi/lysa/index.html). Terveydenhuollossa potilas
voi itse maaritellda lahiomaisensa. Lakitekstissd omainen on tarkoin maaritelty
(esimerkiksi Laki omaishoidon tuesta 2.12.2005/937; Laki Kansanelakelaitoksen
kuntoutusetuuksista ja kuntoutusrahaetuuksista 15.7.2005/566; Ulkomaalaislaki
30.4.2004/301, Finlex).Tassa tutkimuksessa omaisella tarkoitetaan henkil6a, joka

on ilmoittautunut olevansa saattopotilaan omainen. Tarkoitukseni on ollut saada
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kuuluville omaisen kokemukset hengellisen elaman merkityksesta saattopotilaan

rinnalla ja hanen kuolemansa jalkeen.

2 HENGELLISYYS OSANA ELAMAA JA KUOLEMAA

2.1 Kiristillisesta hengellisyydesta Spiritualiteetin kasikirjan mukaan

Spiritualiteetin kasikirjassa pohditaan spiritualiteettia laajalti. Kotilan mukaan
spiritualiteetti tarkoittaa hengellista elamaa. Se tulee latinan sanasta "spiritus"=
henki. Se viittaa seka ihmiseen ettda Pyhaan Henkeen. Ihminen elaa Pyhan Hengen
kautta persoonallisessa suhteessa Jumalaan. Han ikaankuin antautuu Jumalalle.
Ihmisen henki lIahestyy Jumalaa ja Jumalan Pyha Henki lahestyy ihmisen henkea
ja synnyttaa uutta elamaa. lhmiselld on jo syntyessaan tarve paasta Jumalaa
lahelle. Augustinus kuvaa tunnustuksessaan: "Sina olet luonut meidat itsellesi ja
sydamemme on levoton, kunnes se I0ytaa levon sinussa." MyoOs uskon subjektin
sisdisen kokemuksen, uskonnollisen instituution ulkoisten rakenteiden ja rituaalien
sekad opin yhteyttd ja vuorovaikutusta korostetaan. Kristillisen spiritualiteetin
katsotaan muodostuvan yhteydessa kirkon yhteisdlliseen elamaan. Usko syntyy
ulkoisten armovalineiden kautta. Ihminen on kokonaisuus, jossa on seka fyysinen
etta psyykkinen puoli. Koska uskon harjoittaminen ja uskossa elamisen
kysymykset ovat Kkeskeisid, spiritualiteetin teologiaa voidaan luonnehtia
kokemuksen tai tien teologiaksi. Ruotsalainen Owe Wikstromin mukaan
spiritualiteetin teologia kuvaa kristityn vaeltamaa tieta. Silloin uskon elamaa
tarkastellaan armovalineiden kautta, jolloin ihminen tulee osalliseksi Jumalan
pelastavista teoista. Se on myds sisadista prosessia, jota kaydessaan ihminen
kasvaa lujemmin elaman yhteyteen Kristuksen kanssa ( Hayrynen, Kotila, Vatanen
2003, 13-14.)
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Paavo Rissasen mukaan spiritualiteetin teologia systeemaattisen teologian osana
on hengellisen elaman ja kokemuksen teologiaa. Rissasen mukaan spiritualiteetti
vie kristillisen uskon ydinalueelle. Se koskettaa universaalia,
kaikille ihmisille yhteistd kokemusta elamasta. Hengellisen kokemuksen kyky on

ihmisyyteen kuuluva perusominaisuus. (Hayrynen ym. 2003,16.)

Antti Raunio (2003) on tuonut esille uskon ja rakkauden yhteyden, Hanen mukaan
spiritualiteetissa on kyse suhteesta itseen, Jumalaan ja lahimmaiseen. Jumala
yhdistyy uskossa ihmisen ymmarrykseen ja tahtoon. Ihminen tulee osalliseksi
jumalallisesta rakkaudesta ja saa lahjaksi iankaikkisen eldaman toivon. Silloin han
alkaa harjoittaa uskoa, toivoa ja rakkautta palvellen [ahimmaistaan. (Hayrynen ym.
2003, 16.)

Paavo Kettusen mukaan aikuisen ihmisen hengellisen elaman kasvu on kasvua
jumalasuhteessa ja jumalakuvien kehittymisessa seka ihmisen minakuvan
muuttumisessa. Jumala persoonana on sama, vaikka ihmisen jumalakuva muuttuu.
Aikuisen ihmisen hengellinen elama ei tarkoita kaiken olevan ehytta ja selvaa.
Hengellisen elaman eheys tarkoittaa elaman ja uskon moninaisuuden, esimerkiksi
jumalakuvien tuntemista ja tunnistamista. Siind ei kielletd jumalallista eika
inhimillistd. Eheys on suostumista elamaan vajavaisuudessa sietden
epataydellisyytta. Ihminen ei jarjen eika tiedon avulla tule vakuuttuneeksi
Jumalasta. Han ei voi kasittaa eika maaritella Jumalaa. Sen sijaan han voi saada
osallisuuden kokemuksia Jumalasta ja hanen lasnaolostaan. Siksi kokemus
osallisuudesta on hengellisessa elamassa tarkea. Uskon sanoma on ilmoitusta
osallisuuden mahdollisuudesta Jumalaan. Tama mahdollisuus sisaltyy uskoon.
Uskon kautta ihminen voi saada kokemuksen Jumalasta. Kokemuksen

mahdollisuuden toteutuminen riippuu myos Jumalasta. (Hayrynen ym. 2003, 378.)
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2.2 Aiemmat tutkimukset hengellisyydesta ja sen vaikutuksesta

Hilkka Sand (2003) vaitdskirjassaan Sateenkaaren paasta loytyy kultaa tarkasteli
kuolevan potilaan hoitamista kolmessa suomalaisessa saattohoitokodissa.
Tutkimuksessa kaytettiin etnografista menetelmaa, jota analysoitiin ja tulkittin mm.
kuva-analyysia soveltaen. Tutkimustuloksista ilmeni, ettd saattohoitokotien
hoitoideologia pohjautui brittildiseen hospice-ideologiaan. Hoidon keskiossa oli
potilas ja perhe. Hoitajien mukaan omaisten tukeminen saattohoidossa oli tiedon,
tuen ja toivon seka turvallisuuden valittdmista. Omaiset olivat aktiivisesti mukana.
Haastatteluissa he puhuivat toivosta, joka antoi voimia jaksamiseen. Puhuessaan
toivosta ja toiveikkuudesta hoitohenkilokunta puhui samalla kuolemaan liittyvan
tiedon tarkeydesta. (Sand 2003, 6, 94.)

Tutkija kysyi, onko ainoa toivo, paranemisen toivo? Jokaisessa hoitokodissa oli
paljon uskonnollisuuteen liittyvada symboliikkaa: kappeli, alttari, ikoneja ja niin
edelleen. Vaikka saattohoitokodeissa korostettiin, ettd ovat uskonnollisesti
neutraaleja ja sitoutumattomia, viestii ympariston symboliikka vahvasti evankelis-

luterilaista tunnustuksellista sanomaa.(Sand 2003, 98, 173.)

Saattohoitoajattelulle oli tyypillistd, ettei hoitohenkildkunta puuttunut potilaan
yksityisiin sisaisiin prosesseihin. Katsottiin, etta jokaisella oli oikeus rakentaa
kuolemantalo itse. Nain kuolevaa lahestyvda potilasta ja hanen omaisiaan
rauhoitettiin ja vahvistettiin. Tavoitteena oli rauhallinen kuolema. Kuolema tuli usein
yllattaen. Merkiksi siitd omaiset saivat sytyttda kynttilan seka yhteisiin tiloihin etta
potilashuoneen pdydalle. Saattohoitokodeissa oli mahdollisuus myds hengelliseen

hoitoon. Ehtoollista oli myos mahdollista nauttia. MyOs sielunhoidollisia
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keskusteluja kaytiin tarpeen mukaan. Usein omaiset toivoivat papin kayntia tai
halusivat itse keskustella. Sielunhoidolliset keskustelut olivat yksilOllisia ja
luottamuksellisia. Potilasta ja hanen perhettdan ei jatetty yksin. Potilaan kuoltua
hoidon keskipaikalle paasi perhe ja sen yksittaiset jasenet. Heidan rinnalla kuljettiin
surutydn ajan. (Sand 2003, 157, 176.)

Johanna Rasasen (2006) tutkimuksessa "Sielunhoito selviytymisen tukena
sairaudessa ja kriiseissa" kysyttiin terveydenhuollon palveluja kayttavilta potilailta
odotuksia ja kokemuksia sielunhoidosta. Vastaavasti terveydenhuollon
tyontekijoilta  kysyttiin, pitivatkd he potilaiden sielunhoitoa tarpeellisena.
Tutkimuksessa selvitettiin, miten sielunhoito on selviytymista ja elamanhallintaa
vahvistava tekija. Kyselytutkimus tehtiin paakaupunkiseudulla 2000-luvun alussa
Diacorin tyontekijoille ja Diacorinpalveluja kayttaneille potilaille. Kyselyt olivat seka
avoimia ettd suljettuja. Kyselytutkimukseen vastasi 790  yksityista
terveydenhuoltopalveluja kayttavaa potilasta. Vastausprosentiksi tuli 73%.

Tyontekijoista vastasi 200, vastausprosentti oli 66%. (Raaanen 2006, 30, 34.)

Tutkimuksessa sielunhoito oli maaritelty valmiiksi kyselylomakkeessa .Sielunhoito
on Kkristillisestd uskosta kumpuavaa toimintaa, jota papit, diakonit ja diakonissat
tekevat. Asiakkaille se on maksutonta. Se on luottamuksellista keskustelua
elamantilanteista. Hengellisen hoidon valineina keskustelun lisaksi voidaan kayttaa
rippid, ehtoollista ja rukousta. Laajemmin katsottuna sielunhoidon keskusteluja
voivat tehda myds maallikot pyrkimyksena keventaa ihmisen taakkaa. (Rasanen
2006, 35.)

Tutkimustuloksissa tarkeimmalle sijalle terveydenhuollossa nousi sielunhoito.
Potilaat odottivat eniten sielunhoidollisesta tapaamisesta keskustelua ja
rukoilemista, mutta eivat ottaneet esille rippia ja ehtoollista. Potilaat nimesivat
sielunhoitoon kuuluviksi aiheiksi vakavat elaman kriisit ja ongelmat seka kuoleman

kohtaamisen. Tutkimuksessa tuli ilmi, ettd sielunhoito mahdollisti yhden vaylan
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selviytya sairaudesta ja kriisista. Se vahvisti myos elamanhallinnan tunnetta.
Yhdellakin sielunhoidollisella keskustelulla oli henkilon jaksamista tukeva vaikutus.
(Rasanen 2006, 44,45, 81.)

Timo Teinonen (2007) tutki vaitdskirjassaan uskonnollisuuden ja terveyden
yhteyksia iakkaassa lounais-suomalaisessa vaestossa. Tutkimus toteutettiin 1990-
luvun alku- ja loppupuolella. Tutkittavien uskonnollisuutta kysyttiin postikyselyna,
heitda myds haastateltiin. Tutkimukseen liittyi pieni laadullinen tutkimus, jossa
kysyttiin uskonnon merkityksesta iakkaiden elamassa. Tutkimustuloksista ilmeni,
ettd kertoessaan uskonnon merkityksesta elamassaan tutkittava muisteli usein
lapsuuttaan. Uskonnon merkityksessa korostui rukous ja Kkiitollisuus Jumalaa
kohtaan. Rukoilemiseen liittyi toivo, turva ja elamassa jaksaminen.
Vaitoskirjassaan Teinonen kuvasi monen tutkijan maaritelmia hengellisyydesta.
Han totesi sen olevan monimerkityksellinen sana. Verratessaan uskonnollisuutta ja
hengellisyytta toisiinsa han piti niitd hyvin lahekkaisina kasitteina. Tutkittuaan
aikaisempia tutkimuksia han oli tullut siihen johtopaatdkseen, ettd monissa
|aaketieteellisissa ja hoitotieteellisissa tutkimuksissa uskonnollisuutta ja
hengellisyytta on pidetty synonyymeina (Teinonen 2005.) Vuonna 2007
kirjoittamassa kirjassa Terveys ja Usko, Teinonen toteaa, ettd myonteinen
uskonnollinen kasvatus voi antaa lisdkeinon elamanhallinnalle koko elaman ajaksi
(Teinonen 2007, 87).

2.3 Hengellisyys muissa Kkirjallisissa lahteissa

Saattohoitolaakari Juha Hanninen ja teologi Tapio Pajunen ovat koonneet kirjan
"Kuoleman kaari, sairastumisesta, luopumisesta ja elamasta". Se pohjautuu
useiden vuosien tydskentelyyn saattohoitopotilaiden ja heidan perheensa parissa.
Kirjassa todetaan, etta on olemassa selkeita viitteita, etta hengellisyydesta on apua

potilaan miettiessa elaman tarkoitusta. Seka Hannisen etta Pajusen mielesta
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hengellisyys on laajempi kasite kuin uskonnollisuus. Hengellisyyden ja
uskonnollisuuden eroa he selkeyttavat tarpeista kasin. Hengelliset tarpeet ovat
yleisia ja niitd ovat tarve loytda elamantarkoitus, tarve kokea esteettisyytta ja
kauneutta, tarve pyytdd ja antaa anteeksi, elaman eheyden kokeminen,
hengellinen ja eksistentiaalinen kokemus, oman elaman suunnan ja mielekkyyden
kokemus. Uskonnollisuuden tarpeet ovat yksilOllisia: tarve tehda rauha ihmisten ja
Jumalan kanssa, valmistautuminen kuolemaan ja toivo kuoleman jalkeisesta,
osallistuminen oman uskonnon rituaaleihin esimerkiksi osallistuminen ehtoollisen
viettoon.(Hanninen, & Pajunen 2003, 71-73.)

Hengellisyys auttaa yllapitamaan toivoa ja lievittada karsimysta. Potilaat, joilla on
uskonnollinen vakaumus, pystyvat nauttimaan elamastaan hoitojen aikana, koska
ovat sopeutuvaisia. Tulevaisuuteen ja toivoon liittyy armo ja anteeksiantamus.
ihminen kaipaa syyllisyyteen sovitusta. Toisaalta pahimmillaan hengellinen
ahdistuneisuus voi karjistaa tilanteita niin, ettd hanen henkinen hyvinvointinsa
heikkenee. Hengellisten tarpeiden tayttdmiseen papin lisaksi kday myds muut,
esimerkiksi ystava voi virsia laulamalla tai lausumalla lievittaa potilaan hengellista
hataa. Keskeista on potilaan vakaumuksen kunnioittaminen. ( Hanninen & Pajunen
2006, 72,73.)

Tieto vakavasta kuolemaan johtavasta sairaudesta jarkyttaa seka potilasta etta
hanen perhettaan. Potilaalla on oikeus tietaa lahestyvasta kuolemasta, jotta
hanella on mahdollisuus valmistautua kuolemaan ja jattaa hyvastit Iaheisilleen. Kun
vaikeistakin asioista keskustellaan, syyllisyys vahenee. Kun perheenjasenet
hyvaksyvat laheisensa kuoleman, kuolemaan liittyva ahdistus vahenee. Perheen
jasenten tuki vaihtelee, jotkut saavat avun vertaistuesta, jotkut hakevat
terveydenhuoltopalveluja, joku selviaa yksinpohdintojensa avulla. Vaikka lahestyva
kuolema tekee olon rauhattomaksi, epavarmaksi, tuskalliseksi, monet omaiset
haluavat olla l|aheisensa vierella. He pitavat kadesta, lohduttavat. Se on

kummallekin osapuolelle ainutkertainen ja tarkea kokemus. Aina ei kuolema ole
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rauhallinen. Rujoon, karuun kuoleman saattoon osallistuneet omaiset ovat
jalkeenpain sanoneet, ettd kuolema vapautti tuskasta ja kivusta. Kuolevan luona
oleminen auttaa omaisia ymmartamaan kuoleman vaistamattomyyden. (Hanninen
& Pajunen 2006, 140 — 14.)

Hautajaisilla on merkittava tehtava. Ne tekevat kuoleman nakyvaksi. Myos lapselle
ne antavat mallin suremisesta. Han paasee osalliseksi yhteisesta menetyksesta,
surusta ja kaipauksesta. Suru ei paaty hautajaisiin. Puhutaan surutyosta.
Pahimmillaan tyostamatdon suru kaventaa ihmisen elamaa tai han voi sairastua.
Sen sijaan surutydn lapikaytyaan ihmisen elamanlaatu voi parantua. Han
ymmartaa syvemmin elaman rajallisuutta ja kykenee nauttimaan elamastaan
syvemmin. (Hanninen & Pajunen 2006, 143-145, 184-187.)

Monet omaiset kokoontuvat yhteen esimerkiksi jumalanpalveluksen ja menevat
haudalle, kun laheisen kuolemasta on kulunut vuosi. He muistelevat elettya
elamaa. Muisteleminen siirtda vainajan laheisten muistoihin. Monet tuntevat

Kiitollisuutta yhteisista ajoista (Hanninen & Pajunen 2006, 188.)

Kirsti Aallon ja Raili Gothénin (2009) toimittamassa kirjassa "Ihmisen lahella,
hengellisyys hoitotydssa" kuvataan monipuolisesti hengellisia kysymyksia, joita
hoiva- ja hoitotydssa kohdataan.. Hengellisyys maariteltin sen mukaisesti, miten
ihminen kayttaa hengellisenhoidon valineita esimerkiksi rippia ja rukousta.(Aalto ja
Gothéni 2009, 16.)

Hengellisyys nakyy oman uskonnollisen yhteison pyhankirjan lukemisena,
osallistumisena uskonnolliseen yhteisoon, hengellisenmusiikin kuuntelemisena ja
niin edelleen. Hoitotieteessa hengellisyys nahtiin olevan merkitysten ja tarkoitusten
kysymista. Silloin ajatellaan, ettd on olemassa itsea suurempi voima. Kysellaan
suhdetta muihin ihmisiin, itseensa ja maailmankaikkeuteen .(Alto ja Gothéni 2009,
16.)
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Marjaana Hanhirovan ja Kirsti Aallon kirjoittamassa artikkelissa hengellista hoitoa
ja sielunhoitoa pidettiin toistensa synonyymeina. Heidan mukaansa hengellinen
hoito tarkoitti ihmisen auttamista ja vierella olemista hanen pohtiessa elamaansa,
jumalasuhdetta, kuolemaa. Tahan liittyi olennaisesti toivo. Hengellisyys taas ilmeni

uskonnollisuuden eri tasoilla.(Alto ja Gothéni 2009, 16.)

Terveyskasvatuksen neuvottelukunnan maaritelman mukaisesti ideologinen taso
tarkoitti ihmisen uskoa esimerkiksi kohtaloon, sielunvaellukseen, Jumalaan,
luontoon. Ihminen kyselee esimerkiksi, mita hanelle tapahtuu kuoleman jalkeen.
Jos han uskoo Jumalaan, han voi ihmetelld, miksi Jumala sallii karsimyksen,
vaikka han on rakkaus. Naita tulisi yhdessa pohtia. Kaikille mieleen nousseille
kysymyksille tulisi antaa tilaa. Rituaalinen taso tarkoittaa aktiivista uskonnollista
suuntautuneisuutta. Inminen osallistuu esimerkiksi jumalanpalvelukseen, rukoilee,
kay ehtoollisella. On tarkeaa ottaa potilaan ja hanen laheisensa toiveet huomioon,
silla riittien toteuttamisella on ihmista eheyttava ja jaksamista tukeva vaikutus.
Kokemuksellisessa tasossa on kysymys ihmisen kokemasta Jumalan lasnaolosta
ja havainnoista esimerkiksi enkelin nakemisesta. inminen voi kertoa myos Jumalan
johdatuksesta. Potilaiden ja omaisten toiveet tulisi ottaa huomioon. (Aalto ja
Gothéni 2006, 16.)

Osaston ilmapiirilla, esteettisyydella ja kauneuden kokemuksella on hoitava
vaikutus. Alyllinen taso on tietoa kaikista uskonnoista, niiden opetuksista ja
perinteesta. Valillinen taso kuvaa uskonnon vaikutuksia ihmisen kaytokseen ja
mielenterveyteen. Ihminen puhuu tietylla tavalla, pukeutuu. Terve uskonnollisuus
tukee ihmisen mielenterveytta, kun taas lilan ahdas, syyllistdva uskonnollisuus
saattaa jarkyttaa mielenterveytta. Valilliseen tasoon lasketaan kuuluvan myos
sosiaalinen merkitys. lhminen tekee vapaaehtoisty6ta, kokee yhteisollisyytta ja

osallisuutta jumalanpalveluksissa, rukoushetkissa. (Aalto ja Gothoni 2009, 16, 17.)
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Aallon ja Hanhirovan mukaan potilasta ja hanen omaisiaan tulee auttaa kestamaan
sairauden aiheuttama uusi elamantilanne. Sielunhoidon sisaltoon kuuluu empatia,
kosketus. Menneisyyden ja tulevaisuuden valille rakennetaan silta. Hiljennytaan
yhdessa. Jos sielunhoidollista keskustelua ohjaa muu kuin pappi, on tarkeaa
valittaa tieto papille tai diakoniatyontekijalle, jos potilas ja omaiset pyytavat..
Sielunhoidollisen keskustelun tavoitteena saattohoidossa on muistelu, sovitus ja
valmistautuminen tulevaan. Hyvien ja vaikeiden asioiden muistelu auttaa
luopumisessa. Sovituksessa on kysymys anteeksiantamisesta ja -saamisesta. Se
on sovintoa ihmisen ja Jumalan kanssa. Rippia voidaan kayttaa. Ehtoollista

voidaan nauttia yhdessa omaisten kanssa. (Aalto ja Gothoni 2009, 18.)

Sielunhoidossa on monenlaisia suuntauksia ja painotuksia. Tassa on nostettu
esile Paavo Kettusen sielunhoitokasitykset, jotka perustuvat hanen
tutkimukseensa "Leipaa ja lasnaoloa? Asiakkaan tarve ja diakoniatyOntekijan
tyonaky laman puristuksessa". Siina on tarkasteltu diakoniatyontekijoiden
sielunhoitokasityksia, jotka Kettunen on jakanut kahteen paatyyppiin.
Hengellisessa sielunhoidossa tarkasteltaessa autettavan elaman
kokonaistilannetta keskeisena teemana on Jumala ja autettavan hengellinen
elama. Keskeista on myos pohtia olemassaolon kysymyksia. Tavoitteena on antaa
hengellista tukea. Toinen paatyyppi on intentionaalinen sielunhoito, joka on melkein
sama kuin diakoninen sielunhoito. Lahtokohtana on ihmisen kokonaisvaltainen
auttaminen. Hanet kohdataan Kkiireettomasti, avoimesti ja luottamuksellisesti.
Tavoitteena on, etta ihminen tulee ymmarretyksi ja kuulluksi. Ihminen kohdataan ja
hyvaksytdan siind elamantilanteessa, missa han on. Han voi kertoa mielta
askarruttavista asioista ja tunteista, myo0s elamankatsomuksellisista ja
uskonnollisista asioista. Hengellisen hoidon valineita kuten rukousta, Raamatun
lukemista, hengellistd musiikkia ja rippia voidaan kayttaa, mikali asiakas haluaa.
Keskustelun ja vastavuoroisen vuorovaikutussuhteen lomassa myds pelkalla
lasnaololla ja hiljaisuudella on merkitysta tassa sielunhoidollisessa prosessissa.
(Kiiski 2009, 42-44.)
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3 PARANTUMATON SAIRAUS JA SAATTOHOITO

3.1 Sairaus elaman kriisina

Kun psykiatrian professori Kalle Achté yllattaen sairastui vakavasti 1990-luvun
alussa, han piti paivakirjaa kuvaten siina sairauden tuomia tuntoja. Han kaytti
sairaudesta nimitysta elaman kriisi. Han kuvasi kriisia kolmivaiheisena
tapahtumana. Shokkivaiheessa ihminen on ahdistunut ja kieltdd sairautensa.
Toisessa vaiheessa han tunnistaa sairauden olemassaolon. Han alkaa realistisesti
arvioida sairauden tuomia haittoja. Talldin han voi kokea avuttomuutta ja
masennusta. Kolmannessa vaiheessa hyvaksyttyaan sairauden han 16ytaa uuden
roolin ja identiteetin. (Achté 1993, 213.)

Kirjassaan Kalle Achté kertoo oppineensa elamansa aikana, ettei valittavista
ihmisista pidetd. Hankdan ei halunnut rasittaa henkildkuntaa eikd omaisia
valituksillaan. Vaikka han oli joutunut luopumaan paljosta sairauden myota, han
jaksoi luottaa hanta hoitaviin laakareihin ja henkilokuntaan. Parannuttuaan
sairaudestaan han koki saaneensa esimerkillistéd hoitoa. (Achté 1993, 66-68,151,
213))

Sirkku Eho (2009) on jaotellut kriisin kulun neljgan paakohtaan: shokkivaiheeseen,
reaktiovaineeseen, tyostamis- ja  kasittelyvaihneeseen seka uudelleen
suuntautumisen vaiheeseen. Naiden vaiheiden tunnistaminen auttaa hoitajaa
ymmartamaan potilaan ja hanen omaisensa reaktioita ja tunteita. Saatuaan tiedon

vakavasta sairaudesta ihminen tarvitsee lahelleen toisen ihmisen, joka valittaa ja



18

kuuntelee. (Aalto, Gothéni 2009, 26-34.) Omainen saattaa myo6taelaa niin vahvasti
laheisensa sairaudessa, etta saattaa tuntea samanlaisia fyysisia oireita esimerkiksi
kipua kuin sairaskin. Kun perheessa yksi sairastuu, vaikuttaa se perheen ulkoisiin
ja sisaisiin suhteisiin. Tama koettelee perheen jasenten seka fyysisia etta
psyykkisia voimavaroja. Olisi tarkeda, ettd perhe kykenisi avoimeen
vuorovaikutukseen, puhumaan asioita oikeilla nimilla ja nayttamaan tunteensa.
Niin sairas kuin muut perheenjasenet elavat epatietoisuudessa, sairauden
etenemisestd ja tulevasta. Sairaan on vaikea ottaa huomioon muita
perheenjasenia, jos hanella on paljon kipuja ja luopuminen kaikesta ahdistaa. Han
saattaa kayttaytya hyvin vaativasti. Erityisesti lasten hyvinvointiin tulisi kiinnittaa
huomiota, kun vanhempi on sairas. On muistettava ettei kaiken tarvitse muuttua.
Arjen rutiinit kannattaa sailyttda. Se luo koko perheelle turvallisuutta. (Hanninen &
Pajunen 2006, 58 124-126, 133.)

Vaikeassa elamantilanteessa sairaan ja hanen l|aheisensa uskonnollinen
aktiivisuus saattaa kasvaa. Usko Jumalaan tuo lohdutuksen ja helpotuksen. Mikali
ihminen kokee syyllisyytta ja pelkoa tulevasta han saattaa tuntea sen voimakkaana
kipuna. Silloin karsimysta tulee lievittdd seka aineellisilla, henkisilla etta
hengellisilla "ladkkeilld". (Hanninen & Pajunen 2006, 69-70.)

3.2 Saattohoidon toteuttaminen

Sosiaali- ja terveysministerid julkaisi syyskuussa 2010 asiantuntijakuulemiseen
perustuvat saattohoitosuositukset. Niiden tavoitteena on yhtenaistaa saattohoidon
kaytanteita koko Suomessa. Suositukset koskevat kaikkia sosiaali- ja
terveydenhuollon yksikoitd. Saattohoidon osaamisen alueet on maaritelty
seuraavasti: henkildston tulee kyetd arvioimaan, hoitamaan, soveltamaan tietoa
systemaattisesti ja riittdvalla taidolla. Saattohoitoon kuuluu karsimyksen ja siita

aiheutuvien oireiden hoitaminen. Hoidon suunnitteluvaiheessa on otettava
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huomioon ja ymmarrettava potilaan psyko-sosiaalisia, fyysisia, henkisia,
hengellisia, eksistentiaalisia ja kulttuurisia tarpeita. Potilaan toiveet tulee
huomioida. Lahestyvan kuoleman merkkeja ja kuoleman hetkea tulee seurata.
Omaisia tulee tukea potilaan koko hoidon ajan ja myds taman kuoleman jalkeen.
(Pihlainen 2010.) Saattohoitosuositusten kaytannon toteuttamisen tueksi uudessa
terveydenhuoltolaissa, joka astui voimaan 1.5.2011, korostetaan karsimyksen

lievittamista eri sairaanhoitopalveluissa (Terveydenhuoltolaki 1326/2010, Finlex).

Kun jaljella oleva elinaika on arvioitu laaketieteellisesti lyhyeksi (muutamasta
vilkosta muutamaan kuukauteen), laakari yhdessa potilaan ja potilaan
suostumuksella laheisten kanssa keskustelee saattohoitoon siirtymisesta, jolloin
myOs hoitolinjoista sovitaan. Hoitava |aakari kirjaa saattohoitoon siirtymisen ja
hoitolinjat selvasti potilaan sairauskertomukseen. Mikali potilas ei kykene
tekemaan hoitoaan koskevia paatoksia, hanen lahiomaisiaan kuunnellaan. Jos han
on tehnyt aikaisemmin hoitotahdon, ohjaa se hanen hoitoaan. Potilaan kanssa
yhdessa tehdaan saattohoitosuunnitelma. Se tulisi tehda siina yksikdssa, jossa
hanen hoitonsa tapahtuu jatkossa. Hoitosuunnitelma kirjataan potilaan
sairauskertomukseen. Myos hoitotahto tulee nakya sairauskertomuksessa ja se
missa Kkirjallinen hoitotahto sailytetdan. Saattohoidon tavoitteena on turvata
potilaalle sellaiset olot, etta han voi eldad mahdollisimman hyvaa eldamaa kuolemaan
saakka. (Lindstrom, S-L 2010.)

Juha Hanninen ja Teija Riikola ovat laatineet kaypahoitosuositukset kuolevan
potilaan oireiden hoidosta. Hanta tulee hoitaa kokonaisvaltaisesti. Oireita
lievittavan laakehoidon rinnalla on huolehdittava myds potilaan psykologisista,
sosiaalisista, eksistentiaalisista ja hengellisista tarpeista. (Hanninen & Riikola
2008.)

3.3 Saattopotilaan kuolema
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Kirsti Aalto (2002) on pohtinut, ettd kuolemaan valmistautumiseen kuuluu oman
kuolevaisuuden, elaman arvaamattomuuden ja haurauden ja epataydellisyyden
hyvaksyminen, sovintoa ja rauhassa elaminen tarkeissda ihmissuhteissa ja
jumalasuhteessa, tutustuminen kuolemaan hoitamalla muita, harjoittelu
luopumisesta (Aalto, Gothoni 2009, 76).

Saattopotilaan lahestyva kuolema nostattaa esiin monenlaisia tunteita. Ajatus
kaikesta luopumisesta aiheuttaa suurta tuskaa. Myos perhe ja laheiset kokevat
surua rakkaan ihmisen menettamisesta. Jokainen kokee kuoleman, surun omalla
tavallaan. (Hanninen & Pajunen 2006, 24-26.) Kuolemasta on monia kasityksia.
Suhtautuminen kuolemaan riippuu paljolti siitd, mitd uskontokuntaa, myds mita
kulttuuria ihminen edustaa. Juutalaiset, islaminuskoiset ja kristityt ajattelevat
kuoleman elaman paatepisteeksi, jossa on portti toisenlaiseen uuteen elamaan.
Budhalaiset ja hindulaiset uskovat elaman kiertokulkuun: ihminen syntyy ja kuolee
yha uudelleen. Uskonto auttaa nayttdmaan kuoleman laajasta nakodkulmasta.
Kuolevaa ei jateta yksin. Saattohoitoa toteuttaville on syyta painottaa, etta ihmisen
perinteita kuuluu kunnioittaa ja saattopotilasta tulee rohkaista seuraamaan omia
perinteitd. Hyvaan saattohoitoon kuuluu, ettd huomioidaan potilaan uskonnosta,
kulttuurista ja vakaumuksesta nousevat toivomukset ja pyritdan toteuttamaan niita
mahdollisuuksien mukaisesti. (Ylikarjula 2008, 129-131.) Suomessa laki
maarittelee kuolinhetkeksi sen ajankohdan, jolloin ihmisen aivotoiminta on
pysyvasti loppunut (Pahlman 2004, 349-350).

Hautajaisissa laheisen menetys konkretisoituu. Monet ajattelevat, etta elama sailyy
jalkelaisten muistoissa. Monet uskovat ja saavat lohtua esimerkiksi Raamatun
lIm.21:3,4 sanoista: "Han asuu heidan luonaan, ja heista tulee hanen kansansa.
Jumala itse on heidan luonaan, ja han pyyhkii heidan silmistdan joka ainoan
kyyneleen. Kuolemaa ei enaa ole, ei murhetta, valitusta eika vaivaa, silla kaikki
entinen on kadonnut". (Ylikarjula 2008, 127.)
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4 LAHEISEN MENETTAMISEEN LIITTYVA SURU

4.1 Surutyd

Jokaisen ihmisen suru on yksilollinen. Se on jonkin menetyksen pitkaaikainen
mielipahan tunne. Se sisaltda asenteita ja tunteita ja kayttdytymistd. Reaktiot
suruun ja surun kestoon vaihtelevat eri ihmisten kesken. Suruun vaikuttaa monet
seikat kuten surevan ihmisen persoonallisuus, myods aikaisemmat menetykset.
Suruun vaikuttavat myods surevan saama tuki tai sen puute. Surusta on olemassa
paljon myytteja: suru kestaa tietyn ajan, se on samanlaista riippumatta siita, miten
ihminen on kuollut, surua ei ole pakko kohdata, sen voi valttaa ja niin edelleen.
Myytit on hyva tunnistaa, etteivat ne ole esteenad surutydlle. MyOs surun
vaihemalleja on hyva ajatella kriittisesti, ettei niiden kirjaimellisella noudattamisella

estettaisi surevien henkista kasvua. (Poijula 2002, 18, 36-39.)

Kun ihminen saa tiedon, ettd han tai hanen laheisensa on parantumattomasti
sairas, han alkaa surra tai puolustautuu. Puolustuskeinot uhkaavan vaaran
torjumiseksi kertovat siita, ettei ihminen ole valmis kohtaamaan surua tai se tuntuu
lian ylivoimaiselta kohdata. Puolustuskeinoista mainittakoon unohtaminen,
yliaktiivisuus, oman kuoleman todellisuuden kieltamien, samaistuminen
kuolemaan, jahmettyminen. Puolustuskeinot kantavat usein elamaa eteenpain
kunnes ihminen kykenee kohtaamaan kipean asian. Niilld voi olla myds kasvua
vinouttava vaikutus. Esimerkkind mainittakoon kuolemaan samaistuminen, jolloin
ihmisen ei tarvitse kohdata omaa kuolemaa. Han heijastaa tietoisuuden omasta

kuolemastaan laheiseen henkiloon. Han suree neutraalisti laheistaan. Aalto puhuu
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kuolemaan rakastumisesta, jolloin kuolemasta tulee ikaankuin hyva ystava eika

pelottava vaistamaton tapahtuma. (Aalto 2000, 160-162.)

Surutydn vaiheet teki tunnetuksi amerikkalainen psykiatri ja kirjailija Elisabeth
Kubler-Ross kirjassaan On Death and Dying, joka julkaistin 1960-luvun
loppupuolella. Han jakoi surutyon viiteen vaiheeseen, joita ovat kieltaminen, viha,
kaupankaynti, masennus ja hyvaksyminen. (Aalto, Gothéni 2009, 66; Hanninen &
Pajunen 2006, 163-164.)

4.2 Lapsen suru

On tarkeaa tuntea ja ymmartaa lapsen surua, koska se on edellytys lapsen
auttamiselle. Lapsen kokema suru ja reaktiot riippuvat siitd, minka ikainen ja missa
kehitysvaiheessa lapsi on. Sen sijaan kuoleman kasittdminen on sidoksissa
ajattelun kehitykseen. (Hanninen & Pajunen 2006, 152-155.) Alla on esitetty kuusi
tekijaa, jotka ovat yhteydessa siihen, miten lapsi kykenee vastaanottamaan
vanhempien kuoleman, mukaellen J. William Wordenia (1996), kirjassa Erkkila,

Holmberg, Niemela, Yiénen 2003:

1. Kuolema ja sita ymparoivat rituaalit vaikuttavat.

2. Lapsen suhde kuolleeseen vanhempaan seka ennen etta jalkeen kuoleman.

3. Eloon jaaneen vanhemman toiminta ja hanen kykynsa olla vanhempi lapselleen.
4. Perhetekijat, joista mainittakoon perheen koko, rakenne, perheen sisainen tuki-
ja vuorovaikutusjarjestelma, perheen sisaiset stressitekijat, perheen yleinen
asioista selviytymistyyli, muutokset ja hairiot, jotka koskettavat lapsen arkipaivaa.
5. Miten lapsi saa tukea kaveripiirista ja muilta perheen ulkopuolisilta henkil6ilta?

6. Lapsen ika, sukupuoli; millainen kasitys lapsella on itsestdan ja miten han
kasittda kuoleman. (Erkkila, Holmberg, Niemela, Ylénen 2003, 19-23.)
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Lastenlaakari Jari Sinkkonen painottaa, ettd vanhempia sureva lapsi tarvitsee
lasna olevaa aikuista, joka auttaa lasta. Akuuttia pahaa oloa tulee lievittaa. Jos
suru jaa surematta, silla on vaikutuksia pitkalti tulevaisuuteen. Se sitoo psyykkisia
voimavaroja, jolloin lapsen terve kasvu hidastuu. Suremattomuus altistaa myos
depressiolle, ahdistushairidille ja muille ongelmille seka lapsena etta myohemmin
aikuisena. Pienillekin lapsille tulee kertoa totuudenmukaisesti kuolemasta, ottaa
mukaan hautajaisten jarjestamiseen ja hautajaisiin. Hautajaisten kulusta on hyva
etukateen kertoa lapselle. (Vainio, Hietanen 2004, 278-279.) Lapset tarvitsevat

mallin suremiseen. (Erkkila ym. 2003, 90).

Aikuisten lasnaolo auttaa parhaiten surevaa lasta. Aikuisten tehtavana on ottaa
vastaan lapsen tarpeet. Aikuiset auttavat lasta ilmaisemaan tunnetiloja
vanhemman menetyksesta. Ennen kuin perheen lapselle aletaan tarjota
ammatillista apua kuten neuvontakaynteja tai terapiaa, tulisi perheen aikuisen
kanssa yhdessa keskustella, miten lapsi kady surun tehtavia lapi. Kuinka lapsi
ymmartaa ja hyvaksyy, ettd hanen vanhempansa on kuollut. Miten lapsi on ottanut
vastaan kuoleman aiheuttaman tuskan. Miten lapsi sopeutuu ymparistoon, josta
puuttuu yksi tarkea henkild. Miten perheessa muistellaan kuollutta. Jos viela yhden
tai kahden vuoden seurannassa huomataan, ettd lapselta puuttuu jokin
suremistehtava tai sureminen on jaanyt kesken, on syyta kdantya ammattiauttajan
puoleen. (Erkkila, ym. 2003, 31-33.)

Jos lapsi ei sanallisesti osaa surra, vaikeiden tunteiden kohtaamisessa voidaan
kayttdd musiikkia. Musiikkiterapian tehtdvana on lapsen tukeminen ja
kannustaminen, niin etta lapsi kykenee tekemaan arkipaivan toimintoja, alkaa
harrastaa tai jatkaa harrastuksiaan, jotka ovat jaaneet tauolle. Kouluikaiset lapset
rohkaistaan kaymaan koulua, myds siksi ettei kaveripiirin meneminen
hankaloituisi. Myds kuvitteellisista kuolemaa kasittelevista kirjoista on apua lapsen

surun kasittelemiseen. (Erkkila ym. 34-36, 132.)
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Mari Moron kirjoittamassa ja Marjo Nygardin kuvittamassa kirjassa "Surunappi”
kerrotaan kauniilla tavalla perheen elamasta, jossa yksi lapsista on sairastunut
leukemiaan ja kuolee. Perheessa on kaksi lasta. Heidan kanssaan vanhemmat ja
isovanhemmat ihmettelevat ja kyselevat elaman rajallisuutta. Surevien joukkoon
litetaan myos tuhatjalkainen, nimeltaan simpura, johon mummo ompelee mustan
napin. Mummo kertoo vanhasta tavasta, jolloin surevan takkiin ommeltiin musta
nappi. Se oli merkkina siita, etta joku oli kuollut. Silloin muut osasivat lohduttaa ja
ymmartaa surevaa. Suremisen myotd Simpura saa myds kaksi vihreaa nappia.
Perhe on paassyt surussaan eteenpain. He suunnittelevat jo tulevaa: ommellaan

Simpuralle kaksi keltaista ja kaksi punaista nappia. (Moro 2009, 4-18, 45.)

4.3 Aikuisen suru

Kun perheessa lapsi sairastuu, se koettelee paljon vanhempien keskinaista
suhdetta. Kun lapsi kuolee, vanhemmat kokevat samalla menettdneensa jotain
itsestdan. On tutkittu, ettd vanhemmat (15-50% tapauksista) saavat fyysisia ja
psyykkisia oireita. Fyysisistd oireista mainittakoon erilaiset saryt, sydan- ja
verisuonitaudit, infektiot, diabeteksen puhkeaminen; jopa raskaana oleva aiti on
saanut keskenmenon. Psyykkisista oireista tavallisia ovat unihairiot,
masentuneisuus ja ahdistuneisuus. Naista voidaan paatella, etta vanhempien suru
on hyvin monimuotoista, pitkakestoista ja voimakasta. Lapsen kuolema jattaa
perheeseen tyhjan paikan. Siihen tunteeseen jokainen perhe suhtautuu omalla
tavalla. Lastensa menettaneet vanhemmat tarvitsevat ulkopuolista apua ja joillekin
perheille sita on tarjolla: esimerkiksi syopaan sairastuneiden ja kuolleiden lasten
vanhemmille on jarjestetty viikonloppukursseja (Vainio, Hietanen 2004, 291-292.)

Tassa tutkimuksessa haastateltavaksi ei ilmoittautunut lapsisaattopotilaan omaista.

Jos aviopuolisoista toinen on ollut kuolevasta hyvin riippuvainen, voi kuoleman

jalkeen leskeksi jaanyt kokea suurta luopumisen tuskaa. Han voi kokea itsensa
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jopa arvottomaksi. Talldin olisi hyva, etta leskella olisi joku, jolle han voisi ilmaista
surureaktioitaan. Tama lahimmainen auttaisi surevaa elamaan ilman kuollutta
aviopuolisoaan ja tekemaan omia paatoksiaan. Han voisi vieda lesken tapaamaan
muita ihmisia (seurakuntien sururyhmat, leskien klubi), ja jos surevan lesken
sopeutumisongelmat olisivat ylitsepaasemattomia, suosittellaan leskea hakemaan
ammattiapua (Ylikarjula 2008, 109-113.)

Sonja Miettisen (2006) tekemassa vaitdskirjassa pohditaan sitd, miten aikuiset
lapset suhtautuivat vanhemman kuolemaan. Jos ikaantynyt oli kuollessaan
huonokuntoinen, nahtiin se hanen kohdallaan helpotuksena ja kuolemaa pidettiin
hyvana. Kuolemaa pidettin myods hyvana, jos vierella oli joku l&aheinen henkild.
Lasnaolon tuli olla kuitenkin "oikeanlaista". Myos akkikuolema oli hyva, koska siina
ei ollut pitkaa karsimysta. Kivulias kuolema oli huono, koska siina karsi seka
kuoleva etta hanen omaisensa. Erityista miettimistd aiheutti eraan tutkittavan
sanat, jotka kuvasivat hoitohenkilokunnan suhtautumista omaisiin: "he tulivat
ylikavellyksi". Siksi on tarkeda pohtia yhdessa, millainen kasitys kuolevalla
henkil6lla, omaisilla ja hoitoalan ammattilaisilla on hyvastd kuolemasta (Miettinen
2006, 94, 96, 99, 104.)

Edelld olevassa vaitdskirjassa pohdittin myds surua laajasti. Vaikka suru on
yksityinen asia, on se sidoksissa sosiaalisiin normeihin ja kulttuuriin. Tyttarien
kertomuksista kavi ilmi, ettda ymparistdo maarittelee pitkalle, kuinka saa surra, kuinka
pitkdn aikaa ja paikan ,missd saa surra. Ymparistd tarkkailee surijaa. Hanen
surureaktioistaan tehdaan johtopaatdksia esimerkiksi valittikd han vanhemmistaan.
Suru tuo myds aikaisemmat surut nykyhetkeen. Myds hoitohenkildkunnan
kommentoiminen kuolemasta pitkdan ikaan liittyen koetaan surun kieltamisena ja
rajaamisena. Eras tyttarista ilmaisi, ettd aidin kuolema oli "jotain kauheaa". Hanen
subjektiivinen kokemuksensa oli painvastainen kuin mitd sosiaalinen ymparisto
hanelta odotti. Laheiset voivat kayttaytya myos vyllattavasti. He voivat lakata

ottamasta yhteytta tai pitavat surureaktioita jarjettomina tai epaterveina. (Miettinen



26

2006, 120-128.)

5 TUTKIMUKSEN TARKOITUS JA TUTKIMUSTEHTAVAT

Tutkimuksen tarkoituksena oli kuvailla saattopotilaan omaisten kokemuksia
hengellisen elaman merkityksesta. Tutkimuksen tavoitteena oli saada kuuluville
saattopotilaan omaisen aani, jotta saattohoidon toimintoja voitaisiin kehittaa
enemman asiakaslahtoisesti. Tutkimustehtavat olivat: Miten saattopotilaan
omainen maaritteli oman ja saattopotilaan hengellisyyden? Millaisia voimavaroja
hengellisyys antoi laheisen parantumattoman sairauden ja kuoleman

kohtaamisessa ja elamassa hanen kuolemansa jalkeen?
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6 TUTKIMUSYMPARISTO, AINEISTONKERUU JA ANALYYSIMENETELMAT

Tutkimukseen valittiin nelja saattopotilaan omaista, jotka ilmaisivat halukkuutensa
olla haastateltavina. Osallistumispyynté oli valtakunnallisessa sanomalehdessa
seka Tehy lehdessa maalis-huhtikuussa. (lite 1). Koska lehti-ilmoitukset olivat
kalliita, kaytettiin myos ns. viidakkorumpua. Osallistumispyynnon
vastaanottaneiden kanssa sovittin haastattelusta, joka suoritettin huhti -
kesakuussa 2011. Tutkittavalle annettiin tiedote (liite 2), jossa kerrottiin
tutkimukseen osallistumisen vapaaehtoisuudesta, aineiston sailyttamisesta ja
havittamisesta sekad anonyymisyydesta seka kirjallinen suostumus tutkimukseen
osallistumisesta allekirjoitusta varten. Tutkimuksen kustannukset koostuivat lehti-
ilmoituksista ja haastatteluja varten tehdyistda matkoista. Haastattelut tehtiin
saattopotilaan omaisen kotona. Haastattelut tehtiin Lansi-Suomen, Keski-Suomen

seka Etela- Suomen laaneissa..

Aineisto kerattiin teemahaastatteluna, jossa kaytettiin narratiivista lahestymistapaa
(Saaranen-Kauppinen & Puusniekka 2006.) Se sopii ajallisesti etenevan
teemahaastattelun kanssa. Teemahaastattelu on strukturoidumpi kuin avoin
haastattelu. Teemat muodostuvat aiempien tutkimusten ja aihepiirien pohjalta.
Haastattelu on joustava. Kaikille tutkittaville esitetdan samat teemat, (Saaranen -
Kauppinen & Puusniekka 2006.) Teemat nousivat teoriasta. Haastattelua ei
kirjoitettu sanasta sanaan. Laadittin teemahaastattelurunko (lite 3.) Sen
toimivuutta testattiin  opiskelijatoverin kanssa Diakonia -ammattikorkeakoulun
portaikossa. Haastatellessani hantd huomasin, ettd haastattelupaikan tulee
ehdottomasti olla hairioton tila. Haastattelupaikan huonosta valinnasta olimme

samaa mielta. Haastattelun kuluessa huomasin, ettd on vaikeaa olla puhtaasti
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haastattelijan roolissa. Teemahaastattelurunko toimi apuna keskustelun
etenemiselle. Haastattelua ei nauhoitettu; tein haastattelun aikana muistiinpanoja.
Jalkeenpain saamastani palautteesta ilmeni, ettd muistiinpanojen tekeminen ei

hairinnyt haastateltavaa. Teemahaastattelurunko oli hanesta toimiva.

Narratiivisen lahestymistavan lahtokohtana on ajatus, ettd ihminen on aktiivinen ja
antaa merkityksia toiminnalleen. Elamassa tapahtumat ja ilmiét ovat
prosessinomaisia, joita ihminen tulkitsee kielen avulla. Ihmisen ollessa
vuorovaikutuksessa toisten kanssa han muodostaa omat kasityksensa
ymparoivasta todellisuudesta. Kertoessaan tarinaansa ihminen elaa sita.
(Hanninen 1999.) Vuokila Oikkosen (2001) mukaan vaikeiden asioiden tyostamisen
kannalta kertomusten tuottaminen on valttamatonta ihmisen

selviytymisprosessissa. (Saaranen-Kauppinen & Puusniekka 2006.)

Teemahaastatteluaineisto ~ analysoidaan  sisalldnanalyysilla. Laadullisessa
tutkimuksessa teoriaa kaytetdaan apuvalineena, kun tehdaan tulkintoja keratysta
aineistosta. Toisaalta keratty aineisto voi pohjautua teoriaan, esimerkiksi johonkin
malliin. Tutkimusta voidaan tehda aineistolahtdisesti, teorialahtoisesti tai
teoriasidonnaisesti. Tassa tutkimuksessa kaytetdan teoriaan perustuvaa
aineistoanalyysia. Aineisto jarjestetdan teemojen mukaisesti. Haastatteluaineisto
luetaan useasti lapi. Analyysi yksikdksi valitaan lause tai lauseen osa. Omien
nakemysten, teorian ja empirian valilla kaydaan vuoropuhelua. Sen jalkeen
aineisto luokitellaan. Asiat tiivistetdan pelkistetyiksi ilmauksiksi, ala- ja ylaluokiksi.
Analyysissa kaytetddn myds suoria lainauksia. Ne elavoittavat ja selventavat
analyysia. limauksia tulkitaan ja tuloksia peilataan teoriaan. (Saaranen-Kauppinen
& Puusniekka 2006.)
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7 TUTKIMUKSEN TULOSTEN TARKASTELU

7.1 Haastattelun l1ahtékohdista ja kulusta

Seka haastateltavat etta heidan kertomansa saattopotilaat olivat seka keski-ikaisia
ettd vanhempia. Osallistumispyynnéssa oli toive, ettd haastateltavien
saattopotilaiden kuolemasta olisi kulunut noin vuosi, ettei suru hallitsisi
jokapaivaista elamaa. Tassa tutkimuksessa saattopotilaan kuolemasta oli kulunut
noin kahdeksasta kuukaudesta puoleentoista vuoteen. Aluksi haastateltavat saivat
itse maaritella, mitd he omassa elamassaan tarkoittivat hengellisyydella ja miten he
maarittelivat laheisensa hengellisyyden. Sen jalkeen haastateltavat pohtivat
hengellisia asioita ja niiden vaikutusta elamassa, sairauden, kuoleman ja surun

koskettaessa heita ja heidan laheisiaan.

7.2 Omaisen maarittdma hengellisyys

Omaiset maarittelivat hengellisyyttaan kuulumisena kirkkoon, uskomisena elamaa
kannattelevaan voimaan, Jumalaan. Suhde Jumalaan oli luottamusta,
vapaaehtoista: "jos Jumalalle k&éntaa seldn, han jéttda rauhaan”. Jumala kuvattiin
johdattajana, armahtajana, Iluotettavana. Kuuliaisuus Jumalalle kuvattiin

noyrtymisena Jumalan armon alle. Jumala nahtiin myds auktoriteettina: "on
otettava vastaan, mita ylhaélta annetaan”. Yhteisollisyys ja osallisuus olivat tarkeita
asioita omaisten kuvatessa hengellisyytta; kuuluminen evankelisluterilaiseen

kirkkoon jo lapsuudesta kasteen kautta. Myos kristillinen kasvatus tuli esille,
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vanhempi ja isovanhempi opetti. Hengellisen hoidon valineista mainittiin rukous. Oli

seka yksin etta yhdessa rukoilemista. myos esirukousta. Sielunhoito ja keskustelut

olivat tarkeita. Hengellisyyteen kuului myos toivo (KUVIO 1.)

Pelkistetty ilmaus

Alaluokka

Ylaluokka

Yhdistava luokka

Jos ei usko, jattaa
rauhaan
usko Jumalaan

pyytamista johdattaa
ndyrtymista
luottamusta
Jumalaan

aiti opetti
isovanhempi opetti
kirkossa kaytiin

puoliso
opetti, ehtoollisella
kaynnit
srk:n retket, kerhot

pyytamista Jumalalta
yhdessa pyytamista

toisten puolesta
rukoilu

yhteys
sairaalateologiin
keskustelu puolison
kanssa

terveydenhuollon
ammattihenkildiden
kanssa
sairaus voidaan
parantaa

Vapaus valita

johdattaja
armahtajana
kuuliaisuutta
otettava
vastaan,mita
ylhaalta annetaan
auktoriteetti

kristillinen kasvatus
kuuluminen
kirkkoon

ehtoollinen

rukous yksin
yhdessa
esirukousta

keskustelut

toivo
paranemisesta

Suhde Jumalaan

jumalakuva

yhteisollisyys

osallisuus

rukous

sielunhoito

toivo

Kristillinen usko

KUVIO 1. Omaisen maarittama hengellisyys
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Omainen maaritteli saattopotilaan hengellisyyden seuraavasti: kuului kirkkoon,

sanoi rukoilevansa mutta ei puhunut uskonnosta omaisen kanssa; kuului kirkkoon,

ei ollut uskova vaikka osallistui yhdessa kirkollisiin toimituksiin; kuului kirkkoon ja

opetti muun muassa ehtoollisella kaymisen, osallistui yhdessa seurakunnan

jarjestamiin tilaisuuksiin; ei kuulunut kirkkoon, ei uskonnollista vakaumusta (KUVIO

2)

Pelkistetty ilmaus

sanoi rukoillevansa,
eipuhunut
uskonnosta

henk.koht.usko;
opetti ehtollisella
kaynnit

sairaus ei vaikuttanut
ei uskonnollista
vakaumusta

lahti  mukaan,kuului
kirkkoon

Alaluokka

henk.koht.usko

osallistuminen

yhdessa
toimituksiin

ei usk
vakaumusta

osallistui
toimituksiin

kirkollisiin

onnollista

kirkollisiin

Ylaluokka

kuului kirkkoon

ei kuulunut kirkkoon

ei uskova, kuului

kirkkoon

Yhdistava luokka

saattopotilaan
hengellisyys omaisen
kertomana

KUVIO 2. Saattopotilaan hengellisyys omaisen maarittdmana
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7.4 Elama ennen laheisen vakavaa sairautta

Hengellisyys ilmenee my0s tarpeena saada keskustella merkityksista ja
tarkoituksista, karsimyksesta ja voimavaroista, haastattelun teemat sisalsivat naita
asioita. Haastateltavat saivat kertoa vapaasti elamasta ennen laheisen saamaa
diagnoosi: "parantumattomasti sairas". Elamaa ennen laheisen vakavaa sairautta
haastateltavat kuvasivat levollisina tavalliseksi. Kaytiin toissa, vietettin yhdessa
vapaa-aikaa, lomailtiin, kilpailtiin, kaytiin seurakunnaan retkilla ja kerhoissa. Eras

haastateltava kuvasi lujaa kiintymyssuhdetta |aheiseensa "kaiken selvittéjgd"

(KUVIO3.)
Pelkistetty Alaluokka Ylaluokka Yhdistava
ilmaus sovinto toimiva parisuhde luokka
riita sovittiin elama ennen
laheisen
kilpailut yhdessa vietetty yhteinen harrastus vakavaa
kotimaassa, aika sairautta
ulkomailla
tyossa kaynti toimeentulo
tydssa
retket osallisuus
srk:n retket
yhdessa olo perhe
lapset, lasten
lapset
sairauden kanssa yhdessaolo
pitkaaikainen elaminen
sairaus
Iaheisriippuvuus vanhempi-lapsi
luja suhde
kiintymyssuhde
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KUVIO 3. Elama ennen laheisen vakavaa sairautta

7.5 Vakavan sairauden aiheuttamat tunteet

7.5.1 Omaisen tunteet

Uutinen parantumattomasta sairaudesta heratti monenlaisia tunteita seka
saattopotilaassa ettd hanen laheisessaan. Tunteiden kuvaukset olivat erittain
voimakkaita. Aluksi omaiset kertoivat voimakkaista negatiivisista tunteista, mita
laheisen parantumaton sairaus heissa heratti. Tunneskaala vaihteli, "iskettiin
kalikalla pdahéan”, "térméttiin seindén" tai oli "turta" Laheisen sairaus teki fyysisesti

kipeda. Toisaalta se teki avuttomaksi, nujersi, lamaannutti. .Alussa ilmeni myos
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toivoa paranemisesta. Uutinen laheisen parantumattomasta sairaudesta heratti

myOs pelkoa kuolemasta. "ethén siné kuole" (KUVIO 4 a.)

Alkuperaine Pelkistetty Alaluokka Ylaluokka Yhdistava
n ilmaus ilmaus luokka
térmaéttiin seinaan satutti nujersi Laheisen
seinéén tormays vakavan
iskettiin isku paahan iskKi sairauden
kalikalla aiheuttamat
paéhan tunteet
hirveéé hirvitti omaisessa
alkaa

turta turrutti lamaannutti
turta kova paikka
kova paikka

kuolema ei ajatus ldheisen | kuoleman
ethén sina tapahdu kuolemasta pelko
kuole heratti pelkoa

sairaus sairaus toivo parantua
tarkoitus hoidettavissa, hoidettavissa
hoitaa, joku joku ohjaa
ohjaa

KUVIO 4a. Laheisen vakavan sairauden aiheuttamat tunteet omaisessa

7.5.2 Saattopotilaan tunteet omaisen kertomana

Saattopotilaassa kuuleminen parantumattomasta sairaudesta heratti ihmettelya:
"Tassdko tdmé nyt oli." Vakava sairaus teki surulliseksi, se nostatti vihaa, myos
kivut tekivat vihaiseksi. Rankat hoidot tekivat epatoivoiseksi (KUVIO 4b).



Alkuperai-

nen ilmaus

tdssako

tdma nyt oli

Pelkistetty
ilmaus
kirosi

kovat kivut

ei tasta

parannuta

rankat hoidot

elaman pituus

itki ajoittain

Alaluokka

vihastui

alakulo

epatoivo

elaman pituus
ihmetytti
itku

Ylaluokka

viha

alakuloisuus

epatoivo

ihmettelya

suru
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Yhdistava
luokka
vakavan
sairauden
aiheuttamat
tunteet
saattopotilaa
s-sa
omaisen

kertomana

KUVIO 4b. Vakavan sairauden aiheuttamat tunteet saattopotilaassa omaisen

kertomana

7.6 Kuolemaan valmistautuminen ja kuolema

Tutkimustuloksissa tuli esille, ettda kuoleman laheisyys oli lasna, vaikka siita ei

puhuttu. Oli tunne, etta saattopotilas pohti itsekseen, odotti kuolemaa alavireisena.

Omainen kuvasi "pessimistiksi". Kun omainen otti asian esille, saattopotilas

virkistaytyi. Saattopotilas naki elaman loppuvan kuolemaan: "tulee tunnit tédyteen".
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Lahestyva kuolema teki surulliseksi. Luopuminen elamasta ja laheisista aiheutti

surua:" itki ajoittain®;

"ei koskaan toivonut, ettd p&asisi tééltd pois".Lahestyvaan

kuolemaan suhtauduttin myos tyynesti:" hyvéksyi tosiasian". Toivo kuoleman

jalkeisesta elamasta toi omaiselle rauhan. Lahestyva kuolema toi myds esille

huolen eloon jaavien laheisten parjaamisesta. Saattopotilas opetti laittamaan

ruokaa, opetti taloudenhoitoa, vakuutti, ettd heidan tuli jatkaa elamaa (KUVIO 5).

puheeksi, virkistyi

aavisti, ettd kuolema
lahella, hata kun
omaisia ei paikalla,
kysyi missa olitte yon

saattopotilas sanoi,
te jaatte tanne
ruoanlaittoa,
pankkiasioiden
hoitamista

puhuttiin paljon
ei puhuttu
kuolemasta

hyvaksymista,
itki ajoittain

ei pelkoa,
paaseetaivaaseen tai
nukkuu

tulee tunnit tayteen,
saattopotilas sanoi

hata, etta kuolee
yksin

valmisti perhettaan
opetti taloudenpitoa

avoin keskustelun
ei keskusteltu

rauhallista odotusta
luopuminen teki
surulliseksi

paasee taivaaseen
tai nukkuu

elama loppuu

ei tarvitsisi kuolla
yksin

valmisti perhetta
parjadmaan ilman
hanta

yhdessa keskustelua
ei puhuttu daneen
kuolemasta

kuoleman
hyvaksyminen
luopuminen teki
surulliseksi

toivo kuoleman
jalkeisesta rauhoitti

elaman paatepiste

Pelkistetty ilmaus |Alaluokka Ylaluokka Yhdistava luokka
Saattopotilas ei Nakyi Alavireisyys Kuolemaan
puhunut, oli tunne, alakuloisuutena valmistautuminen
pohti itsekseen

omainen otti virkistyi virked

KUVIO 5. Kuolemaan valmistautuminen ja kuolema

7.7 Elama ilman laheista:

Kun kuolema oli tapahtunut tosiasia, omaiset kertoivat kuolemaan liittyvista

rituaaleista. Sairaalassa jarjestettiin saattohartaus. Myds vainajan pukemisessa
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oltiin avuksi. Haluttiin ilmaista huolenpitoa pukemalla vainajan jalkaan itsetehdyt
sukat. Seurasi hautajaisten jarjestelya. Surureaktiot vaihtelivat itkemisesta
pahaanoloon ja kapinaan. Kun useita laheisia kuoli, suru jai kesken. Surun
tyostdmisessda mentiin  eteen  pain. Vainajaa muisteltin  esimerkiksi
syntymapaivana; kaytiin haudalla sytyttamassa kynttila. Arki on alkanut sujumaan
ilman laheista. Joskus on yksinaista. Tehdaan samoja asioita kuin saattopotilaan
elaessa; kaydaan tyossa, harrastetaan, tavataan ystavia, osataan nauttia
yksinolosta. lkava ja kaipaus ovat mielessa joka paiva. Myds Raamattua tutkitaan
toisen laheisen kanssa. Uskotaan, etta Raamatusta I0ytyy tieto, mita tapahtuu
(KUVIO 6).
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Pelkistetty
ilmaus

mokilla ajattelen
hanta ja itken
tdissa menen

wc:hen itkemaan

omituinen kaytés
karttyisyys tyossa
mikaan ei ollut

hyvin

omainen halusi
pesta vainajan,
hoitaja:" ei meilla

pesta"

vainajan jalkaan
puettiin itse tehdyt
silkkisukat,
huolenpidon

osoituksena

hyvastijattd
sairaalassa
hautajaisten

jarjestelyt

toinen laheinen
kuoli
useita laheisia

kuoli

Alaluokka

itkeminen

kapina

hoitaja kielsi,
omainen halusi

pesta vainajan

vainajan
vaatettaminen,
osoitus

huolenpidosta

saattohartaus

hautajaiset

sureminen jai

kesken

Ylaluokka

suru

kuolemaan liittyvat

rituaalit

kesken jaanyt suru

Yhdistava
luokka
elama ilman

laheista

KUVIO 6. Elama ilman laheista
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Pelkistetty
ilmaus
mielessa joka
paiva, muistelen
hyvia asioita
ompelen
koneella, teen
samoja asioita
siivous, tv,
kasityot

saasti kauniita
vaatteita,
koskettaminen
syntymapaivana
haudalle
sytytetdan
kynttilat
hautausmaalla
usein

han oli niin
sairas, etta
kuolema oli hyva
asia

elama on
hiljaiseloa
lapset, lasten
lapset vierailevat
puhelimitse
ystavien
tapaaminen,
kerho-kaverit
Rtun tutkiskelu

laheisten kanssa

Alaluokka
muistelu,
samojen asioiden
tekeminen,

arjen rutiinit

muistamiinen

tapahtunut tosi asia

hiljaista elamaa

sosiaaliset suhteet

Raamatun

tutkiminen

Ylaluokka

ikava

muistot

arjen tyot

kaipaus

kuoleman

hyvaksyminen

yksindista

yksinolo

sosiaalinen

verkosto

Raamatussa tieto

mita tapahtuu

Yhdistava

luokka

elama ilman

laheista
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7.8 Omaisen kasityksia kuoleman jalkeisesta elamasta, karsimyksesta ja elaman

tarkoituksesta

7.8.1 Kuoleman jalkeinen elama

Omaiset itse ajattelivat, ettd halusivat uskoa kuoleman jalkeiseen elamaan.
Uskottiin, ettd on olemassa joku paikka, esimerkiksi taivas. Raamatun sanaa oli
tutkittu. Sana ei ollut auennut, jotain oli jaanyt salatuksi. Sielu tai henki menee
taivaaseen Jumalan luo. Ruumis maatuu. Ihminen menee joko taivaaseen tai
nukkuu. Kuoleman jalkeen ei ole karsimysta, ihmisen on hyva olla. Kun leikki-
ikaiselle lapselle kerrottiin isovanhemman kuolemasta hautajaisten jalkeen "meni
taivaaseen", lapsi oltuaan itse hautajaisissa sanoi: "eipd mennyt taivaaseen vaan
se pistettiin maahan". MyOs nuorelle tuotti hataa epatietoisuus, mita kuoleman
jalkeen tapahtuu. Kaikilla haastateltavilla kuoleman jalkeista elamasta ei ollut
mielipidetta, koska sita ei oltu pohdittu (KUVIO 7a)
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Pelkistetty Alaluokka Ylaluokka Yhdistava
ilmaus ristiriita Raamatun sana ei luokka
sielu taivaaseen avaudu omaisen
ruumis maahan, kasityksia
vaikea sanoa kuoleman
mihin uskoa sielu Jlan luo taivas, sielu jalkeisesta
sielu palaa Jlan taivaaseen ruumis nukkuu elamasta

tyko taivaaseen
tai nukkuu ei karsimysta hyva olla

kuolleet eivat

tieda mitaan,

tarkoittanee

ruumista ei ole pohtinut ei osaa sanoa

en ole pohtinut leikki-ikaisen eri-ikaisten kasitys
lapsi: pistettiin kasitys kuolemasta,
maahan nuoren hata epatietoisuus

nuori: minne meni

KUVIO 7a. Omaisen kasityksia kuoleman jalkeisesta elamasta

7.8.2 Karsimyksesta

Karsimysta kuvattiin sattumaksi, kohtaloksi, lahes kohtuuttomaksi taakaksi. Se ei

jalosta. Se on kipua, huonoa oloa, jota tulee lievittaa ja hoitaa (KUVIO 7b.)
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Pelkistetty
ilmaus

ei usko siihen,
ettd annetaan niin
paljon
kannettavaa kuin

on voimia

ei jalosta

Kipu on
karsimysta,
lievitettava,

huonoa oloa

sattumaa, usean
tekijan
yhteissumma

itkua

kaikki otettava
vastaan, mita

ylhaalta annetaan

Alaluokka
voimavaroja vieva

kokemus

ei jalostavaa
vaikutusta
laakittava

hoidettava

ei ennalta

odotettavissa,

itkua

ei voi itse vaikuttaa

Ylaluokka
lahes kohtuuton
taakka

ei mitdan hyvaa

helpotettava

sattuma

satuttaa

kohtalo

Yhdistava
luokka
omaisen
ajatuksia

karsimyksesta

KUVIO 7b. Omaisen kasityksia karsimyksesta
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7.8.3 Elaman tarkoituksesta

Elaman tarkoitusta oltiin pohdittu seuraavasti. "olen usein lenkilla miettinyt, hyvéa
kun on olemassa ihmiselle Raamatun tie, jos olisi voimaa, ymmértéis paljon
paremmin, se on niin henkilbkohtaista”, "Jostain tulee voimaa". Elamaa ohjataan,
jostain saa voimaa. Elamantarkoitus on, "jalostaa ihmiskuntaa, ettd ihmiskunta
menisi eteenpéin. Kuitenkin nykypéivdnéa kdy péinvastoin, ihmiskunta rappeutuu;
niin kuin Raamatussa sanotaan; paha valtaa kaiken". Elamantarkoitus nahtiin

myoOs suvun jatkumisena perheen kautta (KUVIO 7c.)



Alkuperaine
n ilmaus
Jalostaa
ihmiskuntaa,
ettéa se
menisi
eteenpain.
Kuitenkin kay
péainvastoin,
paha valtaa
kaiken.Raam
attussa
sanotaan,
ihmiskunta
rappeutuu
Olen lenkilla
miettinyt,hyv
& kun on
olemassa
Raamatun
tie,
henk.kohtaist
a

jos olis
voimaa,
ymmaértais
paremmin.
Jostain tulee
voimaa, joku
ohjaa

eldma jatkuu
perheen

kautta

Pelkistetty
ilmaus
jalostaa

ihmiskuntaa

pohtinut, jos
olis voimaa,
ymmartais
Raamattua

paremmin

elama jatkuu,
vaikka itse ei
jaksa

elaman
jatkuvuus

perhe

Alaluokka

ihmisen
eteenpain

meno

Raamatussa
tieto elaman

tarkoituksesta

elamaa

ohjataan

jalkelaiset

Ylaluokka

ihmiskunnan
menestymi-

nen

Raamatun tie,
henkilokohtain

en

sukupolvet
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Yhdistava
luokka
omaisen
kasityksia
elaman
tarkoituksest

a




7.8.4 Laheisen sairauden ja kuoleman vaikutus omaiseen

Omaiset kertoivat

ajoissa tekemisessa, pienista asioista nauttimisessa, ihmisend kasvamisessa,

muuttuneensa. Muutos nakyi arvojarjestelmassa, asioiden

tyytyvaisyytena kun sai hoitaa laheistaan. (KUVIO 8.)

Pelkistetty
ilmaus

itse voi lahtea
koska tahansa,
opettaa lapset
itsenaisiksi, ettei
kaipaus olisi niin
kova

ihmisena

kasvanut

terveys tarkeinta,
muulla ei
merkitysta
asioiden ajoissa
tekeminen
aikaisempaa
enemman
ymmarrysta
nauttia pienista
asioista

jos ei olisi saanut
olla hanen

kanssaan ei olisi

jaksanut

Alaluokka
laheisriippuvuuden

valttdminen

ihmisena kasvanut

sairaus vie
mennessaan,
terveys tarkein
asiat tehtava

ajallaan

pienista asioista

nauttiminen

tyytyvainen kun sai

hoitaa sairasta

Ylaluokka

lapset itsenaiseksi

kasvattanut
ihmisena

tarkein arvo:terveys

asioiden teko

ajoissa

nautintoa pienista

asioista

kiitollinen, kun sai

hoitaa sairasta

Yhdistava
luokka
I&heisen
sairauden ja
kuoleman
vaikutus

omaiseen
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7.9 Omaista kannatteleva voima

Tutkimustuloksissa ilmeni, ettd omaiset saivat voimia ja tukea seka

terveydenhuollon ammattihenkildilta ettd seurakunnan tyontekijoilta. Myods
ystavien, laheisten ja tyokavereiden lasna oleva suhtautuminen koettiin hyvana.

Vakaumuksen kunnioittaminen ja henkilokohtainen usko ja luottamus Jumalaan
antoi toivoa. Rukoiltiin seka yhdessa saattopotilaan kanssa etta yksin. Alussa toivo
sairauden paranemista antoi voimia kestda. Harrastukset, tyd, lastenlapset
auttoivat valilla unohtamaan menetyksen ja nain virkistaytyminen nahtiin myos
kannattelevana voimana. Toivo ulottui myos kuoleman jalkeiseen, uskottiin, etta

kuolema vapautti laheisen tuskista ja karsimyksesta ja hanen oli hyva olla (KUVIO

9)

Pelkistetty
ilmaus
lasnaoleva suht.

rukous ja toivo

lastenlasten
hoito

tydkaverit
sukulaiset
laheiset

srk:n sururyhma,
tapahtumat
kirkossa kaynti
varmuus siita,
etta laheisella
hyva olla, ei karsi
taivaanisa

sairaalateologi

terv.huollon henk

Alaluokka
ihmisen 1ahelld
rukous ja toivo
paranemisesta
auttoi unohtamaan

henkinen tuki

sururyhma
jumalanpalveluksiin
osallistuminen

usko kuoleman

jalkeiseen elamaan

usko taivaanisaan

keskustelut

Ylaluokka
l&snaolo
rukous
toivo
virkistys

henkinen tuki

vertaistuki
kristillinen yhteis6
osallisuus

kristillinen usko

sielunhoito

Yhdistava
luokka
omaista
kannatteleva

voima

KUVIO 9. Omaista kannatteleva voima
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8 JOHTOPAATOKSET JA KEHITTAMISEHDOTUKSET

Saattohoidon suosituksissa sanotaan, ettd on olennaista ottaa omaiset mukaan
saattopotilaan hoitoon. Huomioidaanko heita kuitenkaan riittavasti? Onko riittavasti
henkilokuntaa, jotka voivat perehtyd saattopotilaan lisaksi omaisten tukemiseen?
Onko terveydenhuollon koulutuksen saaneella riittavasti ammattitaitoa huomioida
saattopotilaan ja hanen omaisensa hengellisia tarpeita? Hoitokulttuurista pitkalti
riippuu, tarjotaanko saattopotilaalle ja hanen omaisille esimerkiksi sairaalateologin
palveluja tai heidan vakaumuksesta riippuen oman uskontokuntansa palveluja.
Annetaanko saattopotilaille ja heidan omaisilleen riittdvasti aikaa ja tilaa

terveydenhuollossa?

Tutkimustuloksista ilmeni, ettd omaiset olivat kokeneet hyvin voimia koettelevan
ajanjakson elamassaan. Henkilokohtainen usko ja lahimmaisen rakkaus nakyi
heidan suhtautumisessaan saattopotilaaseen. Tutkimus antaa aihetta
jatkotutkimuksille. Esimerkiksi saattopotilaiden omaisten hyvinvointia tulisi tutkia
terveyden edistamisen nakokulmasta. Sairaalateologin lisaksi
diakoniatyontekijoiden ja terveyden- seka sosiaalihuollon ammattihenkildiden
yhteistyota tulisi lisata. Seurakunnan tyontekijat voisivat auttaa saattopotilasta ja
hanen omaisiaan hengellisissda kysymyksissa. Tutkimusta voidaan hyodyntaa

kehitettaessa saattohoitoa sosiaali- ja terveydenhuollossa.
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9 TUTKIMUKSEN EETTISYYS JA LUOTETTAVUUS

Tutkimuksen eettisyyden ja luotettavuuden edellytyksena on, ettd tutkijana
noudatan hyvaa tieteellistd kaytantéa tutkimuksen Kkaikissa vaiheissa.
Tutkimuseettisen neuvottelukunnan antamien tutkimusta koskevien eettisten
periaatteiden mukaisesti kunnioitan ihmisen itsemaaraamisoikeutta, valtan
vahinkoa ja varjelen yksityisyytta ja tietosuojaa. Tutkijana minulla on moraalinen
vastuu tutkittavista, koska asia on hyvin henkilokohtainen, arkaluontoinenkin.
Tutkimus voi herattaa voimakkaita emotionaalisia tunteita tutkittavissa. Koska
tutkimukseen osallistuminen on vapaaehtoista, voi tutkittava lopettaa tutkittavana
olemisen missa vaiheessa tutkimusta tahansa. Alkuperaisen suunnitelman
mukaisesti minun oli maara haastatella viittd saattopotilaan omaista.
lImoittautuneita oli kuusi, joista kaksi perui haastattelun loma- ja muiden kiireiden
takia. Toisaalta mikali tutkimus herattaa tutkittavassa emotionaalista karsimysta,
tutkijana minun tulee keskeyttada haastattelu. Myds anonymisoimisen tulee
tapahtua huolella. Kiinnitin  erityistd huomiota tutkimuksessa keraamiini
taustamuuttujiin ja epasuoriin tunnisteisiin. aineiston sailytin kotonani lukollisessa
kaapissa, johon vain minulla on avain. Tutkimuksen valmistuttua havitan

tutkimusaineiston polttamalla (Saaranen-Kauppinen & Puusniekka 2006.)

Saadakseni varmuuden, pitddaké minun hakea puoltavaa kannanottoa eettiselta
toimikunnalta asian henkilokohtaisuuden ja arkaluonteisuuden vuoksi otin yhteytta
sahkopostitse Pirkanmaan eettisen toimikunnan sihteeriin, joka kysyi neuvoa
puheenjohtajalta. Tutkimus oli sen kaltainen, ettei tarvinnut (Kohonen. Kirsti.
henkilokohtainen  tiedonanto  3.1.2011.). Halusin tehda haastattelusta
mahdollisimman luontevan. Siksi valitsin teemahaastattelun, jossa kaytettiin
narratiivista lahestymistapaa. Teemahaastattelurungon kayttaminen esitestattiin
(Tiainen. Tuija. henkildkohtainen tiedonanto 23.3.2011). Ajatuksena oli, etta
kertoessaan tarinaa, tutkittava elaa sita. Haastattelut tapahtuivat heidan kotonaan.

Siella ei ollut muita paikalla. Haastattelujen alussa sovittiin ajankaytosta, joka olisi
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noin tunti. Mielestani se oli riittava ottaen huomioon, etta haastattelijana minun tuli
olla sataprosenttisesti 1asna. Tein muistiinpanoja samanaikaisesti, ja kyselyani
viitoitti teemahaastattelurunko. Teemat nousivat aineistosta: hengellisyydesta ja
saattohoidosta. Kertoessaan tarinaansa omaiset Kkertoivat elamasta ennen
laheisen sairastumista vapaasti, ilman emotionaalista tunnelatausta. Kun
haastateltavat alkoivat puhua laheisen sairaudesta, he liikuttuivat. Valilla itkettiin
avoimesti. Kun haastattelussa oli paasty kuoleman ja hautaamisen vyl
muistamiseen omaiset rauhallisesti kertoivat elaman arkipaivasta. Purkaessani
muistiinpanoja minun oli palautettava mieleen tapahtuma, jotta en tekisi
virhetulkintoja. En myoskaan haastatelujen aikana kertonut omia mielipiteita
asioista, vaikka niitd minulta kysyttin. Minun piti puhtaasti pidattaytya
haaastattelijan roolissa. Myoskaan analysoidessani vastauksia pyrin tuomaan

haastateltavan mielipiteen sellaisenaan valttaen omaa tulkintaa.

Valitessani tutkimukseen narratiivisen lahestymistavan, sen heikkoutena voidaan
pitaa, ettei narratiivisesta analyysista ole selkeaa maaritelmaa. Koska narratiivinen
tutkimus lahtee aineistosta, on tutkijan kyettdva osoittamaan analysinsa ja
tutkimuksessa saatujen tulosten ja johtopaatosten luotettavuus.Analyysi on myos
aikaa vievaa, alkuperaiseen aineistoon on palattava lukuisia kertoja. Narratiivisella
analyysilla on etunsakin: tutkimukseen osallistujat tuottavat tutkimukseen
ainutlaatuisia merkityksia kerronnallaan. Narratiivinen analyysi kunnioittaa myos

tutkimukseen osallistuvia.(Janhonen, Nikkonen 2003, 105.)

Tutkimuksen luotettavuuden arvioimiseksi on kehitetty nelja kriteeria. Aineiston
rittavyydella tarkoitetaan tutkimusten tuloksena syntynyttd monipuolista esitysta.
Mielestani tutkimustuloksissani on riittavasti havaintoja tutkittavasta ilmiosta. Olen
kuvannut analyysiprosessin etenemista, jolloin lukijat voivat seurata, mista tulokset
on saatu. Tutkimuksessa on myods suoria lainauksia tutkimusaineistosta. Olen
edennyt tutkimuksessa johdonmukaisesti. Olen perustellut teoreettiset valinnat ja

tarkastellut tutkimustuloksia suhteessa aikaisempiin tutkimuksiin. Luotettavuuden
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kriteerina on myds oivalluskyky, joka tarkoittaa innovaatiota ja omaperaisyytta.
Narrativisen tutkimuksen luotettavuuden kriteerind on myos analyysin tulosten
tiivistaminen pieneen maaraan kasitteitd. Eleganttisuus tutkimuksessa tarkoittaa
sita, ettd tutkimus muodostaa loogisen kokonaisuuden. Yhtena luotettavuuden
kriteerind voidaan myOs pitaa, ettd tutkimus julkaistaan eettisia periaatteita
noudattaen. (Janhonen, Nikkonen 2003, 105-107.) Olen noudattanut tutkimuksen

eettisia periaatteita tutkimuksen kaikissa vaiheissa.

Haluan viela esimerkeilla havainnollistaa, miten vaikeaa on muodostaa luokkia niin,
etta ne olisivat samanarvoisia. Kritiikkia on tullut muun muassa kysymyksessa:
Millaisia tunteita laheisen vakava sairaus omaisessa aiheutti? Olen esittanyt luokat
seka verbeina ettd adjektiiveina. Kun omainen kertoi kuvainnollisesti seinaan
tormaamisesta tai kalikalla iskemisesta paahan, tulkinnassa kaytin sanaa: nujersi.
Tulkinta olisi ollut vaara, jos olisin luokitellut sen kipeaksi tunteeksi. Otan viela
toisen esimerkin. Omainen sanoi saattopotilaalle:" ethan sina kuole". Tulkitsin
taman omaisen peloksi, etta saattopotilas kuolee. Kuultuaan omaisen vakavasta
sairaudesta han ymmarsi, ettd kuolema saapuu pian. Sen sijaan toinen omainen
kuultuaan laheisensa vakavasta sairaudesta elatteli toivoa, ettd sairaus on
parannettavissa. Otin luokitteluun mukaan sen ilmaisun, miten omainen kuvasi

kokemuksiaan, jotta haastatteluiden sisallon luotettavuus sailyisi.
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10 POHDINTA

Hengellisyys sanan monimerkityksellisyyden vuoksi sanan maarittdminen
haastattelun alussa oli valttamatonta. Kaikki haastateltavat pitivat hengellisyytta
uskonnollisuuden synonyymina (vrt. Teinonen 2005, Aalto & Gothéni 2009.)
Tulokset kertoivat, etta saattopotilaan ja hanen omaisensa uskonnollinen
vakaumus saattoi olla erilainen. He kunnioittivat toistensa vakaumusta. Myos
Hanninen ja Pajunen (2006) pitavat saattohoidossa keskeisend toisen

vakaumuksen kunnioittamista.

Maaritellessaan hengellisyyttd omaiset toivat esiin kristillisen uskon keskeisia
alueita kuten suhdettaan Jumalaan, kasitystddn Jumalasta, kristillista
yhteiséllisyyttd ja osallisuutta (vrt. Hayrynen ym. 2003).Tuloksissa tuli esille
lahimmaisen rakkaus ja kunnioitus: haluttiin [ahted mukaan kirkollisiin toimituksiin
vaikka ei kuuluttu kirkkoon. Toisaalta opetettiin, etta kuuluisi kayda ehtoollisella ja
yhdessa kaytiin. Myds ihmisen itsemaaraamisoikeus toteutui, saattopotilas, joka ei
kuulunut kirkkoon, ei myoskaan sairauden myoéta siihen halunnut liittya. Kivikosken
mukaan arvomaailmaan ja vakaumukseen liittyvat kysymykset eivat ole ihmisessa
erillisia asioita. Ne ovat osa hanen elamanhistoriaansa ja persoonaa (Aalto,
Gothéni 2009,119).

Omaiset kuvasivat aikaa ennen Iaheisensd vakavaa sairautta tavalliseksi.
Kertoessaan tydssakaymisestaan, harrastuksista, yhdessa vietetystd ajasta he
olivat levollisia, iloisiakin. Voitaneen olettaa, ettd elamassa oli ollut kaiken sen
hyvan rinnalla vaikeuksia, puutetta, ristiriitoja. Jalkeen pain katsottuna ne eivat
olleet kuitenkaan niin voimia vievid, kuin laheisen sairastuminen ja kuolema toi
tullessaan. Kuolema toi esille ajatuksen omasta kuolemasta. Kertoessaan
laheisensa vakavasta sairaudesta , joka johti kuolemaan omaiset muuttuivat
liikuttuneeksi, itkuisiksii He Kkertoivat asioita vahvalla emotionaalisella

tunnelatauksella. Kertoessaan tarinaansa he elivat sita (vrt. Hanninen 1996).
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Juha Hanninen ja Tapio Pajunen ovat eritelleet erilaisia tunnetiloja, joita sairas ja
hanen laheisensa joutuvat kaymaan lapi, kun vakava sairaus diagnosoidaan. He
puhuvat "tunnemyrskysta". Laheisten valmiuksista riippuu paljon, miten he
kykenevat kaymaan lapi pettymyksiaan. On etsittdva uusia emotionaalisen
sopeutumisen keinoja, jotta jaksaa. Negatiivisille tunteillekin on annettava sijaa,
silld ne ovat keino purkaa sisaista pahaa oloa. (Hanninen, Pajunen 2006,75.90;
130.)

Sairauden myo6ta oli jouduttu ihan uuteen tilanteeseen, tulevaisuus koettiin
arvaamattomana, pelottavanakin. Tuloksissa ilmeni, etta saattopotilas kuultuaan
kuolemaan johtavasta sairaudesta kirosi. Kun sairas kokee, ettd ei pysty
hallitsemaan omaa elamaa, kehoaan, han vihastuu. Vihan taustalla on usein suru
tapahtuneesta ja tulevaisuuden ennakoimattomuus. (Hanninen, Pajunen 2006,83.)
MyOs luopuminen kaikesta teki mielen surulliseksi, omainen kuvasi, etta “itki

ajoittain”

Sairauden alussa omainen koki, etta laaketiede ja uskonto olisivat toivon tuojia.
Sairaus on parannettavissa. "rukoili ja toivoi". "Kun sairaus eteni, meni usko,
elettiin péivé kerrallaan, vuorokausi jaksotettiin osiin" Myds Simo Ylikarjula puhuu
toivon ja epatoivon vuorottelusta. Han nakee, etta toivo antaa ihmiselle voimia. Se
voi merkita kuolevalle ihmisarvoista elamaa, jolloin laheiset ovat Iasna niin

elamassa kuin kuolemassa. (Ylikarjula 2008, 133-134.)

Seka sairas ettd hanen laheisensa tarvitsevat paljon ymmarrysta purkaessaan
tuntojaan. Negatiivisten tunteiden vastaanottaminen on raskasta, joten niiden
nayttamiseen usein suhtaudutaan Kkielteisesti. Terveydenhuoltoalalla puhutaan
usein hankalista potilaista ja omaisista, vaikka taustalla on ahdistuneisuutta, pelkoa
ja surua. Kun heille annetaan aikaa ja tilaa kertoa tunteistaan, ahdistus voi muuttua
toivoksi, kuolemaan liittyvat ristiriidat selkiytyvat ja he kokevat saavansa
mielenrauhan. (Ylikarjula 2008, 134)
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Sirkka Ehon (2009) ja Kalle Achtén (1993) mukaan sairaus aiheuttaa ihmiselle
kriisin. Selviytyakseen kriisin eri vaiheissa han tarvitsee lahelleen toisen ihmisen.
Tutkimuksessa nakyy seka omaisten etta saattopotilaan kriisi. Shokkivaihetta
kuvaavat sanat:"kuin olisi saanut iskun p&dahan" tai "oli turta”. Reaktiovaiheessa

suru, viha, epatoivo ja toivo vuorottelevat. "Ej tastd parannuta”, "ltki ajoittain”.

Tuloksissa kavi ilmi, etteivat kaikki omaiset olleet pohtineet laheisensa kanssa
kuolemaa eivatka sen jalkeista elamaa. Omaisen sanoessa haastattelussa , ettei
osaa sanoa han heitti vastakysymyksen, mita mieltd haastattelija on kuoleman

jalkeisesta elamasta. Haastattelijana en vastannut kysymykseen.

Ihmisen vakaumuksesta ja nakemyksesta riippuu, mitd han ajattelee olevan
kuoleman jalkeen. Avoin keskustelu vahentaa ahdistusta. Kaikki potilaat eivat
halua keskustella kuolemasta laheistensa kanssa, koska siita on vaikea puhua .
Raamatun sanoma kuoleman jalkeisesta elamasta on lohdullinen. Ihmisella on iloa,
ei ole tuskaa, ei vaivoja eika kipua. (Ylikarjula 2008, 90, 126-127.)

Kuolema koskettaa laajaa joukkoa. Usein unohdetaan lapset ja nuoret ikaan kuin
heitd ei laheisen kuolema koskettaisi. Tassa tutkimuksessa tuli esille, miten
omainen osasi huomioida pienen lapsen, joka oli otettu mukaan hautajaisiin. Myos

vaarin kuoltua nuoren hataan: minne vaari menee, reagoitiin.

Lapselle on hyva kertoa kuolemasta ottaen huomioon hanen kehitysvaiheensa.
Han saa siitd huolimatta tulkita kaikkea omasta maailmankuvastaan kasin.
Kehityspsykologiset ehdot muuttuvat elamankokemuksen myota, hyvin pienikin
lapsi voi ymmartaa kuoleman lopullisuuden. Hautajaisissa kuolema konkretisoituu.
Lapsi saa myos mallin suremiseen. Hanta auttaa surussa se, ettd lahelld on
turvallisia aikuisia (Poijula 2002, 142144; Ylikarjula 2008,39.)

Kuoleman ymmartaminen edellyttaa, etta ymmarretaan kaiken elollisen kuolevan ja
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kuolema on pysyvaa, palautumatonta. Kuolleet eivat tunne mitaan. Naita asioita on
hyva aikuisen toistaa lasten kasvaessa ja kun he kohtaavat kuolemaa (Poijula
2002, 145.) Lapsille voi erilaisten kuvakirjojen kautta kertoa kuolemasta,

esimerkkind mainittakoon Surunappi".

Nuoret ja nuoret aikuiset pitavat kuolemaa ja kuoleman kohtaamista hyvin kipeana
asiana. Monesti nuoren suru jaa piiloon tai he eivat naytd suruaan. Kuitenkin
tutkimusten mukaan lapset ja nuoret voivat karsia vaikeista ongelmista viela usean

vuoden jalkeen laheisen kuolemasta. (Ylikarjula 2008, 44-45.)

Sirkka Eho (2009) pohtii, ettd ihmisen elamaan kuuluu risti tai taakka, jonka
ihminen jaksaa kantaa (Aalto, Gothoni 2009).Omaiset eivat uskoneet edella
mainittuun ajatukseen. Voitaneen paatella, ettd laheisen sairastuminen ja
kuoleman kohtaaminen vie omaisen voimavarat aarimmilleen. Nahdessaan
laheisensa karsivan, kaikki olivat yksimielisia, ettd hantd tuli hoitaa ja kipua
lievittda. Kun saattopotilas tuli "levottomaksi, hdn sai morfiinia. Kipu lievittyi". Myos
"rauhoittavaa ldékettéd" kaytettiin. Karsimyksen lievittdminen on myos lailla saadetty
(Terveydenhuoltolaki 1326/2010).

Omaiset olivat pohtineet elaman ja kuoleman kysymyksia, elamantarkoitusta
yhdessa laheisten kanssa. Aina ei tarvittu puhetta, riitti kun vierella oli joku. Eras
omaisita kuvasi asiaa lasnaolevalla suhtautumisella. Pohtiessaan suuria elaman ja
kuoleman ja elamantarkoituksen ja karsimyksen kysymyksia, ihminen tarvitsee
vierelleen kuuntelijan, tukijan ja vierellakulkijan. Olemalla aidosti lasna jaetaan
yhteista ihmisyytta, suostutaan siihen, ettei kaikkeen |0ydy vastausta (Aalto,
Gothéni 2009, 20-21.)

Ihminen ei tule uskon ja jarjen avulla vakuuttuneeksi Jumalan olemassaolosta.

Ihmisen elama on suostumista elamaan epataydellisyydessa, vajavuudessa.
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Pohdittaessa elamantarkoitusta paljon jaa kysymyksia avoimeksi, salatuksikin.
Nain Kettunen kuvaa aikuisen uskon eheytta (Hayrynen ym. 2003, 378.)

Saattohartaus voidaan vainajan omaisen pyynnosta pitda kodissa, sairaalan
kappelissa tai potilashuoneessa. Rukoushetked voi johtaa pappi, muu
seurakunnan tyontekija, henkilokuntaan kuuluva tai vainajan laheinen. Myos
kuolemaan liittyy erilaisia rituaaleja eri ihmisen kulttuureissa ja uskonnoissa. (Aalto,
Gothéni 2009, 30). Tuloksissa kerrottiin, ettd omaiset olivat saaneet osallistua

saattohartauteen.

Varsinkin terveydenhuollon tyontekijoiden on tiedettava, mitd vakaumuksen
kunnioittaminen kaytannossa tarkoittaa. Arvokkaaseen kuolemaan kuuluu vainajan
kunnioittaminen. Tassa on hyva huomioida vainajan ja omaisten tahto (Aalto,
Gothéni 2009,186-198.) Kun eras omaisista halusi pesta vainajan, hoitaja tyrmasi
asian vedoten sairaalan osaston omiin kaytanteisiin. Asia oli jaanyt omaisen

mieleen.

Rituaalit  tuovat turvallisuutta  kaaoksessa. Kuolleen  hyvasteleminen
saattohartaudessa, arkkuun laittaminen, muistotilaisuudet konkretisoivat
tapahtuneen. Ne antavat oikeuden omaisille menetykseen liittyville tunteille. Ne
antavat myos mahdollisuuden kunnioittaa vainajaa. Ne ldhentavat omaisia ja
tukeutuessaan toisiinsa he voivat vakuuttautua elaman jatkumisesta kuoleman
edessa. Hautajaiset antavat myos merkitysyhteyden surevien omalle
vakaumukselle. (Poijula 2002, 97-99.)

Surusta on erilaisia teorioita ja erilaisia myytteja. Kuitenkin vain sureva itse tietaa,
miltd hanesta tuntuu, miten ja kuinka kauan han suree.Uuden surukasityksen
mukaan surevalla on jatkuva kiintymissuhde kuolleeseen. Kuoleman jalkeen
suhteen luonne muuttuu yhdessaolon mahdollisuudesta mielikuviin. (Poijula
2002,1-39.)
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Tuloksissa kerrottiin , etta useita laheisia kuoli lyhyella aikavalilla, jolloin "suru jai
kesken". Hannisen ja Pajusen mukaan surureaktiot voivat tulla hyvin voimakkaina
myohemmin, jos suru jostain syysta jaa kesken (Hanninen & Pajunen 2006, 69).
Ymparilla olevat ihmiset eivat valttamatta ymmarra surevan tuskaa, on surtava
salaa: "Menin wc:hen itkemé&én, pidettin omituisena.”" Sonja Miettinen (2006)
vaitoskirjassaan kuvasi vastaavanlaista ympariston suhtautumista surevaan.
Vaikka surua pidetaan yksityisena asiana, se on sidoksissa sosiaalisiin normeihin
ja kulttuuriin. Ymparisto tarkkailee surijaa, kuinka saa surra, kuinka pitkan aikaa ja
missa saa surra (Miettinen 2006, 120-128.)

Seurakunnan sururyhmasta oli [6ytynyt vayla omien tunteiden ilmaisemiseen. Myos
Soili  Poijula (2002) mainitsee sururyhmat, jotka tarjoavat surevalle paikan
tunteiden ilmaisemiselle, kuolemasta puhumiselle. Kun menetykseen liittyvaa
karsimysta jaetaan, se lievenee. Vastavuoroisessa suhteessa ryhman jaseniin

opitaan seka tuen saamista etta antamista (Poijula 2002, 225-226.)

Surun reaktiovaiheen jalkeen mieleen tulee uusia asioita. Suru ei hallitse mielta
kaiken aikaa. Ehon kriisiteorian mukaisesti surua on tyOstetty ja on alkanut uuden
suuntautumisen vaihe, kun saattopotilaan kuolema on hyvaksytty tosiasiana (Aalto,
Gothéni  2009,30). Saattopotilasta muistellaan, hanta kaivataan. "Ompelen
koneella, muistelen hénta ottamalla kaapista joitakin hdnen kauniita vaatteitaan,

hypistelen niit4d." " Kdymme hdnen haudalla sytyttdmé&ssé kynttilén."

Omaiset olivat kayneet lapi hyvin merkittdvan ja voimia vievan vaiheen
elamassaan. Arki oli kaikesta huolimatta lahtenyt sujumaan. Miettiessaan elamaa
taaksepain he poimivat sielta heitd kannattelevia voimia, joita oli henkilokohtainen
usko, johon liittyi oleellisena osana toivo, armovaineiden kayttd, yhteisollisyys ja
osallisuus seka toiset ihmiset. Omaiset, jotka jo lapsuudessaan olivat saaneet
myonteista uskonnollista kasvatusta, ammensivat siita voimaa myohemminkin.
(Teinonen 2007, 87).
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Usein terveydenhuoltoalalla pidetaan outona potilasta ja omaista, joka kieltaytyy
uskomasta, etta sairautta ei voida hoitaa. Kieltaminen on usein puolustusreaktio.
Ei olla valmiita kohtaamaan tilannetta. Heille taytyy antaa aikaa asian
tydstamiseen. Toivolla on varsin positiivinen vaikutus, se auttaa jaksamaan. Sita ei
saa vakisin riistdd ihmiselta. Hilkka Sand (2003) kuvasi tutkimuksessaan, kuinka
omaiset pitivat merkityksellisena toivoa laheisen oltua saattopotilaana. Se auttoi

heita jaksamaan ja tukemaan myds sairasta laheistaan.

Hanninen ja Pajunen ovat tyossaan tulleet siihen johtopaatokseen, etta hengelliset
odotukset kuten sisaisen rauhan, sovituksen ja anteeksiantamuksen I0ytyminen
auttavat pitamaan toivoa ylla ja lievittavat karsimysta (Hanninen, Pajunen 2006,
72). Kukaan omaisita ei l1dytanyt karsimyksestad mitdan hyvaa. Kun omainen naki
saattopotilaan kipuilevana, saattoi se vaikuttaa hanen kasitykseensa kuolemasta
vapauttajana. (Ylikarjula 2008, 92).

Keskusteluja elaman ja kuoleman kysymyksista oltiin kayty sairaalateologin seka
terveydenhuollon ammattilaisten etta yksityisten henkildiden kanssa.Sielunhoidolla
on nahty monissa tutkimuksissa voimaannuttava vaikutus. Rasasen (2006)
tutkimuksessa sielunhoito ei rajoittunut pelkastdan sairaalateologin antamaan
sielunhoitoon. Maallikotkin voivat toimia sielunhoitajina keventamalla ihmisen
henkistda taakkaa. Samaa asiaa tarkoitettin myds tassa tutkimuksessa

"lasndolevalla suhtautumisella”.

Raunion mukaan kristillisessa uskossa on kysymys lahimmaisen rakkaudesta;
suhteessa itseen, Jumalaan ja lahimmaiseen. MyoOs Kotila luonnehtii, etta
kristillisessa hengellisyydessa on kysymys kristillisesta elamasta oppeineen ja
kaytannon tekoineen. Armovalineiden kautta ihminen paasee osalliseksi Jumalan
pelastavista teoista. (Hayrynen ym 2003.) Tutkimustuloksessa tuli esiin armo.
"hengellisyys on noyrtymistd Jumalan armon alle". Siksi lisddn omaista

kannattelavaksi voimaksi myos armon ja suostumisen elamaan ajassa, jolloin
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kaikkiin kysymyksiin ei I0ydy vastausta.

Opinnaytetyon tekeminen oli minusta paitsi mielenkiintoinen myos haastava. Sain
paljon teoriatietoa Iukiessani saattohoitoa kasittelevia teoksia ja tutkimuksia.
Haastatellessani saattopotilaan omaisia, sain myos kaytannon kokemusta, mita
lasnaololla tarkoitetaan. Heittaytyminen kuulijan rooliin, niin ettei omat mielipiteeni
esta tai sido kertojaa, antoivat rohkeutta myos tulevaisuutta ajatellen kohdata

ihminen yksilona, ainutkertaisena omine ajatuksineen ja tunteineen

Lukiessani omaisten vastauksia elaman ja kuoleman kysymyksista jouduin
tarkistamaan omaa kasitystani kuoleman jalkeisesta elamasta. Otin yhteytta
sairaalateologiin, jonka kanssa sahkopostitse kavimme lapi kristillista kasitysta

kuoleman jalkeisesta elamasta.

Kaydessani omaisten haastatteluja lapi, minulle avautui selked haastateltavien
mielenmaisema. Elamaa ennen Ilaheisen sairautta kuvaan |ampimaksi
kesapaivaksi. Aurinko paistaa. Syddaan jaateléd ja mansikkakakkua. Ollaan
terveita. Mikaan ei rajoita liikkumista. Kaydaan tdissa. Vapaa-aikana mennaan
yhdessa harrastamaan jopa kansainvalista kilpaurheilua. Lomalla nautitaan
kesamokilla tai lennetdan ulkomaille. Nautitaan yhdessaolosta perheen ja laheisten
kanssa. Kaydaan kirkossa. Elama hymyilee. Aurinkoiseen elamaan tulee jonakin
paivana varjo. Paiva muuttuu sysimustaksi talviseksi yoksi. Elama koetaan kipuna,
pimeana ja epatoivoisenakin. Kamppailtaessa erilaisten tunnemyrskyjen kourissa
jostain nahdaan valon pilkahdus. Toivo sairauden paranemisesta auttaa jaksamaan
vaikka se osoittautuu jalkeen pain eparealistiseksi toiveeksi. Laheinen kuolee.
Surussa tuntuu, ettd voimat ovat aarirajoilla. Valon pilkahdus, oli se sitten
henkilokohtainen usko, tai ystavan tuki vie yon pimeyden lapi kevataamuun.
Yhdessa elettya elamaa muistellaan. Huomataan, etta luonto luo uutta. Elama ei

ole enaa samanlaista kuin ennen. Se kuitenkin kannattelee.
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LIITE 1. Osallistumispyyntd haastateltavaksi tutkimukseen: Saattopotilaan omaisen

hengellisyys voimana elaman arjessa

Olen diakonia-ammattikorkeakoulussa opiskeleva sairaanhoitaja- diakonissa.
opinnaytetyoni tarkoituksena on kuvata, miten saattopotilaan omaisen hengellisyys
auttoi kohtaamaan parantumattoman sairauden ja kuoleman seka jatkamaan
elamaa saattopotilaan kuoleman jalkeen. Miten edella mainittuja asioita kasiteltiin
saattopotilaan kanssa. Tavoitteena on saada arvokasta tietoa hengellisen elaman

merkityksesta.

Saadakseni vastauksia edella mainittuihin kysymyksiin pyydan osallistumistasi
haastatteluun. Voit osallistua tutkimukseen, jos laheisesi kuolemasta on kulunut
noin vuosi. Viisi haastateltavaa valikoituu ilmoittautumisjarjestyksen perusteella.
Voit jattaa yhteystietosi puh. 0400-355211 tai sahkopostiosoitteeseen:
formai@luukku.com 15.4.2011 mennessa. Haastattelut tehdaan sopimuksen

mukaisesti huhti -toukokuussa 2011.

Maire Forsten
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LITE 2. TIEDOTE TUTKITTAVALLE

Arvoisa tutkimukseen osallistuja

Teen tutkimusta, jonka aiheena on: "Saattopotilaan omaisen hengellisyys voimana
elaman arjessa". Tarkoituksena on selvittaa, miten omaisen hengellisyys auttoi
kohtaamaan laheisen parantumattoman sairauden, kuoleman ja jatkamaan elamaa
hanen kuolemansa jalkeen. Miten edella mainittuja asioita kasiteltiin saattopotilaan
kanssa. Tavoitteena on saada arvokasta tietoa hengellisen elaman merkityksesta.
Tutkimukseni liittyy diakonia- ammattikorkeakoulun opinnaytetyohon. Tutkimukseen
valitaan viisi vapaaehtoista tutkittavaa, jotka ovat vastanneet lehdissa olleeseen
osallistumispyyntdédn. Vaikka nykykasityksen mukaan surulle ei ole maaritelty
kestoaikaa, tassa tutkimuksessa saattopotilaan kuolemasta tulee olla kulunut noin
vuosi. Tarkedd on, ettad tutkittava on irrottautunut surusta niin, ettei se hallitse

elamaa. Laheinen on liitetty muistoihin ja elamaa uskalletaan jatkaa eteenpain.

Pyydan suostumustanne haastatteluun tutkimuksessa. Tekemani muistiinpanot
sailytan turvallisesti kotonani lukitussa kaapissa, johon minulla vain on avain.
Tutkimuksen valmistuttua poltan tutkimusaineiston wuunissa. Tutkimuksesta
kirjoitetaan raportti, josta ei tule ilmi yksittdisen henkilon tietoja, mista hanet tai
hanen laheisensa voitaisiin tunnistaa. Tutkimukseen osallistuminen on
vapaaehtoista eika siitd makseta palkkiota. Tutkimukseen osallistumisesta tai siita
kieltaytymisestd ei koidu vahinkoa. Olen sitoutunut noudattamaan ehdotonta
vaitiolovelvollisuutta tutkimukseen liittyen. Haastatteluaineiston kaytan ainoastaan

tahan tarkoitukseen.

Jos teilla on kysyttavaa haastatteluun liittyen, voitte ottaa minuun yhteytta.

Maire forsten, sairaanhoitaja, puh.
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LIITE 3. SUOSTUMUS HAASTATELTAVAKSI TUTKIMUKSEEN
Sairaanhoitaja Maire Forsten saa haastatella ja kayttda haastattelussa esiin tulleita

tietoja opinnaytety6ssa. Tutkimuksessa ei tule ilmi henkildllisyyttani /laheiseni

henkil6llisyytta tai muita seikkoja, joista minut/laheiseni voitaisiin tunnistaa.

Paikka ja paivamaara

/ 2011

Osallistujan allekirjoitus ja nimen selvennys

Suostumuksen vastaanottajan allekirjoitus, nimenselvennys, paivays

/ 2011




LITE 4. TEEMAHAASTATTELURUNKO

Miten maaritat hengellisyyden?

Kerro elamastasi ennen laheisesi sairastumista.
Parantumattomasti sairas

Millaisia tunteita se heratti?

Mita ajattelet karsimyksesta?

Elamantarkoituksesta?

Pohditko edella mainittuja asioita saattopotilaan kanssa?
Jonkun muun kanssa?

Muuttuiko suhtautuminen ko. asioihin saattopotilaan sairauden myo6ta?
Mika oli kannatteleva voima, mista sait tukea?
Kuolemaan valmistautuminen

Puhuitko kuolemasta saattopotilaan kanssa?

Mita ajattelet kuolemasta?

Mita kuoleman jalkeen?

Suru

Elama ilman laheista

Miten arki sujuu?

Kaipaus, Muistot
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