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Opinnaytetyon tarkoituksena oli tutkia, mista ja milla tavoin kuoleva ihminen
kokee surua. Tarkoitus oli myos selventaa, kuinka kuolevan ihnmisen koke-
maan suruun vastataan ja kuinka kuoleva itse toivoisi suruun vastattavan.
Tyon tavoitteena oli tuottaa tietoa ja ymmarrysta kuolevan ihmisen surusta,
sen tuntemuksista ja ilmenemisen muodoista seké kuolevan omista toiveista
suruun vastaamiseen. Ongelmat tutkimuksessa olivat haastateltavien puute ja
se, etta aihetta kuolevan surusta ei ole juurikaan tutkittu.

Opinnaytety6 toteutui kvalitatiivisena tutkimuksena. Tutkimuksen aineisto
koostui empiirisista, kirjoitetuista aineistoista viiden kuolemaan johtavaa sai-
rautta sairastavan henkilon omaelamakerran ja yhteensa seitseman blogikir-
joituksen ja artikkelin perusteella. Teksteista nostettiin esiin henkilén itsensa
antama merkitys kokemukselle. Aineisto yksinkertaistettiin alkuperainen mer-
kitys sdéastaen ja analysoitiin sisallonanalyysin mukaan.

Tutkimuksen tuloksena oli n&htavissa kuolevan tuntevan huolta ja surua muun
muassa laheisista, sairaudesta, kuolemasta, elaman hallinnan menettami-
sestd, eksistentiaalisista kysymyksistd seka ammattihenkildiden ammattitai-
dottomuus kohtaamisessa. Surun ilmenemisen muotoja olivat paaluokkina
suru, pelko, viha seka jossain maarin inho. Tunteissa esiintyi myos ilo, joka

toimi osin vastauksena kysymykseen kuinka kuoleva toivoisi suruun vastatta-
van.

Kuolevan suruun vastaamisessa nousi esiin muun muassa hoitajien tai laheis-
ten kyvyttomyys vastata siihen oikeanlaisella empatialla, ylimielisyys, taidotto-
muus jakaa tietoa seka kunnioittamattomuus. Toisaalta tutkimuksessa tuli
esiin positiivisia asioita, kuten esimerkiksi konkreettinen arjen apu seka eksis-
tentiaalisiin kysymyksiin vastaaminen. Nama olivat tulkittuna myds potilaan
omia toiveita, kuinka hanet ja hanen tunteensa tulisi huomioida. Yhteisollisyys
ja osallisuus olivat niin ikaan kantavia kokemuksia kuolevalle.

Paatelmana voidaan siis ajatella, etta tarvitsemme lisaa tietoa ja koulutusta
kohdata kuoleva ihminen kokonaisuutena. Lisaksi tulee ymmartad& monitasoi-
sesti pienempienkin asioiden merkitys kuolevan ihmisen tukemisessa.

Opinnaytetyon konkreettiseksi tuotokseksi syntyi pieni lehtinen "Lehdykka tun-

teille — Sinulla on oikeus” kuolemaan johtavaan sairauteen sairastuneille.

Asiasanat: eksistenssi, epéoikeutettu suru, kuolema, kuoleman kulttuuri, pal-
liatiivinen hoito, saattohoito, sosiaalinen kuolema, suru
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ABSTRACT

The purpose of the thesis was to find out about what and how a dying person
experiences grief. The purpose was also to clarify how the grief experienced
by the dying person is answered to and how the dying person himself would
wish the grief to be answered to. The goal of the work was to produce know-
ledge and understanding of the grief of a dying person, its feelings and forms
of manifestation, as well as of the dying person's own wishes to respond to
grief. Problems in the study were the lack of interviewees and there has not
been much research into the grief of a dying person.

The thesis was realised as qualitative research. The research material consis-
ted of empirical, written materials based on the autobiography of five people
with a fatal illness and a total of seven blog posts and articles. In the texts of
the sources of the study, the aim was to find the meaning given to the expe-
rience by a people himself. The material was simplified so that the original
meaning was saved and analyzed according to content analysis.

As a result of the study, one could see the dying person feeling worry and
grief about things such as loved ones, illness, death, the loss of control of life,
and existential issues. It was also due to a lack of professional skills. The ma-
nifestations of grief were, as the main categories, sadness, fear, anger and to
some extent also disgust. There was also joy, this also served as an answer
to the question of how the dying person would wish to be answered to grief.

The study revealed that the grief of a dying person could not be answered to
with the right kind of empathy, but there was also an inability to share know-
ledge, arrogance, and disrespect. On the other hand, the research also high-
lighted positive things such as concrete help in everyday life and answering
existential questions. Community and inclusion were also important for the

dying.

We can conclude that we need more knowledge and training so that we are
ready to face the dying person as a whole. Also so that we understand the im-
portance of even smaller things in supporting a dying person at many levels.

As a result of the thesis, a small guide leafl was completed for patients in pal-
liative care. etThe purpose of the leafl is to encourage them to show their fee-
lings and experience them as legitimate.

Keywords: culture of death, death, existence, grief, hospice care, palliative
care, social death, unjustified grief
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”Kukaan ei tunne suruasi paremmin kuin sind itse. En voi tietdd, mita suru sinulle
merkitsee tai millaista tietd sinun kuuluu tatéa eteenpéin kulkea. Ei minulla ole selitysta
sinun surullesi eika ohjeita siit4, mita sinun tulisi tehda.”

(Martti Lindqgvist 1999, Surun tie)

1 JOHDANTO

Kukaan ei tunne kuolemaa. Kuolema koskettaa. lInminen on avuton ja tdynna
kysymyksia kuoleman edessé, ja jokaisella on oma tapansa kohdata se. Kuo-
levalle tietoisuus kuolemasta ja kuoleman |laheisyydesta aiheuttaa monia tun-
teita, tunteita, joista muilla ei ole kasitystd. Myds surua sen moninaisessa

muodossaan.

Kuolevan omaa surua ei juurikaan ole tutkittu, vaan tutkimukset ja surussa tu-
keminen usein ovat kohdistuneet jaljelle jaaneiden tunteisiin. Taman tyon tar-
koitus seka tavoite on nostaa nimenomaan kuolevan ihmisen omat tunteet na-
kyviksi ja myds tarkastella kuolevan kokemuksia suruun vastaamisessa. Tyo
palvelee myds laheisia seka hoitoon osallistuvia heidan saadessa tietoa kuo-
levan tunteista sek& omista toiveista. Talloin kuoleva tulisi kohdatuksi kokonai-
sena ihmisena. Ensisijaisena tavoitteena on kuitenkin saada kuoleva itse huo-
maamaan, ettéa hanella on oikeus tunteisiin ja niiden nayttamiseen. Konkreetti-
sena tyon tuloksena syntyi pieni lehtinen, Lehdykka tunteille — Sinulla on oi-
keus”, jonka tarkoitus on rohkaista kuolevaa tunteiden ilmaisemiseen kuole-

man ollessa tulossa. Lehtinen toimii myos laheisille tunteiden tulkkina.

Aiheen tarkeys on myo6s siing, etta palliatiivisen hoidon seka saattohoidon
taso on tutkimuksissa ja vertailuissa osoittautunut yleisesti ottaen suhteellisen
alhaiseksi Suomessa. Yksi suurimpia ongelmia on osaamisen puute kaikissa
ammattiryhmissa sek& myos hoidon tasoissa (Saarto ym. 2022, 11). Hengelli-
siin ja henkisiin tarpeisiin on hoitohenkildkunnan vaikea vastata, koska heilla

ei ole kasitysta, kuinka niitéa tulisi hoitaa (Best ym. 2020).
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Opinnaytetyon teoriassa kayn lapi palliatiivista hoitoa seka saattohoitoa ja néi-
den tasoa Suomessa. Tama ei ole tutkimus kuolemasta, vaan kasittelen kuo-
lemaa paasaantoisesti kasitteena kulttuurin ja tunteiden kautta, myos eettisen
tarkastelun otan tasta nakokulmasta esiin. Tarkastelen myds hoitajien osaa-
mista ja valmiuksia vastata potilaiden henkiseen kipuiluun. Saattohoidossa
kohtaamisen merkitys korostuu, ihmisella on tarve tulla hyvaksytyksi, ja néin

ollen tarvitaan inhimillistd kontaktia (Hanninen 2020, 96).

Tilaajana oli Kaakkois-Suomen ammattikorkeakoulu. Itselleni opinnaytetyon
aihe oli tarkea ja toisaalta luonteva aiemman saattohoitokoulutukseni ja am-
mattini kautta. Koen, ettéd geronomina minulla on annettavaa myds ihmisen vii-
meiselle elinajalle, koska kohtaamme ihmisen ikaantymisen eri vaiheissa. Us-
kon ja toivon, etté nykyiset ja tulevatkin geronomit ottavat taman tyén myota
rohkeasti aiheen itselleen ja suuntaavat tyosarkaansa myos kuoleman pariin.
Toivottavasti he myos saavat tasta hieman evaitd matkalleen tutkiakseen ja
kehittadkseen kohtaamisen tytkaluja ihmisen viimeiseen ajanjaksoon erityis-

ryhméat mukaan lukien.

Kentan haaste tutkimuksessa oli riittavan tiedon I0ytyminen. Haastateltavia oli
vaikea saada eettisen toimikunnan rajatessa tutkimukset vahintaan ylemman
ammattikorkeakoulututkinnon tasolla tehtaviksi ja muutoinkin haastatteluihin
annettiin lupa vain erikoistapauksissa. Suunnittelemani tutkimus kallistui nain
ollen haastattelujen poistuessa enimmakseen jo aiemmin tutkittuun tietoon

seka artikkeleihin ja kirjallisuuteen.

2 PALLIATIIVISEN HOIDON JA SAATTOHOIDON TOTEUTTAMINEN

Kuolemaa edeltdd elaméan loppuvaiheen hoito. Tall6in parantavaa hoitoa ei
enaa ole vaan pyritddn varmistamaan hyva elamanlaatu. Elaman loppuvai-
heen hoito koostuu palliatiivisesta hoidosta eli oireen mukaisesta hoidosta
seka saattohoidosta. Saattohoito on osa palliatiivista hoitoa ja sijoittuu lahelle

kuoleman hetkea. Saattohoidon tarkoitus on turvata arvokas kuolema. Nama
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hoitojen linjaukset tehdaan yhdessa laakarin kanssa. Potilaalla on my6s mah-
dollisuus tehda hoitotahto, joka tarkoittaa tahdonilmaisua hoitojen suhteen,

jopa kieltaytymista niista.

Palliatiivinen hoito ja saattohoito perustuvat niin kansallisiin lakeihin, asetuk-
siin ja suosituksiin kuin kansainvalisiin suosituksiin. Nama taas perustuvat ih-
misen perusoikeuksiin ja itsemaaraamisoikeuteen seka henkilén koskematto-

muuteen ja ihmisarvon kunnioittamiseen. (THL 2022a.)

2.1 Palliatiivinen hoito ja saattohoito

Hoitotahto on tarkea osa potilaan hoitoa. Talla han voi myds ilmaista kieltayty-
misensé hoidoista. Hoitotahto on olennainen osa hoitosuunnitelmaa palliatiivi-
sen hoidon ja saattohoidon osalta, ja se on ilmaisu, jota hoitohenkildkunnan
tulee noudattaa toteutettavissa olevissa rajoissa. Hoitotahto olisi hyva tehda
aina kirjallisena, mutta myos suullinen ilmaisu laékarille on pateva. Tahdon il-

maisu tulee ladkarin kirjoittaa potilastietoihin. (Valvira 2020.)

Palliatiivisen hoidon seka saattohoidon hoitolinjaukset tekevéat ladkari seka po-
tilas, tai mikali potilas ei kykene itse paattdmaan hoidostaan, hanen laheis-
tensé kanssa yhdessa siind vaiheessa, kun sairautta ei enda voida parantaa
(THL 2022b). Vaikka potilas ja omaiset ovat lasna neuvottelussa, he eivét ole
vastuussa paatoksista, vaan laakari tekee paatokset, jotka kirjataan hoito-
suunnitelmaan (Anttonen 2016, 66). Palliatiivisessa hoidossa, kuin myds saat-
tohoidossa korostuu vuorovaikutuksen merkitys ja hoidon moniammatillisuus.
Hoitosuunnitelma mahdollistaa hyvén ja potilaan toiveiden mukaisen hoidon.
(THL 2022b.)

2.1.1 Palliatiivinen hoito

Sairastuttuaan kuolemaan johtavaan sairauteen tai sairauden uhatessa hen-
ked, potilaalla on oikeus palliatiiviseen eli oireenmukaiseen hoitoon, nain maa-
rittelee WHO (Kaypa hoito 2019). Se myo6s tunnustetaan huomattavan tarke-
aksi hoidoksi (WHA 2014). Sairauden diagnoosilla, asuinpaikalla eika varalli-

suudella ole merkitysta palliatiivisen hoidon saamiseen (Kaypa hoito 2019).
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Palliatiivisen hoidon tarkoitus on vahent&a potilaan kokemaa karsimysta seka
ylla pitaa elamanlaatua, ja siind tulee huomioida ihminen kokonaisvaltaisesti
niin psyykkisen, fyysisen, sosiaalisen kuin eksistentiaalisen tarpeen kautta
(Kaypa hoito 2019). Tama on prosessi, joka sisdltaa edella mainittujen tarpei-
den varhaisen tunnistamisen, moitteettoman arvioinnin seka niiden hoidon
(Best 2020). Silla pyritaan myds parantamaan ihmisarvontunnetta ihmiskes-
keisena terveydenhoitomenetelmana. Palliatiivisessa hoidossa mahdolliste-
taan potilaille riittava, hanté ja hanen sairauttaan koskeva tiedon saanti. (WHA
2014.) Tama vaihe saattaa kestaa vuosia, eli sita ei ole maéaritelty suhteessa
mihinkaan kuoleman ajankohtaan. Tosin kun lahestytaan elaman loppuvai-

hetta, lisdéntyy sen merkitys. (Kaypa hoito 2019.)

2.1.2 Saattohoito

Saattohoito eli elaman loppuvaiheen hoito kuuluu osana palliatiiviseen hoi-
toon, ja se ajoittuu l&helle kuoleman hetke&. Se ei ole kuolinapua, vaan saat-
tohoidon tarkoitus on antaa yksilollista seka ihnmisarvoista aktiivista hoitoa, tu-
kea ja apua niin kuolevalle kuin hanen laheisilleen. (Valvira 2020.) Saattohoi-
totydlla on oma erityinen luonteensa. Tassa tydssa tilanteet vaihtelevat nope-
asti ja niihin tulee olla muun muassa kotisaattohoidossa valmius seka mahdol-
lisuus reagoida nopeasti. (Hanninen 2020, 146). Saattohoidettavan hoidossa
oleelliset asiat ovat niin fyysisen, psyykkisen, sosiaalisen kuin eksistentiaali-
sen voinnin huomioiminen ja niihin vastaaminen elamanlaadun yllapitamiseksi
(Korhonen ym. 2021).

Potilaan saattamisessa kuolemaan huomioidaan muun muassa, etta karsimys
ei ole pelkdstaan kipua ja ettd potilas on oikeutettu hoitavan henkilon l&asné-
oloon (Halila s.a.a). Saattohoidon aika antaa potilaalle mahdollisuuden valmis-
tautua kuoleman saapumiseen (Valvira 2020) ja alkaa eldd omaa kuole-
maansa. Saatuaan kuolevan identiteetin, henkild saa myds kuolevan erikoisoi-
keudet esimerkiksi "toiveiden mukaisen hoidon tai kuolettajien lasnaolon”.
Saattohoitopééatts kannattaa tehda ajoissa, ettéa kuoleva jaksaa ja kykenee ot-
tamaan nama viela vastaan. (Molander & Perékyla 2000.) Perusajatus saatto-
hoidossa on, ettd ihminen nahdaan loppuun asti kokonaisuutena (Paavola
2022). Turvalliset rakenteet saattohoidolle muodostuvat henkilokunnan kasi-

tyksista ja ammattitaidosta. Naiden kautta niin potilaalla kuin omaisillakin on
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mahdollista etsia oma tapa kohdata kuolema ja sdadella sen todellisuutta. Hy-
van vuorovaikutuksen kautta on mahdollista saavuttaa laadukas hoito ja hyvéa

kuolema, niin ettei ihminen vain ajaudu kuolemaan. (Anttonen 2016, 15.)

2.1.3 Saattohoidon toteutus

Saattohoitoa voidaan toteuttaa esimerkiksi niin sairaaloissa, kotona kuin hoito-
kodeissa (Valvira 2020). Kotisaattohoito, johon luetaan kodin lisaksi myds pal-
velutalo, tarkoittaa saattohoidon toteuttamista sielld, missa ihminen on asunut
viimeiset kuukautensa. Taman tulisi olla mahdollista jokaisella, joka sita toi-
V0o, todetaan saattohoitosuosituksissa. Kotisaattohoito luo turvallisuuden tun-
netta ja mahdollistaa yksilollisen hoidon seka yhteyden tunteen laheisiin. Koti-
saattohoidossa tosin tulee yleensa laheisen olla mukana hoidossa ja kotona
tulee olla my®ds riittavat puitteet toteuttaa saattohoito. Kotona toteutettuna
saattohoitoon tulee olla myds suunniteltuna péaasy vuodeosastolle ilman pai-
vystysta, asiantuntevan avun tulee myds olla tavoitettavissa jatkuvasti. (Ter-
veyskyla.fi. 2021.)

2.2 Palliatiivisen hoidon seka saattohoidon taso Suomessa

Noin 55 000 ihmisté kuolee Suomessa vuosittain. Tilastokeskuksen tiedon
mukaan kaksi kolmesta kuolleista henkildsta vuonna 2020 oli 75 vuotta tayt-
taneita. 85 vuotta tayttaneita oli useampi kuin kuin joka kolmas. 100 vuoden
ikaan paasseita oli noin 450. Kuolleiden keski-iaksi muodostui naisilla 87
vuotta ja miehilla 77. (Tilastokeskus 2022.) Maailman terveysjarjestd WHO on
arvioinut, etta palliatiivisen hoidon tarve on elaméan loppuvaiheessa Suomessa
vahintdan 30 000 ihmisella. Yhta moni WHO:n arvion mukaan tarvitsee sita jo
aiemminkin, koska krooniset sairaudet etenevat ja hoidon tarve kasvaa toimin-
takyvyn heiketessa. (Saarto ym. 2022, 10.) WHO on arvioinut I&hivuosina pal-
liatiivisen hoidon tarpeen kasvavan eniten Euroopassa tarve suhteutettaessa

vaestomaaraéan (Salin ym. 2021).

Palliatiivisen hoidon kansainvalisessa vertailussa, Suomi on toiseksi edisty-
neimpien maiden joukossa. Sen sijaan eurooppalaisessa vertailussa Suomen
sija on viimeisten joukossa. (Salin ym. 2021.) THL:n julkaisussa todetaan, etta
vertailtaessa palliatiivisen hoidon erityistasoa vuonna 2019 Suomi sijoittuu eu-
rooppalaisessa vertailussa keskiluokkaan, pohjoismaisessa vertailussa sité
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vastoin viimeiseksi. Kotisaattohoito toteutuu vaihtelevasti. Palliatiivisen hoidon
ja saattohoidon osalta on selvitysten yhteydessa todettu suuria alueellisia
eroja niin saatavuudessa, toteuttamisen osaamisessa kuin sen laadussa.
(Saarto ym. 2022, 11; Saarto & Finne-Soveri 2019, 122.) Puutteet ovat olleet
merkittavia, osaamattomuus korostuu erityisesti kotihoidossa seka asumispal-
velujen kilpailutusasiakirjoissa, joissa ei kuvauksia palliatiivisen hoidon seka
saattohoidon osalta juurikaan ole. (THL 2021.) Nain ihmiset joutuvat eriarvoi-
seen asemaan, vaikka jokaisella huolimatta henkilén iasté, asuinpaikasta,
kulttuurista tahi taustasta on oikeus laadukkaaseen ja hyvaan palliatiiviseen
hoitoon. (THL 2021.)

Yli 40 000 iakasta asuu viimeisina vuosinaan ymparivuorokautista hoitoa tar-
joavissa yksikdissa. Huomattavan osan naista palveluista tuottaa yksityiset ta-
hot, kuten jarjestot, saatiot tai yritykset. Kunnilla (nykyaan hyvinvointialueet)
on mahdollisuus ostaa kilpailutuksen kautta naita palveluja eri tahoilta. Kilpai-
lutettaessa sisallon, mita palveluun tulee kuulua, on oltava tarkkaa seka sel-
kedaa ja siina tulee olla méaariteltyna palveluntuottajan tehtavat seka velvolli-
suudet, myo6s asiakaskunta. Tata kautta hankinnan on mahdollista onnistua,
saadaan laadukasta palvelua seké seuranta mahdollistuu. THL:n tekeman tut-
kimuksen mukaan kuitenkin kilpailutukseen liittyvissa palvelukuvausasiakir-
joissa elamén loppuvaiheen hoidon osalta siséllét ovat hyvin vaihtelevia riip-
puen palvelunjarjestajasta. Palliatiivisen hoidon seka saattohoidon osalta to-
teuttamisen kuvaus on harvoin siséltyneena palveluasiakirjoihin eika henkil6s-
ton osaamista palliatiivisen eikd saattohoidon osalta ole yleensakaan maaritel-

tyna. (Forsius ym. 2021.)

Hanninen (2020, 149) toteaa, etta on tiedostettava, ettd kuolevan ihmisen hoi-
dossa kéarsimyksen hoito ei ole helppoa. Kun korostetaan saattohoidon ja kar-
simyksen hoidon helppoutta kunnallisessa kilpailutustilanteessa, on vaarana,
ettd ostetaan halvin mahdollinen. TallGin ei valttdmatta toteudu kaikkien kan-
sainvalisten periaatteiden ja kdytantdjen mukainen ammattitaitoinen hoito, jo-
hon jokaisella tulisi olla oikeus. Toimintaa tulee kuitenkin seurata sosiaalihuol-
tolain 47. 8:n (26.8.2022/790) mukaan omavalvontasuunnitelmalla ja sen "to-
teutumista on seurattava asiakkailta ja heidan omaisiltaan ja laheisiltaan seka
toimintayksikon henkilostolta saannoéllisesti kerattédvan palautteen perusteella”
(Sosiaalihuoltolaki 30.12.2014/1301).
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Loppuelaman hoitoa on ajateltu vietavan kotiin perustellen, ettéa kuoleminen
kotona laheisten ympar6imana ja tutussa ymparistdéssa on potilaalle inhimilli-
sempaa kuin sairaalahoito. Nain toteutettuna sen on mahdollista olla my6s
kustannustehokasta, kunhan se toteutetaan oikein. Kuitenkin ilman laadukasta
toteutusta ovat vaarana virheelliset seké n&ennéiset ratkaisut. Todellisuu-
dessa kotisaattohoidon saastot syntyvat lahinna terveydenhuollossa. Kustan-
nukset nakyvéat perheissa. Kanadassa on tutkittu asiaa ja todettu, etté laheiset
vastaavat 70 — 95 %:sta kotona jarjestettavasta hoidosta. Talloin |&heisten ai-
kaa kuluu, monisairaat ikdantyneet eivat tavoita kotisairaanhoitoa samassa
maarin kuin sy0paa sairastavat, tukipalveluita ei ole niin helppo saada el
muilla, kuin sy6péaa sairastavilla, kustannukset kasvavat enemman mita la-
hemmas kuolema tulee. Laheisille jaava maksuosuus saattaa olla jopa 70 %
loppuvaiheen saattohoidon kokonaiskustannuksista. Kustannukset muodostu-
vat lahinna siita, kun hoitava laheinen joutuu tekemé&én tyéhonsa liittyvid muu-
toksia, ajankaytosta seka hoitokustannuksista. Tama myos lisda epatasa-ar-
voa. (Hanninen 2021, 2552.)

Kuten edelld on todettu, ammattitaidottomuus ja osaamattomuus ovat naky-
vissa elaman loppuvaiheen hoidon aikana. Myos hoitajat itse kokivat tarvitse-
vansa laaja-alaisesti osaamista palliatiivisessa hoidossa. Tutkimuksessa nousi
esiin muun muassa eettisyyden, vuorovaikutuksen seka yksil6llisen hoidon
seka tyohyvinvoinnin osaamisen tarpeet. Koulutuksen sekéa osaamisen merki-
tys on tarkea, koska silla on mahdollista vaikuttaa myds hoitajien tyésséajaksa-
miseen. (Vattula ym. 2020, 122 - 123, 130 - 131.) Palliatiivista hoitoa tekevét
kokivat, ettd henkisessa kipuilussa auttaminen oli tydssa vaativinta. Heita as-
karrutti, onko heilld taitoa auttaa kuolevaa, onko heilla oikeita sanoja asiaan.
Tallaisten tunteiden ohjaamina he mielellaan siirsivat asian esimerkiksi papille.
(Anttonen 2016, 83.) EAPC:n (European Association for Palliative Care) jul-
kaisussa tuo esiin, ettd mita heikommin palliatiivista hoitoa antava on yhtey-
dessd omaan henkisyyteensa, myos potilaan kohtaaminen on heikompaa silla
alueella. Tasta taas on helposti seurauksena henkista karsimysta. EAPC pitaa
tarkeana henkisen hoidon osaamista ja haluaa, etté se sisallytetdan palliatiivi-
sen hoidon koulutustoimintaan ja -malleihin. (Best ym. 2020.) Kuoleman ja

syrjaytymisen valisesta yhteydesta (Niemi 2021) eikd kokonaisvaltaisesta
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viestinnasta ja vuorovaikutuksen merkityksesta ole juurikaan tutkimuksia tehty
(Itkonen 2018, 13-15).

Niin potilaat kuin omaisetkin toivovat ammattilaisilta ohjausta palliatiivisessa
hoidossa seka tiedon jaossa. He kaipasivat myds ihmislahtoista, yksilollista
hoitoa ja osaamista vastata niin potilaan kuin omaisenkin eksistentiaalisiin
seka psykososiaalisiin tarpeisiin. Toive on, ettd hoitajalla on aikaa kohdata
heidéat kiireettdmasti ja empaattisesti. Kuuntelemisen taito, dialoginen keskus-
telu seka hoitaja asioiden tulkitsijana kommunikoinnissa olivat tarkeita seik-
koja. My6s kivun ja oireiden hoito nousivat Vihelan ym. tutkimuksessa téar-
keiksi seikoiksi, niin ikdén se, ettd turhia hoitoja ei tehda. (Vihela ym. 2020,
278-279, 281.) Kuolevalle ihmiselle laadkehoidollisen avun rinnalla vahintaan-
kin yhta tarkeita ovat henkinen ja psykososiaalinen tuki. Nain ollen kuolemaan
kuuluu vahvasti sosiaalisuus. (Paavola 2022.) Juridisessa seké eettisesséa
osaamisessa mukana ovat hoitajan oma eettinen osaaminen seka ohjeiden ja
toiminnan periaatteet ja nilden mukaan toimiminen. (Vihelda ym. 2020, 278—
279, 281.)

3 KUOLEMISEN MONIMUOTOISUUS

Kuolema paattaa kuolemisen prosessin (Hanninen 2001, 181). Ihmisen viimei-
nen tyo tai tehtdvéa on kuoleminen. Tassa projektissa han luopuu niin henki-
sesta kuin kehollisesta olemisestaan. (Hanninen 2003.) Kuolemassa ihmisen
elintoiminnat lakkaavat: hengitys, sydamen sykkiminen, verenkierto seka aivo-
toiminta paattyy (Terveyskyla.fi). STM:n asetuksessa todetaan, etta siina vai-
heessa, kun ihmisen kaikki aivotoiminta on pysyvasti loppunut, voi taman ase-
tuksen mukainen laékari todeta kuoleman tapahtuneeksi ja henkilon kuol-
leeksi. Tieto kuolemasta kirjataan potilasasiakirjoihin. Tiedoissa tulee olla na-
kyvissd my6s ne tutkimukset, mita on tehty kuoleman toteamiseksi, myds nii-
den tulokset. Tietoihin tulee my6s tutkimuksen ajankohta seka tieto tutkijasta
tai tutkijoista. (Sosiaali- ja terveysministerion asetus kuoleman toteamisesta
27/2004, 28, 68, 78.)
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Kuolemisen alun méaarittely ei ole yksinkertaista. Kaytannon kautta ajatellen
kuolemisen alun ajankohta maarittyy silla, kun kuratiiviset hoidot eivat enaa te-
hoa ja néin ollen hoidoilla ei enaa tavoitella potilaan parantamista. Paatos
siitd, etta parantavista hoidoista luovutaan, on kuitenkin usein tarkea niin poti-
laan, h&nen laheistensa kuin hoitohenkilokunnankin kannalta. (Molander &
Perakyla 2000.) My0s kasitteena kuolema on vaikea, koska siihen liittyy niin
laéketieteellinen toiminta kuin arjen uskomukset riitteineen ja tunteineen. Ajoit-
tain perustelu laéketieteellisen nakdkulman paremmuudesta suhteessa ihmi-
sen omiin toiveisiin ja ajatuksiin nahden on haasteellista. Haasteellista on
my0s kuolemisen diagnosointi, ja kykya havaita kuoleman lahestymista ei valt-
tamatta ladkareilla ole. Taman vuoksi potilaan ajanmukainen hoito viivastyy.
(Hanninen 2003.)

Vaikkakin ikaantymisen myota vahitellen todellisuudesta haviaminen ja haihtu-
minen on luonnonmukaista kuolemaa, kuuluu ihmisyyteen kuoleman kammao.
(Hanninen 2003). Kuoleman pelon méaarittelyssa tutkijat ovat jakaneet sen kol-
meen osaan. Ensimmaisessa se kohdistuu elamén loppumiseen: mitd minusta
jaéa jaljelle, luovun siitd, mita olen saanut aikaan jne. Toinen osa siséaltaa itse
kuoleman tapahtuman kasittden niin fyysisen kuin sosiaalisen seka henkisen
kuin hengellisenkin ulottuvuuden. Kolmantena ulottuvuutena kuoleman pe-
lossa on epatietoisuus mité kuoleman jalkeen on. Pelon synty aiheutuu tassa
tapauksessa epatietoisuudesta uutta ja vierasta kohtaan. Tosiasiassa nama
kaikki ovat sekoittuneena sisaltaen yksinaisyyden, hyljatyksi tulemisen, kipu-
jen, niin hoitojen kuin sairaudenkin ja karsimyksen pelon kuin huolen laheisten

selviytymisesta. (Hanninen & Pajunen 2006, 78-79.)

Kuoleman l&hestyessé korostuu ihmisarvo. Potilasta tulee kohdata kaikilla ole-
misen tasoilla seka ainutkertaisena yksilond, hanen odotuksiaan, toiveitaan ja
tuntemuksia kuunnellen ja arvostaen. (Suomen La&kariliitto 2021.) Keskeista
on hahmottaa, mika olemisen taso saatelee voimakkaimmin potilaan elaméa
(Idman 2013, 147). Potilas tarvitsee hyvaa, inhimillista hoitoa, jossa korostuvat

eettiset arvot (Suomen Laé&kariliitto 2021).
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3.1 Kuoleman kulttuuri

Jokaisella ihmisella on oma tapa suhtautua kuolemaansa (Paavola 2022). Niin
maailmankatsomus kuin kulttuurikin maarittelevat kuinka kuolemaan suhtau-
dutaan tai millainen on hyva kuolema (Butters 2018). Kuoleman kulttuuriin voi-
daan katsoa kuuluvan kuolemaan seka kuolemaan valmistautumiseen liittyvat
inhimilliset tunteet, rituaalit, uskomukset ja muut toimintatavat ja viimein,
kuinka se lopulta kohdataan. Tahan liittyy myds suru seka jalkimuistaminen.
Kasite kuoleman kulttuuri on mahdollista jakaa erilaisiin nakékulmiin suhtautu-
misesta kuolemaan. Tama jako voidaan néahda yksityisen, yhteisollisen seké

yhteiskunnallisen katsannon kautta. (Knuutila 2018.)

Yksityisessa kuoleman kulttuurissa on esilla, kuinka yksilé asennoituu kuole-
maan ja senon pelko ja kuinka siihen valmistautuu. (Knuutila 2018.) Yksilolla
kuolema vaikuttaa kolmella tasolla: intrapersonaalisella tasolla eli henkilékoh-
taisena sisaisena kriisina, interpersoonallisella tasolla kohteena ovat kuolevan
ihmissuhteet ja valiton elamanpiiri. Kolmannella ja viimeisella transpersoonalli-
sella tasolla ihminen tulee haastetuksi "suhteessa kaikkeuteen” tai aistikoke-
muksen ylittavaan eli transsendenttiin. Mikali nAma kaikki kolme tasoa on pys-
tytty kohtaamaan, mielletdaan kuolema useinkin "hyvaksi kuolemaksi”. (Butters
2018.) Katsottaessa yhteisolliselta kannalta, yhteis6 méaarittelee yksilon suh-
tautumista kuolemaan. Myds, milla tavalla kuolema suhteutuu elaméan moni-
naisine tapoineen, menettelyineen ja uskomuksineen on yhteiséllista kuole-
man kulttuuria. Yhteiskunnalliselta kannalta katsottuna kuoleman kulttuuri
maarittyy lainsdddannon kautta, esimerkiksi perinnon jako ja hautauskaytan-
not. (Knuutila 2018.)

Eri kulttuurit kuitenkin painottavat eri haasteita. Kulttuurien maaritelmét "ihmi-
sestd” ja ihmisen olemassaolosta antavat omia kasityksia niin kuolemasta kuin
sen kohtaamisesta. Lansimaisessa kulttuurissa on vallalla yksilokeskeisyys,
talloin nakemys kokonaisuudesta pitaytyy ainoastaan "tamanpuoleisuuteen
keskittyvana, sekulaarina”. Taten kuolema mielletaan paatepisteeksi kaikelle,
nain ollen se useinkin merkitsee pelkkdd menetysta. (Butters 2018.) My6s
Suomessa on l6ydetty erilaisia, toisistaan poikkeavia kuoleman kulttuureita
(Pentikainen 2003).
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3.2 Sosiaalinen kuolema

"Sosiaalinen kuolema merkitsee sita, etta ihmista ei nahda enaa sosiaalisen
vuorovaikutuksen arvoisena, ja hanté pidetdan kaytannoéllisesti katsoen kuol-
leena, vaikka han onkin viela elossa” (Pirhonen ym. 2021). Kun ihminen tulee
suljetuksi ulos yhteisstaan ja sosiaalisista suhteistaan, kokee han sosiaalista
karsimysta, kipua sekd merkityksettomyytta. Ulosjatetty kokee arvottomuutta,
hylatyksi tulemisen tunnetta, kelpaamattomuutta, vaaranlaisuutta seké naky-
mattomyyttd, kun hanelle ei puhuta, ei lahestyta eika reagoida haneen. Taméa
aiheuttaa suurta karsimystd, joka saattaa tuntua jopa fyysista kipua rankem-
malta. (Huhtaniemi 2018; Hanninen 2020, 146.)

Kuoleman lahestyesséd oman terveyden ja toimintakyvyn menetys kuormittaa
kuolevaa, talléin sosiaaliset suhteet nousevat pinnalle ja niiden merkitys ko-
rostuu. Tutkimus on osoittanut, ettd kuoleman edetessa, ennen faktista kuole-
maa reilusti aiemmin tapahtuu sosiaalinen kuolema, syrjaytyminen sosiaali-
sista suhteista. (Makela 2020; Niemi 2020.) Esimerkiksi, jos perhesuhde on
vaarassa muuttua hoivasuhteeksi ja laheiset eivat pysty kohtaamaan kuole-
vaa, kuolevan elinpiiri kaventuu. Talléin on vaarana, ettéd kuoleva syrjaytyy
perheyhteisosta. Kuolemaan liittyy myds vaikeita tunteita kuten pelkoa, syylli-
syytta tai hdpeéa, nama mahdollisesti johtavat jopa kokonaan suhteiden lopet-
tamiseen. (Niemi 2021.) Myds hoitotoimet eristavat potilasta (Makela 2020).
Anttosen (2016, 85) vaitdskirjan mukaan oli nahtavissa vuorovaikutustilan-
teissa potilaan, omaisten, muiden laheisten kanssa seka hoitajien tyoskente-
lyssa vahattelya seka inmisen kokemuksen tyhjaksi tekemista. Jopa laakari
saattaa eristaa potilaan hanta hoitavasta yhteisosta vaheksyessaan potilaan
omia tuntemuksia. Nain ollen potilas ei kohta vélttdmatta enaa luota omiin ha-
vaintoihinsa ja joutuu kokemaan arvottomuuden tunnetta. (Hanninen 2001,
131.)

Jokainen ihminen haluaa tulla ndhdyksi seka hyvaksytyksi omana itsendan.

Vasta, kun olemme suhteessa toisiin ihmisiin, muotoudumme niin psyykkisesti
kuin sosiaalistikin olemassa oleviksi. (Huhtaniemi 2018.) Olisikin tarkeaa, etta
kuoleman sosiaalinen ulottuvuus tulisi ymmarretyksi ja kuolevan omat tarpeet

ja toiveet tulisivat huomioiduiksi. Siihen kuinka tunnistaa sosiaalisen tuen tar-
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peita seka tukea niita niin kuolevan kuin omaishoitajankin kannalta, tulisi kehit-
taa keinoja. (Niemi 2021.) Eri tutkimuksissa on mittailtu sosiaalisia suhteita ja
maaritelty niitd. Sosiaalisissa suhteissa on nahtavissa kolme padkomponenttia
eli integraation aste sosiaalisissa verkostoissa, sosiaalinen vuorovaikutus,
joka on tukea antava seka henkilon oma kasitys saamastaan tuesta. Kaikkien
naiden komponenttien uskotaan vaikuttavan ihmisen terveyteen seké elaman-
laatuun. Nain ollen terveyden ja itsehoidon kannalta on sosiaalisiin verkostoi-
hin kuuluminen ja naiden normien noudattaminen merkityksellista. Sosiaalisen
verkoston kautta ihminen pystyy my6s kokemaan itselle tarkeitd rooleja, taten
ihmisen itsetunto ja elaman tarkoitus pysyvat ylla. (Holt-Lunstad ym. 2010.)

3.3 Eettisten arvojen merkitys

Eettisten arvojen pohjalta tunnistetaan millaiset toiminnat, aikomukset ja motii-
vit ovat arvostettavia. Ne toimivat moraalisina periaatteina, joiden mukaan
henkil6 toimii tai kayttaytyy. Toimien katsotaan olevan joko oikeita tai vaaria.
Moraalisten periaatteiden kautta henkild maarittelee toimiensa lopullisen seu-
rauksen ja jokainen ihminen omaa henkilokohtaisen moraalin seké etiikan.
Etiikka siséltéa nelja paaperiaatetta: autonomian, hyvantahtoisuuden, oikeu-
denmukaisuuden sek& haitattomuuden. (Haddad & Geiger 2022.)

Terveydenhuollossa etiikka on tarkead, koska tyontekijoiden on huomioitava
ongelmat terveydenhuollossa, tehtava paatoksia ja arviointeja, jotka pohjaavat
heid&n omiin arvoihinsa ja samalla noudatettava paikan lakeja. Saadokset ja
ohjeet auttavat hoitohenkilokuntaa tekemaan tydnsa asiantuntevasti seka re-
hellisesti. (Haddad & Geiger 2022.) Ammattieettisyydella sosiaali- ja terveys-
alalla pyritd&n varmistamaan tasapuolinen toteutumien kaikkien ihmisten kes-
ken oikeuksien ja hyvinvoinnin osalta (Super s.a.). Sen tulee nakya niin potilai-
den / asiakkaiden ja ammattilaisten valilla kuin ammattilaisten keskinaisesti
kaytavassa arvostavana ja inhimillisend vuorovaikutuksena. Ollakseen hyvaa,
vuorovaikutukseen tulee sisaltya toisen tietdmisen ja osaamisen arvostami-
nen, kuulluksi tuleminen seka tiedonsaanti. (ETENE 2011, 6.) Alan saadokset
ja eettiset periaatteet siis ovat ohjenuoria ammattihenkildiden toiminnassa.

(Super s.a.)
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Eettiset arvot, kuten yksilon oikeudet ja elaman kunnioittaminen korostuvat
kuoleman ollessa lahella ja lasnd. Mikali naita arvoja ei huomioida kokemuk-
sena, se on loukkaus ja jopa heitteillejattd hoitohenkiloékunnan taholta. (Suo-
men Laakariliitto 2021). Eettisid pulmia saattaa syntya potilaan elaman loppu-
vaiheen hoidon aikana erinaisista asioista esimerkiksi kommunikaation sau-
mattomasta kulkemattomuudesta, autonomian toteutumattomuudesta potilaan
kohdalla, tehottomasta oireiden hallinnasta, mahdollisesti hy6dyttomisté hoi-

doista tai sitten paatoksien tekeminen ei tapahdu yhteisesti. (Pirschel 2016.)

3.4 Kohtaaminen seka kunnioitus

"Kohtaaminen on sanallisten ja sanattomien viestien muodostama sosiaalis-
ten hetkien ketju” (Itkonen 2020, 13). Inhimillinen kontakti ja hyvaksytyksi tule-
misen tarve korostuvat saattohoidossa. Taman vuoksi hoitajan tulee olla asi-
antuntijuuden lisaksi ihmistuntija. (Hanninen 2020, 96.) Kohtaamisessa tar-
keinta on uskaltautuminen asettua toisen rinnalle, "7menna sinne, missa toinen
jo on”. Kokemus siita, etta on tullut kohdatuksi, on vahvasti yhteydessa turval-
lisuuden tunteeseen. Tunteet helposti myds valittyvat ja tarttuvat kohdatessa.
(Itkonen 2020, 13-15.)

Koskenniemen (2021, 70-71) vaitoskirjassa kunnioitus tuli esiin hoitajien
asenteissa, joissa nakyvat heidan eettiset arvonsa, etta he valittavat seka
kuuntelevat seka huomioivat ikédantyneille mieluisia asioita. Myos rohkaisemi-
nen paatbksentekoprosesseihin oli yksi tapa kunnioittaa. Hoitajien ammatti-
taito seka tietamys asioista ja tiedon jakaminen seka ikaantyneiden huomioi-
misen aktiivisina osallistujina lukeutui kunnioittamiseen. Kunnioittamisen kuu-
luu myos nakya myos organisaation johtamisessa seka tiedonkulussa. Antto-
sen (2016, 86—87) tutkimuksessa hoitohenkilokunnan kohtaamattomuus oli
nakyvissa epaystavallisyytena, kireeseen vetoamista ja sellaista toimimista,
jossa potilaan arvokkuus karsi. Niin ikdan toisen ihnmisen kokemuksen mité-

tointi oli kohtaamattomuutta.

Tyo6skentely kuoleman parissa on erittéin vaativaa ja emotionaalisesti sekéa
henkisesti koettelevaa. Talle hoitoa toteuttavat altistuvat jatkuvasti kohdates-
saan eksistentiaalisia ongelmia seka psykososiaalisia haasteita. Riskina tadssa
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on hoitajan uupumus, myoétatuntovasymys seka huono hoidonlaatu. Kun hoi-
taja huolehtii itsestaan ja hyvinvoinnistaan, saattaa se olla merkityksellista niin
hoitajalle itselleen, tydyhteisdlle kuin myés potilaille ja heidan perheilleen.
(Buonaccorso ym. 2022.) Nain ollen myds hoitajan omaa tiedostamista omiin
tunteisiinsa suhteessa kuolemaan, kykyyn kasitella niita on hyva kehittaa. (Vi-
hela ym. 2020, 278-279, 281.)

4 TUNTEET

Tunteet toimivat ihmisen puolustusmekanismeina, jotka vaikuttavat ihmisen
toimintaan, kertoo laéaketieteellisen kuvantamisen apulaisprofessori Lauri
Nummenmaa, Turun yliopiston PET-keskuksen tunnelaboratorion johtaja. Jo-
kaisella tunteella on aivoissa oma radastonsa eli ne syntyvét eri osissa aivoja
ja vaikuttavat koko kehossa, aivoissa ja ovat yhteydessa myos aisteihin ohjaa-
malla naita kaikkia. (Valta 2017.) Tunteet toimivat myos sosiaalisen viestinnan
valineind kertoen milta meista itsesta tuntuu, mutta niiden tarkoitus on myos

saada muut ihmiset tuntemaan samoja asioita. (Koutonen 2012).

Eri tunteet voivat tuntua samaan aikaan johtuen tunteiden erillisista jarjestel-
mista, jolloin on mahdollista kokea uudenlainen tunne. Ihmisen kokemukset
taas luovat yksilollisia eroja tunnejarjestelmiin. Tunteilla on keskeinen merkitys

elimiston tilaan seka ihmisen hyvinvointiin ja edellytyksiin siihen. (Valta 2017.)

Tunteiden tehtava on suojella meita yrittamalla pitdd taman hetken otollisena
meidan kannaltamme. Pelon, inhon ja vihan tavoite on pitd& psyykkiset uhka-
tekijat kauempana ihmisen voinnin turvaamiseksi. llon ja mielihyvan tarkoitus
taas on viedd meidat ravintoa ja sosiaalisia suhteita kohti. Tunteiden kautta

olemme tietoisia ymparistostd, kertoo Nummenmaa. (Valta 2017.)

Ihmisella on kuusi perustunnetta, jotka ovat yleismaailmallisia. Nait& ovat ilo,
suru, hammastys, viha, inho seka pelko. Jokainen naista tunteista ohjaa meita
kayttaytymaan eri tavalla. Naiden perustunteiden lisaksi ihminen voi kokea eri
tavoin muitakin asioita, (Valta 2017.)
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Tunteista suru liittyy menettdmiseen ja irti paastamiseen. Se hidastaa ja rau-
hoittaa kehomme toimintaa seka valmistaa meitéa ottamaan kivun vastaan.
(Jaaskinen 2020a.)

Pelko valmistaa meita kohtaamaan vaaroja ja keskittdmaan huomiomme uh-
kaan ja siité selviamiseen (Koulutus Elamaan Saatio 2021). Vuonna 2016 tun-
nelaboratorion tutkijat kartoittivat pelonaiheita. Yleisempaa oli, etta pel-
kdamme enemman toisten kuin itsemme puolesta. Pelon aiheissa heijastuu
toisten ihmisten téarkeys omalle hyvinvoinnillemme. Pelkoja oli [&heisen ihmi-

sen sairastuminen tai kuolema. (Valta 2017.)

Vihan tunne syntyy, kun ihminen huomaa jonkun uhan tai esteen asialle, joka
on hénelle tarkea, kuvailee psykologi Parkkinen. Viha pohjautuu usein pel-
koon tai hapedan esimerkiksi alistetuksi tullessa. Kun tata ei enda kesteta,
tunnetta hallitaan vihalla. (Gertsch 2015.) Myds tarve, joka on jaanyt tyydytty-
matta, esimerkiksi, jos emme ole tulleet hyvaksytyiksi tai meitd ei kuunnella,
aiheuttaa vihaisuutta. Vihan ilmenemisen muotoja on hyvin monenlaisia, kuten
artyneisyys, sanallinen piikittely, kyynisyys, valinpitamattomyys, kateus ja uh-
riutuminen. My6s karsimattomyys, turhautuneisuus ja impulsiivisuus kuuluvat
vihan tunteisiin. (Heino s.a.) Viha on fyysinen tunne, jonka avulla selviydytaan,
puolustaudutaan ja menndéan eteenpain. Se auttaa asioissa, jotka muutoin oli-
sivat vaikeita tai pelottavia kohdata. (Koulutus Elaméaan Saatio 2021.) Vihan
tehtdva on myos toimia terveend voimavarana. Se laittaa meidat yrittdmaan
yha uudestaan, vaikka haluaisimme antaa periksi. Sen tehtava on myds var-
jella meita kivulta. (Jadskinen 2020b.) Parkkinen kuitenkin toteaa, etta tutki-
musten mukaan negatiivisten tunteiden kuten vihan yllapitaminen pitkééan, hei-

kentda ihmisen vastustuskykya. (Gertsch 2015).

Vihan fyysinen tunne on yksil6llinen, sen voi kokea esimerkiksi ohimolla tykyt-
tdmisena tai pistelyna kasivarsissa. Saman tunteen voi myos kokea eritilan-
teissa eri tavalla johtuen muun muassa tunteen voimakkuudesta tai tilan-
teesta. Kun ihminen kokee fyysisté tunnetta, tunteen aiheuttajana on eri valit-
tajdaineiden ja hormoneiden yhdistelma, kemiallinen tapahtuma. (Mielenter-

veystalo.fi s.a.)
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Inho toimii kehomme psykologisena puolustajana. Tunnemme helposti inhoa
vieraita, outoja ja tuntemattomia asioita kohtaan. Hammastys taas katkaisee
sen hetkiset niin ajatukset kuin toiminnotkin yllattavissa tilanteissa. Se siis toi-
mii kaikkien muiden tunteiden valimaastossa ja tunneskaala siind on negatiivi-

sesta positiiviseen. (Toiminta akatemia 2023.)

llo puolestaan auttaa meité palautumaan stressaavista tilanteista. Se ohjaa
meita kohti hyvinvointia ja uusia ilon havaitsemisia kohti. lloa kokiessamme
muistamme paremmin hyvat asiat ja uskomme tulevaisuuden olevan hyvan.

(Toiminta akatemia 2023.)

Koska tunteiden tarkoitus on siis suojella meita, taman vuoksi saatamme yli-
reagoida niihin. Tunteita on mahdollista sdadella jonkun verran, mutta mikali
tunne on jo syntynyt, sen jalkeen sadateleminen on vaikeaa. Jopa mielikuva
pelottavasta asiasta voi laukaista pelon tunteen aistihavainnon sijaan, eli niin
mielikuva kuin aistihavaintokin voi toimia erittdin tehokkaasti. Tunteita on
helppo omaksua, mutta niista irti padstaminen on vaikeaa. (Valta 2017.) Tun-

teet ovat myos hyvin tarttuvia, varsinkin negatiiviset tunteet (Koutonen 2012).

5 KUOLEVAN SURU

Kukaan meisté ei valta kuolemaa. Kuolema on peruuttamaton, ja nain ollen
kuoleman suru on ihmisen ydinsuru. Kuoleman lasna ollessa joudumme arvi-
oimaan elamamme uudestaan samalla kun joudumme luomaan uuden suh-

teen omaan itseemme. (Lindqvist 2004, 24.)

Yksil6tasolla kuolema on edelleen kielletty, puhumaton asia. Sureminen ja
tunteiden nayttdminen pidetaan yksityisena tapahtumana. (Makela 2020.) Kun
ihminen sairastuu vakavasti, saattaa han kokea eksistentiaalista ahdistusta.
Henkilot, jotka h&nté hoitavat, tuntevat usein, etteivat pysty kunnolla tdhéan
vastaamaan. Tata, hengellisen ja eksistentiaalisen karsimyksen aluetta on tut-

kittu vain vahan ja néin ollen vankka tieto aiheesta puuttuu. (Weng ym. 2022.)



22

Myoskaan kuolemaan liittyvaa syrjaytymista ei ole tutkittu. Hoitajilla on kuiten-
kin tarked rooli toimia ammatillisen roolinsa lisdksi ihmistuntijana ja kohdata

eettisesti potilas ja saatella hanet kuoleman porteille.

5.1 Suru tunteena

Suru on yksi perustunteitamme. Perustunteisiin kuuluu useinkin fyysinen reak-
tio seka tunneilmaisu, ja ne ovat tarkeita tiedostamattomassa ajattelussamme.
Surun tunne luo tarpeen sosiaaliseen kanssakaymiseen. (Psykologia s.a.) Su-
rua yleensa on edeltanyt menetys. (Mieli ry. 2022). Suru on yksildllisesti koettu
tunne (Surakka 2004, 44; Lindqvist 2004). Siihen sisaltyy monenlaisia tunteita
kuten esimerkiksi maaratonta ikavaa, merkityksettomyytta, ahdistusta ja syylli-
syytta. Suru vaikuttaa myds fysiologisesti ja ndin kuormittaa monella tavalla

kehoamme. Naita reaktioita ovat esimerkiksi rytmihairiét, huimaus ja suun kui-
vuminen. Laheisen kuoleman aiheuttama suru aktivoi aivoissa osittain samoja

alueita kuin fyysista kipua tuntiessa. (Mieli ry. 2022.)

Ulkopuolelta surun maaraa ja laatua on haasteellista arvioida, ainoastaan su-
reva itse kykenee tahan. Niin elamantilanne, henkilon verkostot seka koke-
mukset vaikuttavat siihen, kuinka suru tulee koetuksi. (Myllyméaki 2013, 1, 7 —
8.). Sen ilmenemiseen ovat vaikuttamassa muun muassa niin persoonallisuus,
elamankatsomus kuin kulttuuriset tekijat (Mieli ry. 2022). Kysymyksena oikeu-
tena surra on kysymys ihmisarvosta. Sité ei voi evata, vaan se perustuu ihmis-
oikeuksiin. (Attig 2004, 198, 200.)

Ihmisilla on tarve luoda suhteita, jotka perustuvat luottamukseen seka rakkau-
teen elamansa ajan. Kun naista inmisista joutuu luopumaan, ilmenee surure-
aktioita, joissa erilaiset tunteet kuten ahdistus ja suru tulee koetuksi voimak-
kaana. (Bulent ym 2022.) Kuolevan menetyksiéa ovat myds terveys, oma rooli
perheessa, itsenainen, tuottava yksilollisyys, riippumattomuus seké luottamus
siihen, etta elama jatkuu, ettéd se on turvallista ja ennustettavaa. (Pitkala &
Hanninen, 1999). Myds huoli jalkeen jaavista ja heidan parjaamisestaan lisaa
surun tunnetta. Mutta mikali kuolevalla ei ole laheisia, heidén puuttumisensa
on suurin surun aihe, koska elaman viime hetkilla ihnmisella on ajatus, ettei jal-
keen jaa ketaan kaipaamaan. (Leinonen & Sakki 2021.) Heinonen (2021) ku-

vaa surun juuren olevan hyvassa ja sen kasvualustana ovat luopuminen tai
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menetys. Se rakentuu erilaisista merkityksista, kuten "ihmisten merkityksesta,
yhteisen tai oman olemisen tavan merkityksesta, kokemuksen, jonka toivoisi

jatkuvan, merkityksesta seka turvallisuuden merkityksesta.”

5.2 Surun kokemus

Kun ihminen saa tiedon kuolemaan johtavasta sairaudesta, tdmé on vaikea
uskoa todeksi. Talldin potilas haluaa kieltda koko asian. Toisaalta taas se
saattaa aiheuttaa vihan tunnetta. Molemmat tunteet kuuluvat surun kokemi-
seen, kieltdminen lamaannuttaa, mutta antaa aikaa siihen, ettd surua voi kasi-
tella sitten, kun siihen on voimavaroja. Viha puolestaan vie eteenpéin. Viha on
tarke& osa suruprosessia. Suru saattaa siis nayttaytya myos vihamielisyytena.
Se saattaa syntya myaos siita, ettei hallitse omaa kehoaan ja elamaansa. Poti-
las saattaa tuntea vihaa muun muassa hoitohenkilékuntaa kohtaan, koska
tautia ei ole huomattu ajoissa. (Leinonen & Sakki 2021.) Kuoleman laheisyy-
dessa ihmisella nousee kapina ja torjuntareaktiot pintaan. Ihminen saattaa
myo6s masentua ja katkeroitua kokiessaan kuolemansurua. (Lindgvist 2004,
24.)

Seuraavassa surun vaiheessa kuoleva kay kauppaa ja pohtii, pystyisiko ken-
ties estimaan kuoleman jollain tavalla. TallGin kuoleva etsii syyllistd, joka voisi
ikaan kuin "hyvittda kuoleman”. Tama on helpompaa, kuin hyvéksya se, etta
syyllista ei ole. Han myds vahitellen alkaa hyvaksya tilannetta ja olemaan ar-
mollisempi itselleen sek& muille. (Leinonen & Sakki 2021.) Kuitenkin h&n
saattaa potea syyllisyyttd aiemmin tekemistd&n valinnoista ja pohtii, olisiko pi-
tanyt tehda jotain toisin, ettd kuolema olisi siirtynyt kauemmaksi. Ihminen siis

tekee tilid omasta elamastaan (Sallinen & Tolvanen 2011).

Surun neljnnessé vaiheessa, masennusvaiheessa hanelle alkaa valjeta, etta
paluuta ei enaa ole, tilanne on lopullinen. El&ma jatkuu kuolevan ymparilla,
mutta kuolevan sisdinen maailma tuntuu ontolta ja tyhjaltd. Tassa vaiheessa
yhteydenpito ja sosiaaliset suhteet saattavat tuntua haasteellisilta. Tallgin su-
reva saattaa jopa toivoa omaa kuolemaansa. Sureva kuitenkin saattaa ma-
sennuksesta huolimatta haluta apua ja tukea, vaikka onkin sisdanpain vetayty-
nyt. Han mahdollisesti tarvitsee my6s muistuttelua hoito-ohjeista ja niiden nou-
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dattamisesta seka siita, etta elaméanrytmi olisi hyva pitaa sdannoéllisenéa. Hy-
vaksymisvaiheessa sureva alkaa vahitellen ymmartamaan, etta hanella on
viela elettavaa elamaa edessapain, eika mennytta ole mahdollista muuttaa.
(Leinonen & Sakki 2021.)

Surussa prosessi on hyvinkin yksilollinen ja ainutlaatuinen. Kattavasti selitta-
vaa teoriaa siihen ei ole, mutta on tutkittu, etta siihen kuuluvat alku, vaiheet
seka loppu ja eri vaiheisiin liittyy oireita, jotka ovat ennakoitavissa ja jotka ovat
ajan my6ta muuttuvia. Vaiheet surussa eivat myodskaan kehity kaikilla sa-
massa jarjestyksessa eivatka samalla tavoin. (Bulent ym 2022.) Myds aika,

minka kukin tarvitsee surulleen, on jokaisella omansa (Teittinen 2020, 3).

Vaikka tilanne tuntuu surijasta lohduttomalta, ei sen hetkisesta tunteesta tar-
vitse kiirehtia pois eika asioita tarvitse kaunistella. Sen hetkinen tilanne, vaik-
kakin se tuntuu pelottavalta, on se tukeva ja tosi lahtékohta kohti uutta alkua.
(Lindgvist 2004, 23-24.)

5.3 Epéoikeutettu suru

Suru ei valttamatta aina ole hyvaksyttya surua, vaan suru tulee ikdan kuin mi-
tatdidyksi joko potilaan itsensa kautta tai sitten muiden, jopa hoitoon osallistu-

vien taholta. Silla on my6s monia muotoja, kuinka se ilmenee.

Sosiologinen termi, epaoikeuttaminen, nakyy selkeimmin sosiaalisessa kans-
sakaymisessa. Epaoikeuttamista ei tapahdu ainoastaan sosiaalisella tasolla,
vaan myo6s ihminen itse aiheuttaa epaoikeuttamistaan. Talloin han ei ehka
edes huomaa surevansa tai ei osaa antaa itselleen tilaa surra, koska pelkaa
muiden kuviteltuja reaktioita. Taméan aiheuttaa h&peéan tunne, jolloin henkild
pelkaa altistuvansa sosiaalisille sanktioille. Toisaalta henkild, joka tuntee epa-

oikeutettua surua, surua ei useinkaan tunnista. (Myllyméki 2013, 1, 7-8).

Henkilo saattaa menettdd oikeuden surra muiden ihmisten ajatellessa, ettei
han, esimerkiksi ikaantynyt, edes ole kykeneva suremaan. Surun kokemus- tai
ilmaisutapa voi olla ristiriidassa muiden suhteen, tai esimerkiksi itkeminen ei
sovi kyseisen yhteiskunnan ja yhteison tyyliin. Niin ik&an rituaaleihin osallistu-

misen estaminen ja vaheksynta surun kokemiseen heikentavat oikeutta surra.
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Talléin sureva joutuu tilanteeseen, ettd han ei voi surra haluamallaan tavalla
tai ei voi sitd tuoda esiin, ndin hanen surustaan tulee epaoikeutettua surua.
(Attig 2004, 198, 200.) Ikava tilanne syntyy myds silloin, jos joko henkilo itse
tai toinen henkilo kieltda kuolemasta puhumisen. Talldin tunteet tulevat tukah-
dutetuiksi. (Anttonen 2016, 72.) Psykiatri Koskinen Suursuon sairaalasta on
tullut havainneeksi, ettd kun l&heiset eivat pysty kasittelemaan omia ahdistuk-
sen tunteitaan, pahimmillaan potilas pyrkii olemaan heille mieliksi ja varjelee
heitd ahdistukselta. (Makela 2020).

Suremisen epdaminen on karkea sosiaalinen epakohta. Empatian puutteen li-
saksi siihen sisaltyy muun muassa poliittinen epaonnistuminen, johon liittyy
niin vallankaytt6a kuin vakavaa laiminlyontiakin. Mydskaan eettisesti se ei ole
hyvaksyttavaa, koska silloin jaa toteutumatta surevan kunnioitus. Kunnioitus
edellyttaa, ettd ihmisen haavoittuvuus ja karsimys ymmarretaan ja arvostetaan
hanté. Eettisesti on myds tarkeaa, etta toimimme néiden kasitysten mukaan.
(Attig 2004, 200-202.)

Mikali potilaan kuolema ohitetaan, merkitsee se pahimmillaan potilaan jaa-
mista ilman tarvitsemaansa apua joutuen kokemaan itselle vieraan kuoleman.
Ohittaessaan potilaan toiveet lasnaolosta omainen mahdollisesti menettaa tar-
kedan, ainutlaatuisen hetken elaméasta. Nailla torjuntakeinoilla omainen saattaa
osoittaa vaikeutta kohdata kuoleman. Anttonen kuvaa myds hoitohenkilokun-
nan tapaa ohittaa potilaan kuolema. Mikali henkilokunta ei kuuntele potilaan
seka omaisten toiveita, eivatka hoida karsimysté, he ohittavat perheen koke-
muksen kuolemasta eivatka he nain ollen péaase kasittelemaan tunteitaan.
Mahdotonta ei ole sek&an, ettd hoitajat ikdan kuin omistavat vainajan, talloin
omaiset eivat paase osallistumaan vainajan laittamiseen. (Anttonen 2016,
103.)

Heinonen toteaa surusta, etta se ei ole tunne, vaan se on asiaintila, johon liit-
tyy monenlaisia tunteita, kuten surullisuutta ja ikavaa, epatodellisuuden ja hy-
latyksi tulemisen tunnetta. Myds turvattomuutta seka pelkoa, merkityksetto-
myytta, ahdistusta, syyllisyytta jopa vihaa. Mutta siihen kuuluu niin ikdan myo6s
iloa ja kiitollisuuttakin. Toisaalta vahva tunne siina on se, etta ei nayta tuntu-
van tai ei tunnu miltdéan (Heinonen 2020.) Kuolevan suru saattaa olla myos

kaipaavaa. Tahan liittyy kaihoisaa muistelua omasta, eletysta elamasta seka
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asioiden ihannointia. Suru voi olla katkeraakin, jolloin se sisaltéda niin aggres-

siivisuutta kuin tyytymattomyytta. (Hallfast s.a.)

5.4 Henkisyys, hengellisyys seka eksistentiaalisuus

Ihmisen olemassaolo, elaman mielekkyys ja sen tarkoitus sekéa kysymys ela-
man rajallisuudesta ovat eksistentiaalisten kysymysten ydinta (Keskitalo
2021). Henkisyys koostuu ensinnakin eksistentiaalisista haasteista kuten esi-
merkiksi identiteettikysymykset, kysymykset kuolemasta, hapeéasta, syyllisyy-
desta ja toivosta seka rakkaudesta ja ilosta. Toinen ulottuvuus henkisyyteen
on arvopohjat. Tah&n kuuluvat muun muassa asenteet ja pohdinnat suhteesta
itseen, laheisiin, tydhon, etiikka sekd moraali ja niin edelleen, myds elaméaéan
itseensd. Kolmas aspekti on uskonnolliset nakdkohdat ja kysymykset, usko-
mukset ja kaytannot, jumalsuhde ja niin edelleen. Tarke&da on muistaa, etta

potilas maarittelee itse oman henkisyytensa. (Best ym. 2020.)

Henkisyys korostuu kuoleman lahestyessa. Kun potilas kokee hengellista hy-
vinvointia, hanen elamanlaatunsa on parempaa ja han kykenee paremmin sel-
viytymaan kuolemaan johtavasta sairaudesta seka elaman loppuvaiheesta.
Hengellinen alue kuuluu ja on aina kuulunut olennaiseksi osaksi palliatiivista
hoitoa eiké sen kasittelya tulisi jattda pelkastaan elaman loppuvaiheeseen,

vaan sen tulisi kulkea mukana koko sairastamisen ajan. (Best ym. 2020.)

Terveydenhuollon henkilokunta ei useinkaan kykene vastaamaan potilaan ko-
kemiin hengellisiin ja henkisiin tarpeisiin, koska eivat ymmarrd, mita naiden
hoidolla tarkoitetaan. WHO on kuitenkin méaaritellyt, ettd ihmiselaméssa hen-
gellinen ulottuvuus on hyvin olennainen. Naita tarpeita kokevat varsinaisesti

potilaat, jotka esimerkiksi karsivat elaman rajallisuudesta. (Best ym. 2020.)

5.5 Hoitaja tunteissa tukijana ja niiden mahdollistajana

”Auttajan haaste on muuttua asiakkaansa huomispaivaksi”. (Lindqvist 1990,
188).

Kun ihminen joutuu avuttomaksi, hén tarvitsee tyokaluja ymmartadkseen itse-
aan seka elamaansa. Hanen on tarpeen myos vapauttaa niin sisaiset kuin ul-

koisetkin voimavarat. Hanen tulee my6s hyvaksya se, ettd han on autettava,
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tama on monelle hyvin vaikeaa, osalle lahes mahdotonta. Auttamisen paa-
maara on, etta henkild, jota autetaan, kykenisi luomaan positiivisen suhteen
itseensa. Kaiken kaikkiaan viimeinen kysymys on sen haasteen hyvaksymi-

sestd, minka elama asettaa. (Lindgvist 1990, 21-23.)

Hoitajan rooli on nahda potilas nimenomaan ihmisend, ainutkertaisena yksi-
I6néa eika hoitaa pelkastaan sairautta. (Korhonen ym. 2021.) Valmistautues-
saan kuolemaan ihminen saa perspektiivin elettyyn elamaansa ja sen merki-
tykseen. Tassa prosessissa, toteuttaakseen hyvaa hoitoa, hoitajan tehtava on
tukea niin, etta potilas on lopulta valmis kohtaamaan kuoleman. (Suomen L&a-
kariliitto 2021.) Tarkeana osana hoitosuhdetta kuuluu hoitajan toimia tunteiden
ja niista keskustelemisen mahdollistajana. Keskustelussa olennaista on hieno-
tunteisuus, oikea-aikaisuus, rohkeus seka voimavarat. Jokaisella keskuste-
luun osallistuvalla on vaikutusta edista8ko vai estaako keskustelun sisaltoa.
Kun kuolemasta puhutaan, on silla emotionaalista stressia vahentava merki-
tys, "sen avulla on mahdollista tunnustella luopumisen kokemusta ja nauttia

yhdessaolon mahdollisuudesta.” (Anttonen 2016, 71.)

Mikali hoitaja ainoastaan suorittaa sovitut tehtavat, ei autettava valttamatta
saa tarvitsemaansa, koska auttajan minuus ei ole kaytdssa. Auttaessaan aut-
taja joutuu pitkalle matkalle omaan itseensa. Tavallaan han on etuoikeute-
tussa asemassa paastessaan luotetuksi henkiloksi autettavan elamaan. Hen-
kilokohtainen kontakti edellyttaa todellista kohtaamista seka jakamista, tata
kautta "ulkoinen antaminen ja saaminen muuttuu persoonien valiseksi vuoro-
vaikutukseksi.” Hoitajan tulee siis pitdd huolta myos itsestaan, arvostaa seka
kehittaa itsedan. Hanen tulee niin ikdan ilmaista tietojaan, tahtojaan, koke-
muksiaan sekéa arvojaan. Myos hyvaksyessaan ja tiedostaessaan omat var-
jonsa, on se autettavalle "iskuilta suojaava vaimennin julmuutta vastaan ja tae
siita, etta auttajalla on harjaannusta pimeimmissakin metsissa samoamiseen.”
Na&in han luo pohjan uskottavuudelle. Auttajan ei tarvitse tehdé itsestdén isom-
paa eikd pienempada. Talléin myds autettavalla on tilaa mahtua tahan maail-
maan omana itsendan. (Lindgvist 1990, 21-25, 198-199.)

Potilaiden ja perheenjasenten taholta hoitohenkilékuntaa arvioidaan ja havain-
noidaan tarkasti. Merkittavia asioita ovat asiantuntijuus tydossaan seka ystaval-

lisyys ja kayttaytyminen tyota tehdessaan. (Anttonen 2016, 85.) Potilaiden ja
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omaisten mielesta hoitajan tulisi olla vuorovaikutustaitoinen ja hallita palliatiivi-
sen hoidon eettisid kysymyksia. Toiveena olisi mygs, etta hoitaja tunnistaisi ki-
vun lisaksi muut oireet, joita pystyttaisiin lievittamaan laakkein tai ladkkeetto-

min menetelmin. (Korhonen ym. 2021.)

Kun teemme ihmisty6td, luonnostelemme ihmiskasitysta kaksisuuntaisessa
kohtaamistilanteessa. "Olemme matkalla omaan ihmisyyteemme asiakkaan
kanssa.” (Lindqvist 1990, 66.)

6 TUTKIMUKSIA KUOLEVAN SURUSTA

Etsiessani tutkimuksia aiheeseeni kuolevan oikeudesta surra seka suruun
vastaamisesta, tukeuduin internetissa Google Scholariin hakusanoilla muun
muassa kuolevan suru, tutkimukset kuolevan surusta, tieteelliset artikkelit su-
rusta sek& kuolemaan vastaaminen elaman loppuajalla. Tutkimuksia kuole-
massa kohtaamisessa, tutkimuksia surusta tai kohtaamisesta ja palliatiivisen
hoidon toteutumisesta olivat my6s hakusanoja. Kaytin myds tavallista internet-
tia tutkimuksia hakiessani. Etsin myds kirjallisuuden kautta asiaan perehtynei-
den julkaisuja, tutkittua tietoa, joita I6ysin Jyvaskylan ammattikorkeakoulun
seka Jyvaskylan kaupungin kirjastosta.

Internetissa kavin lapi eri yliopistojen tiedekunnista heidan julkaisujaan ja tutki-
muksiaan koskien kuolemaa ja surua seka palliatiivista hoitoa. Tutkin myds
muun muassa Jyvaskylan, Tampereen, Helsingin ja Turun yliopistojen blogeja
seka Jyvaskylan JyUnity-lehte&, Turun Aurora-lehteé ja Helsingin Yliopistoleh-
ted. Hyodynsin myds aihetta edes jollain tasolla sivuavia tutkimuksia l0ytaen

niiden l&hdeluetteloista itselleni mahdollisesti sopivia lahteita.

Eteenpain paasin myods Seura-lehden julkaisusta, jossa haastateltiin kuole-
mantutkija Suvi-Maria Saarelaista. Tama johdatti minut taas uusien tutkijoiden
ja heidan tutkimustensa pariin. Perehdyin muun muassa Gerontologia- ja Laa-
kari-lehden artikkeleihin seka kansainvalisiin l1aakari- ja psykiatrian verkkojul-
kaisuihin ja niissa tieteellisiin ja vertaisarvioituihin teksteihin, joita tuli vastaan
internethakujen kautta. Naista edella mainituista I6ysin aiheeseen liittyvaa tut-
kittua tietoa, joita olen tuonut ty6ssani esiin.
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Surulla ei ole pelkastdan psykologista ulottuvuutta, vaan siihen liittyy niin sosi-
aalinen kuin sosiologinenkin puoli. Tama johtuu siita, ettd milla tavalla niin
kuolema kuin suru koetaan, vaikuttavat siihen sosiaaliseen ymparistéon, jossa
ne esiintyvat. Sosiaaliset rakenteet seka prosessit vaikuttavat taas siihen,
kuinka surua kasitellaan, koetaan seka reagoidaan siihen. Esimerkiksi kulttuu-
riymparistolla seka siella vallitsevilla suremiseen liittyvilla asenteilla on niin
merkittava rooli, ettd useinkaan ei pystyta selvittamaan yksilon omaa surua
kulttuurin vaatimasta suremisen tavasta. Talléin esimerkiksi yhteiskunta muu-
toksineen muokkaavat yksittaisen henkilon ilmaisuja surulle luomalla suremi-
selle sdantoja sekéd yhteiskunnan omaa surukulttuuria. L&ansimaisessa suru- ja
kuolemakulttuurissa tyypillisesti kuolema kytkeytyy hyvinvointivaltioiden insti-
tuutioihin ja ohjaus tapahtuu ensisijaisesti ladkéarin vastaanotolle. TAman seu-
rauksena mielikuva surusta ja sairaudesta tulee vahventuneeksi. (Juutinen
2022, 11.) Kuitenkin suru on subjektiivinen oikeus, joka on ihmiselle valttama-
ton tarve. Siihen jokaisella on oikeus eik& sita voi kukaan ottaa pois. Kun ihmi-
sen tarpeet ja tunteet huomioidaan, vahvistaa tdméa surevan ihmisen mahdolli-

suutta elaéd merkityksellisempaa elamaa. (Myllymaki 2013.)

Henkisen tai hengellisyyden tarpeisiin vastaamiseen kaytavia keskusteluja ti-
lastoitiin vuonna 2014 Suomessa noin 63 000. Naista noin 44 000 tuli kaytya
potilaan ja sielunhoitajan kesken, loput sielunhoitajan ja hoitohenkilokunnan
valilla. Aikaisemmissa tutkimuksissa on tullut ilmi, etta potilaat, jotka ovat saa-
neet tavata sielunhoitajan ovat olleet tyytyvaisempia kuin he, joilla tata mah-
dollisuutta ei ole ollut. Kansainvalisesti tutkittuna hengellisyyden ja uskonnon
asemalla suhteessa terveydenhuoltoon on suuria eroja eri maiden valilla. Eu-
roopassa niin henkisyys kuin hengellisyyskin katsotaan olevan henkilokohtai-
sia asioita. Suomessa tdma on suhteessa terveydenhuoltoon jasentymaton ja
se maarittyy niin potilaan oikeuksista kuin perustuslaista kasin. Koska siis yk-
silon oikeus vakaumukseensa seka sen harjoittamiseen on keskitssa, mutta
rinnalla on tietosuoja ja vaatimus yksiléiden ja yhteiséiden yhdenvertaisuu-
teen, on ammattihenkildilla epatietoisuutta kuinka henkiset ja hengelliset kysy-
mykset tulee ratkaista ja mika on niiden yksityisyysaste. Tall6in ei siis potilaan

oikeus henkiseen tukeen toteudu selkeéasti. (Louheranta ym. 2016, 237.)
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Hengellisen hyvinvoinnin (SWB) ja elamanlaadun (QOL) valistd suhdetta on
kyetty tutkimaan Euroopan sydvantutkimus- ja hoitojarjeston (EORTC) kehitta-
man henkisen hyvinvoinnin mittaristolla (EORTC QLQ-SWB32). Taman mitta-
riston kdantaminen suomeksi oli Goyarrola ym. (2023) tutkimuksen tavoite.
Samalla he myds tutkivat suhdetta henkisen hyvinvoinnin (SWB) ja elamén-
laadun (QOL) valilla. Mittaristo on validoitu syopaa sairastavien palliatiivisessa
hoidon vaiheessa, ja on mahdollisesti hyddynnettavissa myés muuhun vaes-

toon, tasta kuitenkin puuttuu vield laajamittaiset tutkimukset.

Uusimmissa tutkimuksissa on viittausta siita, ettd hengellisyys ja henkinen hy-
vinvointi (SWB) korreloivat keskenaan, mutta ovat kuitenkin eri ulottuvuuksia.
SWB on mahdollista kasittdd harmoniana ihmisen saavuttaessa riittdvan tasa-
painon itsensa, itselleen merkittdvan toisen, luonnon seka transsendenttisen
valilla. SWB32-mittaristolla paastaan kasittelemaan ja myods pohtimaan hen-
gellisia kysymyksia, jotka huolettavat potilaita. Talla tyokalulla saattaa mahdol-
lisesti myds havaita niita tarpeita, jotka potilaan henkisesta hyvinvoinnista

puuttuvat. (Goyarrola ym. 2023.)

Vastaavasti Guo kumppaneineen (2017) lahestyi tutkimuksessaan kuolevan ja
hanen perheenjasenensa kokemuksia kuoleman laheisyydessa Dignity Talk -
nimiselld interventiolla. Heidan tarkoituksensa oli arvioida ja esitella tama me-
todi, joka perustuu erilaisiin potilaille ja l&heisille esitettyihin kysymyksiin ja
tata kautta helpottaa keskustelua vaikeista asioista. Keskustelun kautta avut-
tomuuden ja menettamisen tunne helpottuu seké yhteenkuuluvuuden tunne
vastaavasti lisaantyy. Tutkimukseen osallistujat olivat kokeneet Dignity Talkin
avulla keskustelujen helpottuneen, suhteiden vahvistuvan seka ihmisarvon
tunteen lisdantyneen seka keskeneraisten asioiden olevan helpompia hoitaa.
Tallaisia interventioita, jotka kohdentuvat palliatiivisessa hoidossa olevien poti-
laiden sek& heidan perheenjasenten valiseen kommunikaatioon, ei ole kovin-

kaan monia. (Guo ym. 2017.)

Virtaniemen (2017, 282, 285) tutkimuksessa ALS-tautiin sairastuneiden ela-

man viimehetken eksistentiaalisina kysymyksina nousivat esiin ahdistus koh-
talosta, valinta olemassaolosta, riippumattomuuden, vapauden ja itsenaisyy-
den menettaminen, syyllisyys seka vastuullisuus. Myds toiminnallinen pula

seka hapean tunne, tuska ja tunne uhkaavasta tulevaisuudesta, mutta myos
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kuolema olivat elaméan viimehetken kysymyksia. Asioita, joita potilaat pitivat
elaméassaan tarkeimpin, olivat laheiset ihmissuhteet seka ty6. Myos luonto,
itse elama, oma kasvu, toivon yllapitaminen seka yhteys tuonpuoleiseen olivat
tarkeita asioita. Tutkimuksessa tuli osoitetuksi, ettd elaman loppuvaiheessa ih-
minen alkaa aktiivisesti kasvaa henkisesti kohti kuolemaa, jossa kuolema tu-

lee nakyvaksi uuden todellisuuden avautumisena.

Kehollinen sairaus, voimattomuus seka raihnaisuus seka jadhyvaisten jattami-
nen ja itsensa liittaminen laajempaan yhteyteen ja myos se, etta tulevaisuus
puuttuu, kuuluvat eksistentiaaliseen karsimykseen. Vaikka eksistentiaalinen
karsimys kulminoituu ymmarrykseen kaiken loppumisesta, Hahon (2017) tie-
teellisessa artikkelissa ilmeni nakemys siita, ettd oleminen kuitenkin jatkuu.
Jaahyvaisten jattaminen kasitti laheisiin kohdistumisen lisaksi myds esineisiin,
jolloin ihminen on saattanut nimeté eri tavaroita jollekin tietylle henkil6lle. Kuo-
leva jattaa hyvastit myods muistoilleen, tydlleen ja tydkaluilleen. Hyvastien jat-
taminen laukaisi myds kaytannon asioiden jarjestelemisen. Talla kuoleva ha-
lusi saastaa omaisten vaivaa, koska koki, etta jo itse sairastuminen on taakka
l&heisille. Tutkimuksessa Haho on nostanut esiin, ettéd kuoleva kokee ahdis-
tusta omaisten kokemasta surusta. Kuoleman laheisyys aiheutti surua, mutta
antoi mahdollisuuden luopumisprosessin kaynnistymiselle. Esiin tuli kuitenkin
pelko kuolemisesta, ettei pystyisi vaikuttamaan elaman lopussa oman ela-
mansa hallintaan seka fyysisen kivun maarasta. Tutkimuksessa tulee esiin
syyllisyyden tunteet kivun kestaméttémyyden osalta, jolloin hyvalla kivunhoi-
dolla on mahdollista lievittda syyllisyytta, turvattomuutta seka pelkoa. (Haho
2017.)

Mattila (2011) tutkiessaan aikuispotilaan ja perheenjasenen emotionaalisen ja
tiedon tuen merkitysta syopaa sairastavien kohdalla potilaiden osalta tuli esiin
heidan valttelevan puhumista omasta tilanteestaan tilanteen ollessa vakava.
Niin ik&an laheisten kokemana toivon menettdmisen pelosta, he eivat olleet
halukkaita keskustelemaan aiheesta. Potilailla ei tutkimuksen mukaan ollut k&-
sitysta aina siita, ettd mita heidan tulee hoidon aikana omaksua tai kuinka
hoito etenee, koska he eivat olleet padsseet suunnittelemaan omaa hoitoaan.
Emotionaalisen tuen menetelmiin tutkimusten mukaan kuuluu kuuntelu, lasna-

olo seka hyvaksyntéa. Lahtokohtana on valittdminen.
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Pirhosen ym. (2022) tutkimuksessa Kuolemaan valmistautuminen toimijuutena
vanhuudessa, tulee esiin, ettd ikaantyneilla ei ilmeisesti ole samanlaista pel-
koa kuolemaan kuin nuoremmilla. TAh&n saattaa aiempien tutkimusten mu-
kaan olla syynd muun muassa idkkaiden sairastavuus seka yksinaisyyden ko-
kemukset, tunne siita, etta on rasite, roolit vahenevat ian myota ja yhteiskun-
nallinen asema heikkenee. Pirhosen ym. tutkimuksessa tulee esiin ihmisen
oma arvio elaman mielekkyydesta, kun on kyse kuolemaan suhtautumisesta.
Tutkimuksessaan Pirhonen ym. olivat havainneet, etta ikaantyneet pohties-

saan kuolemaa, on johtanut heitd huomioimaan omat tunteensa.

Tunne elamanhallinnan menettdmisesta vahvistuu, kun sairaus etenee nope-
asti ja tieto kuolemasta tulee konkreettisemmaksi. Hoitolaitoksissa kohtaamat-
tomuus tuli esiin dialogin puuttumisena, eika siella valttamatta sallittu vaihtele-
via kasityksia. Tulkinnat potilaan ja perheen tarpeista katsottiin oikeassa ole-
misen lahtokohdasta, talldin avunpyynn6ét jaivat kuulematta. (Anttonen 2016,
67, 87.) Myllymaen (2013) tutkimuksessa itseaiheutettu suru, jolloin henkilo ei
anna itselleen lupaa surra tai tuntea surua, henkilé pelkaa muiden kuviteltuja

reaktioita ja naiden vuoksi pelkona on saada sosiaalisia sanktioita.

7 OPINNAYTETYO KUOLEVAN SURUSTA

Opinnaytetyon tarkoitus oli tutkia kuolevan ihmisen surua ja siihen vastaa-
mista. Alkuperaisen ajatuksen mukaan tarkoitus oli haastatella hyvinvointiyhty-
man (nykyisin hyvinvointialueen) potilaita, jotka ovat saaneet diagnoosin kuo-
lemaan johtavasta sairaudesta. Tama ei kuitenkaan onnistunut, jolloin siirryin
etsimaan tietoa aiheesta ensin sosiaalisen median kautta ja sen jalkeen,
koska sieltak&éan ei haastateltavia 10ytynyt, elamakertojen ja artikkeleiden
kautta niin kirjallisuudesta kuin internetistd. Naiden mukaan opinnaytetyoni tut-
kimusosa valmistui 12 |&hteen perusteella. Taman tutkimuksen tarkoitus ol
nostaa kuolevan surun tunteita ja niiden ilmenemismuotoja esiin hyddynnetta-
vaksi kuolevan kohtaamisessa ja hoitamisessa sekd saada aikaan kuolevalle

ja omaiselle pieni lehtinen, rohkaiseva tydkalu osoittaa tunteensa.
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7.1 Tutkimuksen toteuttaminen

Toteutin opinnaytetyoni kvalitatiivisena tutkimuksena. Laadullisessa eli kvalita-
tiivisessa tutkimuksessa pyritaan kohteenlaadun, ominaisuuksien sek& merki-
tysten kokonaisvaltaiseen ymmartamiseen. Laadullinen tutkimus on mahdol-
lista toteuttaa useammanlaisella menetelmalla (KOPPA 2021a.) Siina on
myos lukuisa maara erilaisia lahestymistapoja seka traditioita tutkia ihmista ja
hanen elamaansa. Sen tarkoitus on tutkia elamismaailmaa, jonka keskitssa

ovat hyvin monimuotoisesti ilmenevat merkitykset. (KvaliMOTV s.a.)

Kvalitatiivinen tutkimus pohjaa empiiristen eli kokemusperaisten aineistojen
kayttoon, kuten esimerkiksi tekstien, haastattelujen ja havainnointipaivékirjo-
jen kayttoon. Laadullisen tutkimuksen aineistoja ovat myos luonnolliset aineis-
tot, joiden syntymiseen tutkija ei ole voinut vaikuttaa, esimerkiksi arkinen toi-
minta ihmisten elamassa tai media-aineisto. Laadullisessa tutkimuksessa si-
toudutaan myos lahelle menevaan tarkasteluun, jolloin pyritaén tavoittamaan
ihmisen kokemukset niin aitoina kuin mahdollista. Tah&n sopivat muun mu-

assa omaelamakerralliset tekstit. (Juhila s.a.)

Tutkijan ei my6skaan tarvitse olla ulkopuolinen tarkkailija ja analysoija, vaan
hanen tulkintoihinsa tutkimuksessa vaikuttaa millaiset tavoitteet ja merkitykset
han siihen liittda. Hanen on kuitenkin selvitettéava, milla tavoin tutkimusproses-
siin vaikuttaa hdnen oma toimintansa. Hanen tulee olla myds reflektiivinen
koko tutkimusprosessin ajan omista ennakkokasityksistaén ja asenteistaan
suhteessa tutkittavaan aiheeseen. (Juhila s.a.)

Kvalitatiivista tutkimusta tehtaessa on tarkoitus keskittya” ihmisten toimin-
nassa lasna oleviin merkityksiin tai heidan sisaisille kokemuksilleen anta-
miinsa merkityksiin.” Kuitenkin avainasemassa merkitysten ymmartamisessa
ovat ne ihmiset, joiden kokemuksia tutkitaan. Tutkittavat asiat eivat laadulli-
sessa tutkimuksessa yleensa ole kovinkaan helposti eika suoraviivaisesti esi-
tettavissa eik& analysoitavissa. Usein asiat ovat monimuotoisesti liittyneina toi-

siinsa ja ovatkin niin ristiriitaisia kuin monimutkaisiakin. (Juhila s.a.)

Toisaalta tutkimuksessa joudutaan asioita yksinkertaistamaan, mutta on huo-

lehdittava siita, ettei tutkittava ilmio pelkisty liikaa. Empiirinen aineisto tulee
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tutkimuksessa analysoiduksi aina jonkun menetelman, paradigman tai teorian

kautta. (Juhila s.a.)

Sisalléonanalyysissa fokus on asioissa, aiheissa seka teemoissa mista kasitel-
tava aineisto kertoo. Eli esimerkiksi mistad haastatellut puhuvat ja mita asioita
on mediatekstissa. Tatd menetelmaa on mahdollista kayttdd muun muassa
kirjoitetun tekstin ja haastattelujen erittelyyn ja jasentelyyn. Analysointi perus-
tuu systemaattiseen koodaukseen, jonka tutkija on koonnut aineistostaan 16y-
tamista sisallollisistéa elementeista tunnistaen ja nimeten ne. Teksteissa ne
voivat olla niin yksittaisista ilmaisuista pitkiinkin katkelmiin. Tutkimusaineistoa
tulee kdyda useampaan kertaan lapi, jotta koodausrunko muotoutuu toimi-

vaksi. (Vuori s.a.)

Valitsemani tutkimusmenetelma, eli kvalitatiivinen tutkimus, oli sopiva mene-
telmé tutkia ihmisen kokemia tunteita mista, mita ja miten kysymyksin. Tutki-
muksessa kaytin empiirisia aineistoja, kuten teksteja seka luonnollisia aineis-
toja kuten media-aineistoja. Pyrin myos tavoittamaan tekstista ihmisen mah-
dollisimman aidon kokemuksen kayttamalla tutkimusmateriaalina omaelama-
kertoja huomioiden ihmisen omat kokemukset, eli ihminen itse ei ollut tutki-
muksen kohde, vaan hdanen antamansa merkitys kokemukselle. Mita ja miten
kysymyksin pyrin selvittdméaan ihmisen osin hyvinkin monimutkaisia kokemus-
peraisia tunteita ja kasitteita niista. Keradmani aineiston yksinkertaistin niin,
ettd alkuperdinen tunne, ajatus pysyi esilla ja niin, ettei aineisto pelkistynyt lii-

aksi.

Aineiston analysoin sisallénanalyysin mukaan, tukeuduin ja vertasin keraa-
maani teoriatietoon. Sisallonanalyysi oli myds sopiva tahan tutkimukseen. Va-
litsemistani l&hteista kerasin kysymyksiin liittyvia sanoja, lauseita ja pienia
asiakokonaisuuksia. Nama kirjoitin ylos Word-tiedostoon merkiten numerolla
jokaisen lahteen erikseen. Saamaani aineistoa kdvin useaan otteeseen lapi
miettien jarkevaa ja ennen kaikkea luontevaa, totuudenmukaista ryhmittelya.
Taman jalkeen yksinkertaistin alkuperaisen ilmaisun. Seuraavaksi mietin ilmai-
sulle alaluokan, johon kerasin ilmenemismuodot. Alaluokasta johdin kysymyk-
seen vastaavan isomman paaluokan. Paaluokkina kaytin tunteiden yleismaail-
mallisesti tunnustettuja luokkia, surua, pelkoa, inhoa, vihaa, hAmmastysta

myds seka iloa.
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7.2 Opinnaytetyon eteneminen

Opinnaytety6 ei edennyt eika toteutunut alkuperadisen suunnitelman mukaan.
Suunnitelma muuttui matkan varrella niin tilaajan, toteuttamistavan kuin aika-
taulunkin suhteen, Aihe kuitenkin pysyi, mutta opinnaytetydn konkreettinen

tuotos muuttui tilaajan vaihtuessa.

Olen ammatiltani lahihoitaja ja tydskennellyt paaosin ikaantyneiden tehoste-
tussa palveluasumisessa. Siella tydonkuvaan luonnollisesti on aina kuulunut
kuoleman ilmeinen laheisyys. Ennen kuin ohjauduin tydskentelemaan ikaanty-
neiden pariin, tyoskentelin opiskeluaikana keikkaluonteisesti kehitysvammais-
ten parissa. Opiskeluissa jo perusopintoihini kuului saattohoidon koulutus.
Varsinaisiin opintoihin kuului tehda kehittamisprojekti ja innostuin tekemaan
sen yksikon pyynnosta saattohoidosta. Nain syntyi saattohoitokansio kehitys-
vammaisten hoitokotiin "Kevyet ovat enkelin siivet, saattohoidon valmiuksia
kehitysvammaisten hoitokotiin”. Valmistuttuani kuolemaan saattaminen kiehtoi
edelleen ja koulutus lisaantyi eri kurssein seka Kuolevan ihmisen hoitaminen
osatutkinto Vanhustyon erikoisammattitutkinnosta, my6s nykyisiin opintoihini
kuuluu palliatiivinen hoito ja saattohoito. Talta kurssilta |0ytyi kateissa ollut
aihe opinnaytety0honi eraan tehtavan kautta. Opiskelutoverini kanssa tehta-
vaa pohtiessamme huomasimme, etté todellakin kuolemassa surun kasittely
ja tukeminen kohdentuvat paljolti jalkeen jadneiden osalle, myds hoitohenkil6-
kuntaa kasittelevaksi, mutta varsinainen "paahenkild” jaa syrjaan. Tasta nousi

ajatus kohdentaa opinnaytetyd juuri tahan.

Opinnaytety6 sai siis alkunsa koulun antamasta tehtavasta. Paatettyani ai-
heen, olin yhteydessa Paijat-soten (nyk. Paijat-Hameen hyvinvointialue) pal-
liatiivisen hoidon osastoon ja sainkin innostuneen vastaanoton sieltd. Teimme
sopimuksen ja suunnittelimme jo yhdistad myds kotisaattohoito tutkimuksen
alle. Tutkimus kaatui kuitenkin siihen, etten saanutkaan tutkimuslupaa eetti-
selta neuvottelukunnalta haastatella palliatiivisen hoidon potilaita, mika oli al-
kuperéainen suunnitelmani. Taman jalkeen sopimus tuli puretuksi ja sain tyon
tilaajaksi Kaakkois-Suomen ammattikorkeakoulun Sosiaalialan ja toimintaky-

vyn tukemisen yksikon.
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Taman jalkeen aloin etsid haastateltavia sosiaalisen median kautta edelleen
toiveissa saada kontakti noin 5:een henkiloon, jotka olivat saaneet diagnoosin
kuolemaan johtavasta sairaudesta. Yhteydenotot otin joko Facebook Messen-
gerin kautta tai sdhkodpostilla. Tahot, joita lahestyin, olivat: Paijat-Hameen
saattohoidon tukiyhdistys ry, Surevan kohtaaminen, Lohtua lasn&aolosta
SRO.FI, Terhokoti, Saava, Syopajarjestot, Etela-Suomen Syopayhdistys, Als-
tutkimuksen tuki ry, Neuroliitto, Paijat-Hameen omaishoitajat ry, Jyvaskylan
seurakunta, Helsingin Sanomat. Osa naista vastasi kyselyihini, osasta en saa-
nut vastausta. Laitoin myos omalle Facebook-sivustolleni julkisen etsinnan
haasteltavista. Lopputuloksena oli, ettei naiden kautta haastateltavia ollut ta-

voitettavissa.

Etsin myos erilaisista lehdista artikkeleita aiheesta. Lehdissa pyrin monipuoli-
seen otantaan ja niihin, joista kuvittelin I6ytyvan aiheeseen liittyvaa. Naité oli-
vat Image lehti, Hyva Terveys, Kodin kuvalehti, Kotilaakari, Kotiliesi, Sairaan-
hoitaja seka Suomen ladkarilehti, yhteensa 134 lehtea. Tieto naista jai hyvin

pieneksi, eikd antanut painoarvoa tutkimukselle.

Seuraavana tiedon etsinté kohdentui kirjallisuuteen. Pois rajasin teokset, jotka
eivat olleet omakohtaisia kuolemisen kokemuksia, romaanit kasitellen kuole-
maa, runolliset teokset, hyvin vaikutusvaltaisten henkiléiden muistelmat, "liian
kaukaiset” ajallisesti, tieteelliset teokset seka lansimaisesta kulttuurista poik-
keavat teokset. Myodskaan vieraskieliset eivat tulleet kysymykseen. Muutoin
olin avoin yli maiden rajojen. Valintaan vaikutti my6s kirjan helppolukuisuus ja
mielenkiintoinen kerronta. Ajatus oli myds, etta kun valitsen itsekirjoitetun
tekstin, pddsen varmasti aika lahelle henkilon siséistd kokemusmaailmaa. Ha-
lusin I0ytéaa mielenkiinnosta myds muutamia hyvinkin lyhyita teksteja nahdak-
seni, kuinka lyhyissa teksteissa tulee esiin samoja tunnekokemuksia kuin kir-

jassa, jossa ajanjakso tutkia on suhteellisen laaja ja pitka.

Teoksia hain Finna.fi:stéa hakusanoilla: kuolevan ihmisen muistelmat; syopa,
muistelmat seka kuolevan ihmisen elamékerta. Valitsin viisi kirjaa, joissa tuli
esiin kuolemaan johtavan diagnoosin saaneen ihmisen eldaman kuvausta sai-
rauden kanssa. Kirjat ovat omaelamakertoja ja luotetun henkilén loppuun
saattamia muistelmia matkasta syopadiagnoosin saamisesta kuolemaan asti.

Kirjat olivat:
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- Christoph Schlingensief, 2010: Kauniimpaa kuin taivaassa (lahdel)

- Fritjof Sahlstrom, Leena Sahlstrom, 2022: Kutsumaton vieras. Kun
syopa tuli taloon (l&hde 2)

- Randy Pausch & Jeffrey Zaslow, 2009: Jaahyvaisluento (lahde 3)

- Paul Kalanithi, 2016: Henkays on ilmaa vain (lahde 4)

- Aki Hintsa, Oskari Saari, 2021: Tanaan olen elossa. Kuolevan miehen
paivakirja (lahde 5)

Kirjallisuuden liséksi I0ysin internettiin kirjoittajia muutaman, joista paasin am-
mentamaan lisaa tunnetiloja kuolemaan johtavan sairauden kanssa elami-

sestd. Naissa diagnooseina olivat syopa seka als.

- Blogi, Riku Mattila. Uusi Suomi, vuosilta 2014 - 2022 seka lehtiartikkel
litalehti 26.8.2018 (Salonen 2018). (Iahde 6)

- ALS on vienyt Marja Hawaksen puhekyvyn muttei elamaniloa: "Olen
veriarvojeni ja tutkimusten perusteella erinomaisessa kunnossa eli siis
perusterve kuolemansairas”. Terve.fi lehti 16.6.2022. (Tiusanen 2022)
(lahde 7)

- Matka jolle kukaan ei halunnut, vuosilta 2017-2022. Siskolan blogi.
(viisi kirjoittajaa) (lahteet 8—12)

Kaikkien kirjoittajien ik& ei ole selvilla, mutta arvioiden alle keski-ian osa, osa

keski-ian paikkeilla.

Néaiden perusteella pureuduin kysymykseen kuolevan ihmisen surun tunteista.

Koko taman haun ajan kerasin teoriatietoa palliatiivisesta hoidosta seka saat-
tohoidosta, surusta, tunteista, kuolemasta ja niihin liittyvista asioista pois sul-

kien muun paitsi tunteisiin liittyvan.

7.3 Tutkimuskysymykset ja aineiston analysointi

Kysymyksi, joilla lahdin tutkimusta kuolevan ihmisen tunteista kartoittamaan,

olivat:

- Misté aiheista kuoleva tuntee surua, jos tuntee?
- Milla tavoin suru ilmenee?

- Miten suruun vastataan?

- Kuinka kuoleva itse toivoisi suruun vastattavan?
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Valitsemaani materiaaliin perehdyin lukemalla l[ahde kerrallaan useaan ottee-
seen pitaen tiiviisti mielessa tutkimukseni aiheen ja poimien kirjoituksista lau-
seita ja ajatuskokonaisuuksia, jotka mielestani vastasivat edella mainittuihin

tutkimuskysymyksiin.

Ensimmaisena kokosin taulukkoon lauseita tai useampia lauseita siséaltavia
kokonaisuuksia koskien tutkimuskysymyksiani. Nama tulivat kunkin lahteen
mukaan yksildittéin kootuksi jokainen oman lahdenumeron mukaan. Tasta liite
2.

Esimerkit kursivoituna liitteesta 2, johon kokosin aineistoa; alkuperainen il-

maus seka lahdenumero.

"Olen juuri menettanyt eldméni kaikki langat ja yhteydet” (1),

"Haluan, etta sairaanhoitaja jaisi huoneeseeni kanssani, kunnes olen nukahta-
nut uudelleen. Kunnes on péivéa ja taas valoisampaa” (2)

“Jalkeenpéin olen miettinyt, miten paljon toisen ihmisen ldheisyys auttaa. Se

ettd on paikalla. Istuu vieressa, kun heraat. On lahella, kun nukahdat” (2)

Sen jalkeen yksinkertaistin tekstit pyrkien sailyttamaan alkuperaisen tunneil-

maisun. Eli edellisista pelkistetyt ilmaukset:

"Olen juuri menettényt elaméni kaikki langat ja yhteydet” (1)

-> en hallitse elamaani.

"Haluan, etté sairaanhoitaja jéisi huoneeseeni kanssani, kunnes olen nukahta-
nut uudelleen. Kunnes on péivé ja taas valoisampaa” (2)

-> kaipaan toisen ihmisen lasn&oloa

*Jélkeenpéin olen miettinyt, miten paljon toisen ihmisen ldheisyys auttaa. Se
etté on paikalla. Istuu vieressa, kun heraat. On lahella, kun nukahdat” (2)

-> toisen ihmisen laheisyys auttaa.

Taman tyyppisia ilmaisuja kerésin yhteen nimeten ne asiaankuuluvilla ydinsa-
noilla. Eli siis kolmannessa sarakkeessa on nakyvissa ilmeneminen. Tahan

kirjoitin siis mielesténi parhaiten kuvaavan sanan / sanat tai kokemuksen edel-
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lisiin pelkistettyihin ilmauksiin. Taysin selkeita alaotsikoita en kokenut asial-
liseksi tehda, koska silloin mielestani olisin tiivistanyt likaa ja tutkimuksesta ei

olisi saanut yhta laajaa katsantoa.

-> en hallitse elamaani -> elaménhallinnan menetys
-> kaipaan toisen ihmisen lasn&oloa -> yksinaisyys

-> toisen ihmisen laheisyys auttaa -> lasné&olo

Neljanteen sarakkeeseen muodostin aineistosta paateemat, joka mielestani
iimaisivat asian ydinta ja jotka koostuivat samankaltaisista, toisiaan vastaa-
vista ilmaisuista tai asiakokonaisuuksista. Naistd muodostuivat tulkintani mu-
kaan paateemat: suru, pelko, viha, inho/hammennys seka myos ilo. Suruun
vastaamisen kysymykset kasittelin kohtaamisina, joka tuntui luontevalta aines-
toa lukiessani. Naiden osalta paateemoiksi tulivat positiivinen kohtaaminen ja
negatiivinen kohtaaminen. Eli ensin taulukkoon nousivat vastaukset kysymyk-
seen milla tavoin kuolevan suru ilmeni sek& kuinka kuolevan suruun vasta-

taan. Naita oli niin negatiivisia kuin positiivisiakin tilanteita ja asioita.

-> elamanhallinnan menetys => suru (paateema)
-> yksinaisyys => suru / pelko? (paateema)

-> |asndolo => positiivinen kohtaaminen (paateema)

Joissakin ilmaisuissa oli selkedasti tulkittavissa useampia ilmenemisen muo-
toja, joiden pois sulkeminen tuntui vaaralta, osin tama toi myos paateemoihin

useamman vaihtoehdon kuten esimerkiksi:

“On ihanaa huomata, etté joku rakastaa. Ja toisen ihmisen rakastaminen on
myds ihanaa.” (1) -> rakkaus on ihanaa molemmin puolin -> |dheisyys, hen-
kisyys, sosiaalisuus, osallisuus =>ilo

"En oikein tied&, miksi olen juuri nyt niin raivoissani, ehka sen takia, etta pelko
pureutuu jélleen luihin ja ytimiin...” (1) -> ehka olen raivoissani, koska pelkaan

-> epétietoisuus, hdmmennys, raivo -> viha / pelko / hammennys

Nama paateemat ryhmittelin omiksi aihealueikseen. Taman ryhmittelyn kautta

sain nakyviin mista kuoleva kokee surua kunkin tunteen alta, eli asiat, jotka tu-
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livat esiin esimerkiksi pelon tunteena surun esiintymisessa. Osassa ilmenemi-
nen myos tarkentui konkreettisemmaksi, kuten esimerkiksi itku tai jokin toi-

minta. Tasta on liite 3 esimerkkina.

Esimerkit liitteesta 3, suru ja pelko:

"Mietin miten ihanaa olisi saada terveena nauttia mokista, saunasta ja jar-
vesta.” (5) -> terveena olisi mukava nauttia mokkielamasta ja jarvesta -> sure-
minen sairaudesta, luopuminen => suru

"Tuntuu kuin kuolema asustaisi minussa jo, niin kuin luonnossa pitkéalle eden-
nyt syksy. Hangoittelen kaikkea vastaan ja hytisen kauhusta” (10) -> tunnen

kuoleman lasnaolon ja pelkdan sita valtavasti -> kuoleman pelko => pelko

Naiden jalkeen kokosin viel& omiksi taulukoikseen tunnetilojen (suru, pelko,
viha, inho / hdammennys, ilo) mukaan edellisista taulukoista esiin nousseet
syyt eritellen ne lahteiden mukaan, mista kuoleva kokee surua. Tall6in sain
nakyvaksi maarat kustakin asiasta kuten esimerkiksi pelko laheisten selviami-

sesta.

Miten kuolevan suruun vastataan ja kuinka kuoleva toivoisi suruunsa vastatta-
van kysymyksiin paateemoiksi tulivat: positiivinen kohtaaminen ja negatiivinen
kohtaaminen. Samoin positiivisten ja negatiivisten kohtaamisten kohdalla n&-

kyviin tuli asiat, jotka antoivat vastaukset kysymyksiin mill& tavoin kuoleva koki
héaneen suhtaudutun. Positiiviset asiat olivat osin luettavissa kuolevan toiveiksi

kohdata kuolevan suru. Nama kasittelin samoin kuin edelliset.

Kaikki ja kaikissa taulukoissa ilmenevat maarat laskin manuaalisesti kaytta-
malla vain kerran kutakin lahdetté kyseisessa aiheessa. Nain sain ilme-
nemisien maaran hyodynnettavaksi. Esimerkiksi pelko ilmeni 10 l&hteessa

12:sta ja pelko aiheutui tulevaisuuden epavarmuudesta 6:dessa eri lahteessa.
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8 TUTKIMUSTULOKSET

Tutkimukseni tuloksia avaan tassa luvussa kysymys kerrallaan. Numerot su-
luissa tutkimusta kasittelevan tekstin yhteydessa kertovat ilmenemisen maa-
ran tutkimuksessani. Ja numerot kursivoitujen tekstien, lainauksien perassa,
ovat lahteitteni numeroita. Verrattuna muiden tekemiin tutkimuksiin oman tutki-

mukseni tulokset ovat monelta osin verrannolliset naihin.

8.1 Mista aiheista kuoleva tuntee surua, jos tuntee?

Surun kokemuksia kokonaisuutena tutkittuna tuli ilmi, etta suurin surun syy on
suru laheisten jaksamisesta ja heidan selviytymisestaan (10). Yhteensa naita
oli kymmenessa lahteessa. Seuraavaksi lahteissa surun aiheet olivat surut
itse sairaudesta (8), kuolemasta (8) seka elaman hallinnan menettamisesta
(8). Hoitotahon ammattitaidottomuus ja ylimielisyys seka empatian puute ai-
heuttivat mielipahaa ja jopa artymysta yhteensé kuudessa lahteista (6). Kuule-
mattomuus (3), kohtaamattomuus tai toykeys (5) tulivat vastaan l&hteisté niin
ikaan. Myos tiedonkulun sujumattomuus (6) aiheutti harmistumista. Myods epa-
varmuus tulevasta (6) huoletti sairastuneita. Osallisuuden vaheneminen (4) ol
luettavissa teksteista. Laakitys, hoito ja niiden toimimattomuus, seka niissa
epavarmuus (3), ulkonako ja kehollisuus (3), esimerkiksi iho-ongelma, olivat
osalle sairastuneista surun aiheita. Niin ikdan tunne elamattomasta elamasta
(3) nosti surun tunteen lahteissa esiin, myos yksinaisyys (2) ja henkisyyteen
vastaamattomuus (2) seka luopumisen aiheuttama suru (2). Elaman lyhyyden
mietintd oli kahdella (2) seka se, ettei ollut voinut paattaa omista asioistaan (2)
olivat lahteissa surun aiheita. Tulkittuna pienemmassa maarin, eri kertojien
osalta, surua aiheutti tyén menettamien, seka yksil6llisen hoidon puute eri |&h-
teissd. Myo6s pohdinta, mité itsesta jaa jaljelle seka keskeneraisyys ja tyhjyys
olivat surun tunteiden kokemuspiirissa. Niin ik&&n tunne siita, ettei ollut voinut

paattdd omista asioistaan aiheutti negatiivisia tunteita.

En ajattele kovin pitkalle, mutta tietenkin minua pelottaa, miten tdma etenee ja

miten perhe ja laheiset parjaavat. (12)

Olen juuri menettanyt elaméani kaikki langat ja yhteydet. (1)
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Samalla pelk&é&n eniten sit, etten saa kuolla omassa mielikuvassani, vaan

joudun antamaan periksi muiden kuville (1)

Olin suunnitellut tekevani kaikenlaista ja paassyt lahelle tavoitettani. Olin ruu-
miillisesti lamaantunut, kuvittelemani tulevaisuus ja identiteettini olivat luhistu-

neet ja edessani olivat samat eksistentiaaliset pulmat kuin potilaillani (4)

Tuntuu, etten ole potilaana mink&an arvoinen eika minulla ole mitdén oikeuk-
sia. (8)

Kolmen vuoden aikana olen ollut joko laakéarin tyotehtava tai potilas, joka pyri-
tdan pitamaan elossa. Tyon kohteena olemisen koin ollessani yliopistosairaa-
lassa hoidossa, jossa hoitopolkua ohjaa tilasto. Tassa tilastossa olin heille
kuollut. (6)

8.2 Miten suru ilmenee?

Tutkimuksessa surun ilmenemismuodoiksi nousivat paateemoina suru (12),
pelko (10), viha (8) seka inho ja h&mmastys / hAmmennys vahaisimmassa
maarin (2). Surun kokemukseen siséltyi myos erilaisia tunnetiloja, joita kuvaa-
via sanoja perustunnesanojen lisaksi olivat muun muassa huoli, luopuminen,
vasymys, katumus, epatoivo, kuulemattomuus, yksinaisyys, kaipaus seka ar-
tymys. My6s aggressiivisuus, raivo ja kiukku nousivat esiin. IImenemismuotoja
olivat myds muun muassa huolehtiminen k&aytannon asioista, itku, pohdinnat
itsen kanssa seké halu elaad normaalia elamaa. Edella mainitut sisaltyvat

alussa mainittujen tutkimuksen paateemojen alle.

Ja sitten tulevat yhta akkia kyyneleet. (1)

Minun taytyi keskittyd hoitamaan kuntoon perheeni asiat. (3)

Toivon elavani niin kauan, etté hanelle jaisi minusta jonkinlainen muisto. (4)

Omassa hoidossani oli vaihe, jossa la&kityksen teho alkoi hiipua, eik& uutta lu-

paavaa ladketta ollut viela hyvaksytty Suomessa. Silloin olin vah&n aikaa erit-

tain huolissani. Koska ladke hyvaksytaan? (2)
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L sanoi pitavansa edelleen ihostani aknesta huolimatta, mutta tiesin, etteivat
pelkastaan aivot maarita identiteettiamme, ja kavin lapi identiteettini fyysisia

puolia. (4)

Voisiko joku kertoa, ettd mita helvettia! (1)

"Kuoletko siné nyt sitten?” Pahimmassa vaiheessa se sai minut raivoihinsa,

silla mielestéani kysyjalla ei ollut oikeutta puhua kuolemasta kanssani. (2)

Taas kerran oli onni, etten pystynyt vastaamaan. (11)

Olen raivoissani, surullinen, turhautunut, tekisi mieleni heittda saastainen ros-
kapussi pain seinda. Suustani kirpoavat kaikki tietAmani kirosanat. Kauanko
tallaista kukaan voi kestda??? (10)

Ah, hitto, kaikki yhta paskaa. Loputonta paskaa (1)

Teen koko ikani tyota paastakseni tahan pisteeseen ja sitten sind annat mi-

nulle syovan! (4)

8.3 Miten kuolevan suruun vastataan?

Tutkimuksessa tuli n&kyvaksi niin negatiivinen kuin positiivinenkin kohtaami-
nen. Kasittelen naista ensin negatiivisen kohtaamisen, sen jalkeen positiivi-

sen.

8.3.1 Negatiivinen kohtaaminen

Kuolemaan johtavaa sairautta sairastava on herkka erilaisille tunnevaikutteille
oman haavoittuvuutensa kautta. Tutkimuksen lahteita lukiessa nousivat esiin
myds ympariston vaikutuksesta nousevat tunteet. Surussa ja kuolevan koh-
taamisessa tuli esiin kunnioittamattomuus (5), ylimielisyys (4), mitatdinti tehda
omia paatoksia (3) seka epaasiallinen ja negatiivissavytteinen keskustelu.
Epéaeettisyys (3), kuulemattomuus (2), vaaranlainen empatia ja empatian
puute (2) toistuivat lahteissd. My6s ammattitaidottomuus keskustella ja jakaa
tietoa (2) oli ongelmallista.
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En luultavasti onnistu ilmaisemaan toivettani kovin hyvin. Muistan hanen men-

neen menojaan, ja jddn makaamaan sankyyn. (2)

Kaikki luennon kirjoittamiseen kayttamasi aika on hukkaan heitettya aikaa,

silla se on pois lapsilta ja minulta (3)

Héanelle sairauteni ja vihani syopaa kohtaan ovat liian hallitsevia. Kaiken tus-

kan han purkaa minuun, kehen muuhunkaan. (5)

Aivan kuin kuolema olisi vieraillut huoneessa, laakéarin hahmossa, joka suostui

liankin mielellaén kylmaavaan tehtavaan. (2)

Minulla on myds ne toisenlaiset kokemukset, térkeimpéna pidan sita, etta ty-
tartani muistutettiin eraan minulle tehtavan tutkimuksen kalleudesta! (10)

8.3.2 Positiivinen kohtaaminen

Tutkimuksessa esiin tuli myds paljon positiivisia kohtaamisia. Lahteissa positii-
visia suhtautumisia kuolevat kokivat muun muassa osallisuuden, sosiaalisuu-
den ja yhteisoéllisyyden (5) kautta sek& huolenpidon (5) ja konkreettisen arjen
avun (3) kautta. Kuulluksi tuleminen, empatia ja toivon saaminen (5) olivat tar-
keita tunnetilojen tasaamisessa. Niin ikdan uskonto ja hengellinen tuki (5) oli-
vat osalle hyvin tarkeita asioita, joiden kautta tunteitaan kasitteli. Ammatilli-
suus, ammatillinen apu ja asiantuntijuus kohtaamisessa ja tiedon jaossa seka
kaytannon ohjaus (4) koettiin tunteita helpottaviksi asioiksi. Myos sydamelli-
nen vastaanotto ja rehellisyys (4) helpottivat sairastuneita. Sairastuneet koki-
vat yksilollisyyden (4) kohtaamisessa ja hoidoissa vaikuttavan positiivisesti
tunnetilaan luoden turvallisuutta. He kokivat my6s kosketuksen seka laheisyy-

den (4) olevan rauhoittava ja lohtua tuova asia.

Aina valilla suru valtasi minut jalleen kerran ja oli pakko itkeé. C laittoi katensa

paani paalle ja tunsin, miten hyvaa sen kaltaiset eleet tekevat minulle (1)

Sairaanhoitaja puristaa kattani ja silittda selkaani, kun kyyneleet alkavat valua.

(2)
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Keskustelimme vakavasti, ja S lupasi osaltaan pitdé& huolta J:sta ja lapsista.

®3)

Kuten jo tiesinkin, minulla on kaikki elementit kohdallaan: 1. laaketieteellinen
hoito ja tuki 2. holistinen tuki 3. kaikkein tarkein: hengellinen maailma. (5)

Olen aina suhtautunut realistisesti tilanteeseeni — tiedan, etten parane ja etta
tulen kuolemaan tédhan. Se ei kuitenkaan sulje tarvettani saada kuulla alan

ammattilaisilta kannustavia sanoja. (6)

Ihanan positiivinen, toivoa luova laakari! (8)

Hoitajat ovat vastuuntuntoisia ja mukavia... (10)

8.4 Kuinka kuoleva itse toivoisi suruun vastattavan?

Potilas luonnollisesti toivoi ymmartavaa ja asiantuntevaa kohtaamista koko-
naisvaltaisesti. Huomioivaa kohtaamista niin itsedan kuin omaisiakin kohtaan.
Tutkimuskysymyksessa, kuinka suruun vastataan, on positiivisen kohtaamisen
alueella vastukset myos tdhan kysymykseen. Naité positiivisia vasteita suruun
ja tunteisiin olivat lahes kaikki paasseet kokemaan. Varsinaisia suoria toiveita
ei selkeasti tullut esiin kuin kahdessa tekstissa. Naissa toiveeksi esitettiin kan-
nustusta ja empatiaa sairastunutta kohtaan (1). Uskallusta kohdata yhdessa
sairaus ja pelot. Avoin ja rehellinen keskustelu sairaudesta ja ennen kaikkea
tunteista (1) auttaisi vahentamaan hammennysta ja lisaisi kaikkineen ymmar-

rysta sairastuneen moninaisista kokemuksista.

Olen aina suhtautunut realistisesti tilanteeseeni — tiedan, etten parane ja etta
tulen kuolemaan tdhén. Se ei kuitenkaan sulje tarvettani saada kuulla alan

ammattilaisilta kannustavia sanoja. (6)

Toivon, ettd myyttien murtaminen lisda ymmarrysta, auttaa keskustelemaan

avoimesti ja rehellisesti myds syopaan liittyvista tunteista. (9)
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8.4.1 Surun kokemisen eri tunnetiloja

Tutkimustulosten perusteella tuli ilmi, ettéa suru kasitteena on hyvin monimuo-
toinen ja kukin koki ja ilmensi sita yksilollisesti, vaikka yhtalaisyyksiakin 10ytyi.
Tutkimuksessa suru ilmeni itkuna, haluna jarjestaa kaytannon asioita, esimer-
kiksi taloudelliset asiat, haluna luoda viela muistoja ja haluna olla edelleen tu-
kena ja huolehtia l&heisista ja muutonkin huolen tunteina. My6s ajatteleminen,
puhumattomuus tai pelkastaan itsen kanssa keskustelu nayttivat olevan osa
surun ilmentamista. Aggressio, uupumus, pelko, katkeruus, tarve olla vahva,
toisaalta taas alistuminen tulivat surun ilmenemisen yhteydessa esiin. Myods
tyhjyyden tunne seka luopumisen tunne olivat surun ilmenemisen muotoja,
joita kirjoittajat olivat jopa suoraan kayttaneet. Termeistd myds, viha, inho,
hammennys, artymys tulivat liitettyind kokemuksiin, jotka olivat tulkittavissa
surun kokemiseen. Epavarmuus, kauhu ja ulkondkdpaineet, voimakas halu
elaa normaalia elam&a, nakyi tutkittavissa teksteissa. Suru nayttaytyi myos
katkeruutena, haluna riidelld ja rayhata. Niin ikaan halu kanavoida surua ja

kiukkua muille, jopa sosiaalisen median kautta.

8.4.2 Suru

Tunteessa suru tuli esiin ensimmaisena huoli perheesta ja laheisista, heista
luopuminen ja heidan parjaamisensa tulevaisuudessa (10). Lahes jokainen
tutkittava oli kokenut tdman. Niin ikddn oman elaman hallinnan menettaminen
(8) ja kuoleminen (8) itsessaan tulivat surun tuntemisen kohdalla esiin. Tule-
vaisuuden epavarmuus (6), luopuminen yhteisosta, osallisuudesta ja sosiaali-
suudesta (4) aiheutti surureaktioita tutkimukseni mukaan. Keholliset asiat (3),
kuten kunnon romahtaminen ja akne aiheuttivat surullisuutta sek& mietinta

siita, mita itsesta jaa jaljelle (3).

Minun taytyi surra omani ja minua rakastavien inmisen suru (3)

Olen juuri menettanyt elamani kaikki langat ja yhteydet (1)

Olin suunnitellut tekevani kaikenlaista ja paassyt lahelle tavoitettani. Olin ruu-

miillisesti lamaantunut, kuvittelemani tulevaisuus ja identiteettini olivat luhistu-

neet ja edessani olivat samat eksistentiaaliset pulmat kuin potilaillani (4)
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Ja sitten tulevat yhta akkia kyyneleet. Eivat mitkaan itsesaalin kyyneleet, vaan
pohjattoman surullinen itku, sellainen sureminen, josta tajuaa, ettei kaikki jat-
kukaan ikuisesti nain, etta kaikki on vain ohi menevaa. Ja mina kun elan niin

mielellani. (1)

YritAmme taas ldytaa sopua ja pyrimme nauttimaan paivista, jotka meille an-

netaan. (5)

8.4.3 Pelko

Tutkimuksessa suru -tunteen rinnalla kulki pelko. Pelkoa koettiin eniten, sa-
moin kuin surussakin, l[&heisten selvidmisesta (9). Myds elaman menettami-
nen (7) ja tulevaisuuden epavarmuus (6) nakyivat tutkimustuloksissa. Tarve
laheisten lasnéoloon tai heidan turvaansa (4) seka sairauden pelottavuus (4)
kosketti muutamia tutkimuslahteista. Niin ikaan laakitys / hoidot ja kipu (3),
elaman hallinnan menetys (2) seka kehollisuuteen liittyvat asiat (2) olivat pe-
lon aiheita. Myds ammattitaidottomuus ja ylimielisyys (1) hoitohenkilékunnan
taholta aiheutti pelkoa tutkimuksen mukaan. Myds pelko siita, ettei saa kuolla

omannakagista kuolemaa (1) tuli esiin.

En ajattele kovin pitkalle, mutta tietenkin minua pelottaa, miten taméa etenee ja

miten perhe ja laheiset parjaavat. (12)

Tuntuu, kuin kuolema asustaisi minussa jo, niin kuin luonnossa pitkalle eden-

nyt syksy. Hangoittelen kaikkea vastaan ja hytisen kauhusta. (10)

Samalla pelkaan eniten sita, etten saa kuolla omassa mielikuvassani, vaan

joudun antamaan periksi muiden kuville (1)

8.4.4 Viha

Viha tutkimuksen tuloksissa nédkyi sairauden ja hoidon osalta (5), ammattitai-
dottomuuden (4), arvostamattomuuden tunteen ja kohtaamattomuuden koke-
muksissa (3). Myos kokemuksessa, ettei otettu tosissaan seka ylimielisen
kohtaamisen kokemuksessa (2) viha nousi esiin. Fyysinen (2) ja psyykkinen
vasymys (2) aiheutti vihaa, samoin kuin myds keskeneraisyyden tunne (2).

Kuolema itsessaan (2), elamanhallinnan menetys ja epavarmuus tulevasta (2)
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aiheuttivat vihan tunteita. Niin ikd&an kiukku itsea kohtaan (1), asioiden nykyi-
nen tola (1) seka tunne siita, ettei kokenut kohtaamisten olevan yksildllisia (1)

saivat artymyksen aikaiseksi.

Miksi ei edes taté sairautta voida jattdd minun huolekseni? Miksi en saa itse
paattdd mita ja milloin asiasta kerron? (1)

Teen koko ikani tyota paastakseni tahan pisteeseen ja sitten sind annat mi-

nulle syovan! (4)

Potilaan on oltava hyvinkin valveutunut ladkarin vastaanotolla. Mita sitten, kun

en enaa jaksa? Kuka pitaa huolen oikeuksistani? (8)

Asento sattui jalkoihini, eikd hengityskone antanut niin paljon ilmaa, kuin ai-
voni olisivat halunneet. Happea saastaakseni yritin harjoittaa mielenmalttia

laskemalla hengityksia. (11)

Missa ovat sielunsivistys, hyvat kaytostavat, myotatunto (jota voi myos ope-
tella) ja l[&adkarin valan velvoitteet? (10)

8.4.5 Inho, hammennys

Tutkimuksessa tuli selkeéasti kahdessa lahteessa esiin myds inhon (2) seka
yhdessé lahteessd hAmmennyksen (1) tunne. Nama liittyvat keholliseen muut-
tumiseen kuten ulkondén menettdmiseen, kunnon romahtamiseen seka sai-
rauden tuomiin kehollisiin ongelmiin. Ha&mmennysta koki yksi kirjoittaja valta-

vasta maarasta akillisia tunteita.

Kuntoni ei kroonikkona ole sama kuin aikaisemmin, kivut lisdantyvat koko
ajan, kunto laskee. Sita on vaan pirun vaikea myontaa itselleen ja hyvaksya
se. (8)

Vaatteiden alla naytan ihmispommilta. (10)

Itken yksin junassa kotimatkalla, hAmmentyneena kaikista yhta aikaa ylitseni

vyOryvista tunteista. (2)
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8.4.6 llo

Vaikka tutkimuksen aihe oli kuolevan ihmisen kokema suru, aineistossa nousi
vahvasti esiin myos ilo. Huolimatta kuoleman laheisyydestd, esiin tuli ilo lahes
jokaisessa lahteessa. lloa koettiin muun muassa ystavista, yhteisollisyydesta,
tyoyhteisosta (4) Myds siita, ettd on tullut kohdatuksi hyvin (3), etté on rakkaita
ihmisia ymparilla (3) ja on pystynyt mygs itse olemaan tukena muille (3), vas-
taavassa tilanteessa oleville. llon kokemuksia koettiin niin ikd&n luonnosta (1)
seka ihan konkreettisesta arjen avun saamisesta (3). llo, toivo ja kohtaaminen
kulkivat kasikddessa surun kokemisen kanssa. Jolloin kysymykseen kuinka
kuoleva toivoisi suruun vastattavan, vastaa tama ilon kokeminen osaltaan ky-

symykseen.

On ihanaa huomata, etta joku rakastaa. Ja toisen ihmisen rakastaminen on
myds ihanaa. (1)

Olemme saaneet taas nauttia ruuasta, jonka joku muu on laittanut ja tuonut

meille kotiin. (2)

Rouva pyysi, ettd saisi halata minua, ja kiitti kauniisti siita hyvasta, jonka olin

saanut aikaan hanen miehessaan! Hyva mieli! (5)

Ihanan positiivinen, toivoa luova laakari! (8)

Mutta kaiken taméan rinnalla nousee myads toivo, kiitollisuus, sitkeys ja sinnik-

kyys, huumori ja ilo elaméan pienista tarkeisté asioista. (9)

9 SURU-KASITTEEN MONI-ILMEISYYS

Heinonen (2021) toteaa surun olevan asiaintila, johon kuulu useanlaisia tun-
teita seka tunnetiloja. Ihmisen elama koostuu hanelle merkityksellisista asi-
oista, jotka ilmenevat jokaisen kohdalla yksil6llisesti. Suru kumpuaa naiden
asioiden menettamisesta ja niista luopumisesta. Luopuminen, vaikkakin sen

perusajatus on hyva, tuottaa se ihmiselle kuitenkin tuskaa. Suru pohjaa nain
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ollen hyvaan. Asianosaisen surulle merkityksia antavat ihmiset, tavat olla joko
yksin tai yhdessa, kokemukset, joiden toivoisi vield jatkuvan seka myds turval-

lisuus.

Tutkimuksessani monessa lahteesséa tulee esiin ihmisten tarkeéat asiat, lapset,
ystavyys, kumppanuus, tyo, elama, yhteiset hetket jne. ja niistd luopumisen

tuska. Esimerkkina lahteessa 1 on kohta:

"Erolta taméa kaikki tuntuu, hyvasteilta normaalille elamélle. Normaalia olisi
olla ihmissuhteessa, jossa herataan yhdessa ja syddaan aamupalaa ja hyvas-
tellaén hetkeksi. Mutta niin ei enaa ole, normaalitila on haavoittunut, jattanyt

minut.”

Né&issé lauseissa on hyvin nahtavissa kaikki nuo Heinosen tekstissa ilmenneet
surulle merkityksen antavat asiat. Itse uskon, etté tosiaan "normaali” elama ra-
kentuu tallaisten asioiden pohjalle, ja kuoleman laheisyys luo tuon edella mai-
nitun luopumisen tuskan tilan. Tall6in kokonaisuuden kannalta katsottuna suru

todellakin on asiaintila.

Kun ihminen lahestyy kuolemaa, nousee hanella esiin kysymyksia, joista han
haluaa kertoa jollekin. Naissa kysymyksisséa on kyse eksistentiaalisesta ki-
vusta, jolloin ihminen kaipaa apua toivon yllapitamisessa. (Saarelainen, ym.
2022.) Kun ihminen kokee hengellistéa hyvinvointia, selviytyy han paremmin
kuolemaan johtavasta sairaudesta ja elaman loppuvaiheesta. Talldin myos ha-
nen eldamanlaatunsa on parempaa. (Best ym. 2020.) Kun on kyse suhtautumi-
sesta kuolemaan ikaantyneiden ihmisten kohdalla, korostuu henkilén oma ar-
vio elaman mielekkyydesta. Seurauksena kuoleman pohdinnalle, ikdantynyt
on paatynyt huomioimaan omat tunteensa. (Pirhonen ym. 2022.) Hahon
(2017) tutkimuksessa kuoleman l&heisyys, vaikka aiheuttikin surua, antoi

mahdollisuuden luopumisprosessin kaynnistymiselle.

Perehtyessani tutkimukseni materiaaliin, esilla oli kysymyksia niin k&ytannon
asioista kuin tunteiden selvittelya. Inmiset kaipasivat tietoa ja turvaa sai-
raudessaan. Loytaessaan jonkinlaisen tasapainon sairauden seka jaljella ole-
van elaman valilla, potilaat vaikuttivat rauhallisemmilta vastaanottamaan tule-

vaisuuden ja arvostivat jaljella olevaa aikaa.
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"Mutta kaiken taman rinnalla nousee myos toivo, kiitollisuus, sitkeys ja sinnik-

kyys, huumori ja ilo eldmén pienisté téarkeista asioista” (9)

9.1 Kuolevan ihmisen surun aiheita

"Mita taé tarkoittaa? Miten me pérjatédéan? Mita jos, mité jos ei? Miksi mina?

Miksi just nyt? Mité jos huomista ei tulekaan ja kaikki jéé kesken?” (9)

Eksistentiaaliset kysymykset, jotka pohjaavat arvopohjiin ovat asenteita sekéa
pohdintoja niin itse& kuin laheisia seka tyota, elamaa ettd moraalia kohtaan.
Niin ik&d&n uskonnolliset nakdkohdat ja uskomukset ja kaytannét seka Jumal-
suhde ovat eksistentiaalisia pohdintoja. (Best ym. 2020.) Tutkimuksessani tuli
ilmi sairastuneiden yhteys laheisiin ja itselle tarkeisiin ihmisiin. Huoli l&heisista,
ihmisten valiset sosiaaliset suhteet ja osallisuuden kokeminen ja niista luopu-

minen oli erittain vahvasti nahtavissa suru-tunteen kohdalla.

Valtaosalla lahteissani pohdinnan ja surun aiheita olivat nimenomaan huoli |&-
heisista, aivan kuten Leinosen & Sakinkin (2021) tydssa todetaan. Kuolevan
surun syita ovat muun muassa huoli jalkeen jaavista, tai heidan puuttumi-
sensa (Leinonen & Sakki 2021). Bilent kumppaneineen (2022) toteaa, etta ih-
minen luo elaessaan luottamukseen seka rakkauteen perustuvia suhteita.
Siinad vaiheessa, kun ndista joutuu luopumaan, aiheutuu surureaktioita, joissa
niin suru kuin ahdistuskin ovat vahvasti esilla. Nummenmaa toteaa, ettéa ihmi-
set pelkaavat enemman toisten kuin itsenséa puolesta. Talléin pelon aiheissa
heijastuu toisten ihmisten tarkeys omalle hyvinvoinnillemme (Valta 2017).
My6s Hahon tutkimuksessa hyvastien jattaminen kohdentuu laheisiin. Kuoleva

kokee my06s ahdistusta omaisten kokemasta surusta. (Haho 2017.)

"Vaikka lapsillani on rakastava &iti, joka saattelee heidéat upealla tavalla elon
tielle, heilld ei tulevaisuudessa ole isaad. Olen hyvaksynyt sen, mutta se sattuu

siitéd huolimatta” (3)

Sairaus, elaméanhallinnan menettaminen ja lopulta itse kuolema, ovat surun ai-
heita kuolemaa lahestyttaessa. Kysymyksia, joita ndiden yhteydessa nousee

esiin, ovat muun muassa mita itsesta jaa jaljelle, mitéa kuolemassa tapahtuu
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niin henkisen, hengellisen, sosiaalisen kuin fyysisenkin tapahtuman kohdalla
seka epétietoisuus uutta ja tuntematonta kohtaan. (Hanninen & Pajunen 2006,
78 — 79.) Hahon (2017) tutkimuksessa todetaan kuolevalla olevan pelon kuo-
lemisesta. Hannisen & Pajusen (2006, 78—79) tekstiin pohjaten kuoleman pe-
lon maarittelyssa on kaikki kolme ulottuvuutta, elamén loppuminen, kuoleman
tapahtuma (sisaltéden niin fyysisen, psyykkisen, sosiaalisen kuin hengellisenkin

ulottuvuuden) ja epéatietoisuus mité kuoleman jalkeen on.

Tutkimuksessani niin sairauden, ladkityksen, hoitojen seka kivun osalta pelot,
elaman seka elamanhallinnan menettaminen, epavarmuus tulevasta ja kuole-
man pelko olivat luettavissa. Suoraan en huomannut, oliko pelon tunteen
osalta mainintaa siita, mita kuoleman jalkeen on. Yhdessa lahteistani oli niin

ikaan pelko siita, ettei saisi kuolla omalla tavallaan.

Bestin ym. (2020) tutkimuksessa yhtena eksistentiaalisena kysymyksena on
kuolema. Naihin kysymyksiin he liittavat myos kysymykset identiteetista, hape-
asta seka syyllisyydesta. Haho (2017) tuo esiin fyysisen kivun pelon seka sen
lisaksi pelon siitd, ettei ole mahdollisuutta vaikuttaa elamansa hallintaan, ku-
ten myos Anttonen (2016, 67) vaitoskirjassaan. Kuolevalla on myds pelkoja
siitd, etta han saa sosiaalisia sanktioita kokiessaan surua tai nayttdessaan
sen (Myllyméaki 2013).

Tutkimukseni tulos, jossa nakyi elamén arvaamattomuus sen lyhyys seka tyon
menettaminen ja yhteisollisyyden ja osallisuuden vaheneminen, on peilatta-
vissa Buttersin (2018) tekstiin, jossa esiin tulee yksilon kolme tasoa kuoleman
prosessissa: henkilokohtainen sisainen kriisi, ihmissuhteet ja valiton elaman
piiri seka haastaminen "suhteessa kaikkeuteen”. Pitkala ja Hanninen (1999)
toteavat, ettd kuolevan menetyksia ovat niin ikdan terveys, oma rooli per-
heessé, itsendinen, tuottava yksilollisyys, riippumattomuus seka luottamus
elaméan jatkumiseen ja sen turvallisuuteen. Hahon (2017) tutkimuksessa kuo-
leva jattaa hyvastit myds muun muassa muistoille, tyélle, jopa tyokaluille. Vir-
taniemen (2017) tutkimuksessa aarikysymyksia ovat muun muassa tunne uh-
kaavasta tulevaisuudesta seka itse kuolemasta. My6s riippumattomuuden, va-
pauden ja itsenaisyyden menettdminen seka ahdistus kohtalosta ovat potilai-
den viimehetken kysymyksia. Niin ikdan syyllisyyden tunteet ja vastuullisuus

ovat esilla.
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”..., mutta kaipaan mukavia tybkavereitani, kahvitaukoja ja maailmanparan-
nusta. Asioita, jotka tekivat toihin menemisesta paivasta toiseen sen arvoista.
Ennen kaikkea kaipaan sitéd energiaa, jota tyonteko ja yhteiskunnan toimintaan
edellytti” (2)

"Minulta on viety vapaus kayda yksin ruokakaupassa, ostaa omenapuu tai
ajaa itsenaisesti tallille jopa silloin kun pyryttda lunta eikd sahkopyora ole vaih-
toehto. Sanotte, etté olen vahva, mutta tama kouraisee todella syvalta sie-
lusta” (2)

Ammattitaidottomuuden nakyminen, epaasiallinen kohtaaminen ja epdaem-
paattisuus seka puute yksilollisessa kohtaamisessa oli huomattavassa maarin
nahtavissa tutkimukseni tuloksissa. Lahteitteni mukaan myos se, ettei saanut
paattdd omista asioistaan oli tunteita kuohuttavaa. ETENENn mukaan eettiset
arvot kuitenkin ovat vuorovaikutusta, jonka tulee olla arvostavaa ja inhimillista.
Siihen tulee sisaltyd myds kuulluksi tuleminen ja tiedonsaanti seka -jako, niin
potilaita, heidan laheisidén kohtaan kuin myds organisatorisestikin, tAma lu-
keutuu niin ik&d&n kunnioittamiseen (ETENE 2011, 6; Koskenniemi 2021, 70—
71.) Mielenkiintoista on myds, koska eettiset pulmat saattavat syntya esimer-
kiksi kommunikoinnin kulkemattomuudesta, potilaan itsemaaraamisoikeuden
toteutumattomuudesta ja yksipuolisista paatosten tekemisista (Pirchel 2016),
miksi naita ei huomioida? Ja mikali eettisia arvoja, kuten yksilon oikeuksia
eika hanen elamaansa kunnioiteta kuoleman ollessa lahelld, katsotaan sen
olevan loukkaus ja jopa heitteillejatto potilasta kohtaan (Suomen Laakariliitto
2021).

Surua aiheuttivat myos keholliset ja toiminnalliset muutokset sairastuneen ole-
misessa. Tama aiheutti osittain identiteetin tarkastelua ja aiheutti huolta hy-
vaksynnasta ja viehattavyydesta. Ajattelisin, etta koska tunteilla on valtava
vaikutus mydos terveydentilaamme seka hyvinvointimme, on tama tunne voi-

mia vieva asia sairastuneen arjessa seké sosiaalisista suhteista etdannyttava.

“Olin suunnitellut tekevéni kaikenlaista ja paassyt lahelle tavoitettani. Olin ruu-
miillisesti lamaantunut, kuvittelemani tulevaisuus ja identiteettini olivat luhistu-

neet ja edesséni olivat samat eksistentiaaliset pulmat kuin potilaillani” (4)
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9.2 Kuinka kuolevan ihmisen suru ilmenee

Tutkimuksessani tuli hyvin ilmi, kuinka suru nayttaytyi monin eri tavoin ilmen-
tyen yleismaailmallisista tunteista suruna, pelkona ja vihana, myds inhon tun-
teena. Surun ilmeneminen oli hyvin yksil6llista ja vaihtelevaa moninaisista tun-
netiloista ihan kaytannon asioihin asti. Poijula Alakankaan artikkelissa toteaa-
kin, ettd jopa saman perheen jasenet surevat omalla tavallaan (Alakangas
2014), yhta ainutta tapaa surra ei ole. Heinosen (2021) mukaan surun asiainti-
laan liittyy moninaisia tunteita, kuten esimerkiksi surullisuutta, ikavaa, pelkoa,
ahdistusta ja vihaa. Niemi (2021) toteaa kuolemaan liittyvan vaikeita tunteita,
kuten syyllisyytta ja pelkoa, jotka saattavat johtaa jopa suhteiden lopettami-
seen laheistenkin kohdalla. Myos alakuloisuus ja toivottomuus saattavat olla
osa surun ilmenemista (Surakka 2004, 44; Vesala 2020; Mieli ry 2022).

Apulaisprofessori Nummenmaan mukaan tunteet yrittavat suojella meita yritta-
malla pitaa juuri kyseisen hetken meille otollisena. Niiden kautta tulemme tie-
toisiksi ymparistostamme. Myos pelkastaan mielikuva pelottavasta asiasta voi
laukaista pelon tunteen. (Valta 2017.) Lahteissani kirjoitukset vaikuttivat ole-
van hyvin vahvasti tunnepitoisia. Toiset abstraktimmalla tavalla toiset hyvinkin
konkreettisesti.

"Vapauden riisto tapahtuu juuri silld hetkelld, kun herda ja tuntee vain pelkoa.
Mitdan ei ole tehtavissa, heratessé on lasna pelko ja yksi ainut ajatus: voi

hyvé helvetti, mit& tdmé on...? (1)

Ihmiset miettivat omaa oloaan suhteessa itseensa, suhteessa muihin, elettya
elamaansa seka nykyisyytta ja mahdollista tulevaisuuttaan. Heilla oli myds
mielessa mita itsesta oikein jaa jaljelle, elamén keskeneraisyys seka tyhjyys.
Koska ei ollut varmuutta mité tulee tapahtumaan, nakyi se pelon ja surun tun-
teina. Toisaalta oli myds nahtavissa se, etta itseaan ja tunteitaan oli haasta-

vaa tutkia.

"On vaikeaa pohtia itse itsedén, koska itsestéén ei voi poistua.” (1)
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Psykologi Poijula nostaa naiden lisaksi esiin surureaktioista kaipauksen, fyysi-
sen vasymyksen, ja vaikeuden motivoitua. Tuska, syyllisyys, katumus, yksinai-
syys ja masennuskin saattavat ilmeta surun kokemuksessa. (Alakangas
2014.) Suurin osa ndista tunteiden erilaisista maarittelyista olivat tutkimukses-
sani nakyvissa. Suru nayttaytyi muun muassa niin itkuna, keskusteluna itsen

kanssa, vasymyksena, katumuksena, yksinaisyytena jopa kauhuna.

”... Huoli, pelko, epéusko, viha, suru, epétoivo, raivo, lamaannus ja monet

muut rydpséhtévét tsunamin lailla eldméén sairastuessa” (9)

"Miltéa tuntuu herétéa joka aamu tietéen, ettd ei parane enédéa? Katkeralta.” (8)

Mikali potilaan ja omaisen taso suremisessa on eri vaiheissa, potilas omaksuu
roolin, joka kannattelee omaisia, toteaa Sarivaaraa ym. (2018.) Omat havain-
toni lahteissani oli, etté sairastuneet halusivat suojella laheisiaan tuskan koke-
miselta. Itse ajattelen, ettda myds muistojen jattaminen seka tarve niiden luomi-
seen, joka oli osassa lahteissani esilla, on laheisen kannattelua tulevaisuutta
ajatellen. Suru ilmeni vahvana haluna huolehtia l&heisten hyvinvoinnista sekéa
tulevaisuudesta. Nain toteaa myods Haho (2017), ettd sairastuttuaan kuole-
maan johtavaan sairauteen ihminen haluaa jarjestella kaytannon asioita aut-
taakseen jalkeen jaaneiden taakkaa. Kuolevan ihmisen joutuessa luopumaan
itselle tarkeista ihmisistd, ovat ahdistus seké suru vahvasti esilla (Bulent ym.
2022).

"El&dma jatkui, tbissé piti jaksaa hymyilla ja suojella omia rakkaita kaikelta silta

pelolta ja epdvarmuudelta.” (7)

Surun tunteen rinnalla kulki vahvasti pelko. Itselle merkityksellisten ihmisten
lasnéolo oli tarke&a. Sairastuneet kaipasivat laheisten turvaa seka yhteydenpi-
toa. Pelkoa aiheutui monesta asiasta, muun muassa sairaudesta ja kipujen
olemassaolosta ja niiden mahdollisesta lisdantymisesta. Kuoleman pelon
maarittelyyn sisaltyy kolmen ulottuvuuden liséksi sekoittuneena yksinaisyys,
hyljatyksi tuleminen, kipujen, hoitojen ja sairauden seka karsimyksen pelko
(Hanninen & Pajunen 2006, 78—79).
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Suru ilmeni myds vihan tunteina. Taman aiheutti kohtaamattomuus, ylimieli-
syys ja arvottomuuden kokemus sairastuneessa. Myds se, ettei tullut yksilolli-
sesti kohdatuksi oli kimmoke vihan tunteelle. Heino (s.a.) toteaakin, etta mikali
tulee tunne, ettei tule kuulluksi, ei kuunnella, aiheuttaa vihaisuutta. Lukemis-
sani teksteissa niin ikdan epavarmuus tulevasta ja elamanhallinnan menetys
seka kuolema saivat vihan tunteen esiin. Mikali ihminen huomaa jonkun uhan
tai esteen itselleen tarkeassa asiassa, aiheuttaa se vihan tunteen (Gertch
2015). Myo6skaan kuolemasta ei aina kerrota suoraan, vaan vihjaillaan siita
eika valttAmatta varmisteta, onko potilas ymmartanyt tata asiaa (Sarivaara ym.
2018), on mielestani osoitus arvostamattomuudesta tai ylimielisyydesta, joka
aiheuttaa potilaassa vihan tunteen. Toisaalta ajattelen myds, etta vihjaileva
savy ja asian varmistamattomuus jattaa potilaan epatietoisuuden tilaan ja tule-
vaisuuden epavarmuus lisaantyy, jolloin uhkakuva korostuu ja viha nousee

esiin.

Liséaksi surun, pelon ja vihan rinnalla oli inho. Inhon tunteen, yhdesta negatiivi-
sista perustunteistamme, tarkoitus on pitéaa uhkatekijat loitolla (Valta 2017).
Kuitenkin inho saattaa k&éntya ihmisen hyvinvointia vastaan, eli itseinhoksi,
mikali asia kdy omaa identiteettia vastaan kertoo psykologi Myllyviita Sormu-
sen haastattelussa. (YLE 2018). Mikali aiemmat elamankokemukset arvioivat
yksilén aseman sosiaalisessa hierarkiassa matalalle, lisda se itsekriittisyytta ja
huonommuuden seka itseinhon tunteet voimistuvat. Mikali ihminen kokee ma-
talaa sosiaalista sijoittumista, lisdé se itsekriittisyytta seka itseinhon tunteita.
Alhainen sijoittuminen sosiaalisesti on erityisen haitallista ihmisen kokiessa
murehtimista ja identifioitumista toisilta saatavaan arvostukseen. (Lindblom
2022.)

Niin pelon, inhon kuin vihankin tarkoitus on pitdd ihmisen psyykkiset uhkateki-
jat kauempana turvatakseen ihmisen hyvinvoinnin, kertoo Nummenmaa Turun
yliopistosta (Valta 2017). Taistelu omasta elamasta uhkia vastaan kaymalla
sanoin niitd vastustamaan ihminen puolustautuu. Aggression avulla pyritaan
selviytymaan ja kohtaamaan pelottavia asioita (Koulutus Elamaan Saatio
2021) aivan kuten omissa lahteisséni tunne purkautui esimerkiksi huutami-
sena, kiroilemisena ja sosiaalisessa mediassa tunteen purkamisena. Koettu
lahestyvan kuoleman aiheuttama ahdistus mahdollisesti purkautuu niin hoitajia

kuin huonetovereitakin kohtaan vihana (Sarivaara ym. 2018).
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Ikdantyneiden kohdalla Pirhosen ym. (2022) tutkimuksessa tulee ilmi, etta he
eivat todennakdisesti koe pelkoa samalla tavoin kuin nuoremmat. Téhan saat-
taa liittya ikdantyneiden sairastavuus, kokemus yksinaisyydesta, tunne siita,
ettd on taakka muille, rooleja elamassa eika vaikuttamisen mahdollisuuksia
yhteiskunnassa ole endé entistd maarad. Omassa tutkimuksessani tama ei
tullut esiin, koska ilmeisimmin lahteiden henkil6t olivat keski-ian paikkeilla,

mutta geronomina ajatellen tdméa on huomioitava seikka.

9.3 Surun kohtaamiseen negatiivinen vaste

Tunteilla on keskeinen merkitys kehon tilaan, seka ihmisen hyvinvointiin ja
mieleen ja edellytyksiin siihen. Myds ihmissuhteisiin kuin hengellisyyteenkin.
(Valta 2017; Alakangas 2014.)

Tekemassani tutkimuksessa nékyi, ettd kohtaamisissa oli ongelmia niin laheis-
ten kuin hoitohenkilokunnankin kanssa. Buonaccorson ym. (2022) tieteelli-
sessa artikkelissa kerrotaan hoitajien tydskennellessa jatkuvasti psykososiaa-
listen ja eksistentiaalisten kysymysten parissa, on mahdollista, etta se aiheut-

taa hoitajien uupumusta ja huonoa hoidon laatua.

Lahteitteni mukaan potilaat kokivat, ettei heité tai heidan kokemuksiaan kunni-
oitettu, hoitohenkilokunta oli ylimielista, keskustelu koettiin epaasialliseksi ja
negatiiviseksi tai sairastuneiden omat p&atoksensa tulivat ikdan kuin mita-
toidyiksi. Niin ikaan lahteissa ilmeni, ettd sairastuneet eivat kokeneet, etté oli-
sivat tulleet kuulluiksi eivatkd saaneet tarpeeksi tietoa tai tieto ei kulkenut kaik-
kien osapuolien valilla. N&ita koettiin osittain myds laheisten kautta koetuiksi,
ei ainoastaan hoitohenkilokunnan taholta. Anttosen (2016, 85—-87) tutkimuk-
sessa tuli esiin hoitohenkilokunnan kohtaamattomuus epaystavallisyytena, Kkii-
reeseen vetoamisena tai sellaisena toimintana, jolloin potilaan arvokkuus
karsi. Vuorovaikutustilanteissa niin potilaan, omaisten kuin hoitohenkil6kunnan
tyoskentelyssa oli nahtavissa vahattelya seka inmisen kokemuksen tyhjaksi
tekemistd. Surun kokeminen tai sen ilmaiseminen eri tavoin kuin muut toivovat
(Attig 2004, 198, 200), tai joku kieltaa kuolemasta puhumisen (Anttonen 2016,
72) on kuolevan kohdalla epaoikeutettua surua (Attig 2004, 198, 200). Mikali
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taas kohtaamisen ollessa ylimielista, kuten tutkimuksessani oli n&htavissa, po-
tilaan ja perheen tarpeisiin vastataan oikeassa olemisen lahtokohdista, jaavéat
osallisten avunpyynnét kuulematta (Anttonen 2016, 87). Kun potilaan tilanne
on vakava, han ei mielellaédn puhu aiheesta. Mydskaan omaiset eivét ole ha-
lukkaita puhumaan asiasta, koska pelkaavat toivon menettamista. (Mattila
2020.)

Goyarrola ym. (2023) tuo esiin, etta SWB32-mittaristolla paastaisiin pohtimaan
juuri niitd eksistentiaalisia kysymyksia, jotka potilasta puhuttavat. Guon ym.
(2017) tutkimuksen DignityTalk -menetelmé auttaisi keskustelussa vaikeista-
kin asioista. Omassa tutkimuksessani oli mielenkiintoista huomata, etta vaikka
tallaisia metodeja on jo kaytossa, vaikkakin vahan, ne eivat millaan tavalla ole
nakyvissa omissa lahteisséani. Onko kysymyksessa viela liian tuore mene-
telma, vai onko kenties niin, etté tietoa ei muutoin ole jaettu tai kilnnostusta ei
yksinkertaisesti ole ollut selvittda tai kokeilla uutta asiaa? Vaikka kommuni-

kointi- ja kohtaamistilanteet eivat aina sujuneet.

Mattilan (2020) vaitoskirjassa ilmenee, etteivét potilaat mydskaan aina olleet
paasseet suunnittelemaan omaa hoitoaan, jolloin he eivat tienneet, mita hei-
dan tulisi omaksua hoidon aikana tai kuinka hoito etenee. Tall6in potilas tulee
ikaan kuin eristetyksi ja joutuu kokemaan arvottomuuden tunnetta (Hanninen

2001, 131), kuten omassakin tutkimuksessani tuli esiin.

“Tuntuu, etten ole potilaana mink&an arvoinen eika minulla ole mitdan oikeuk-
sia. Onko niita ylipdataan? Onko parempi, ettei potilas tieda liikaa, ja luottaa

la&karin sanaan? Tunnen itseni koekaniiniksi, jopa heittopussiksi.” (8)

9.4 Surun kohtaamiseen positiivinen vaste

Omassa tutkimuksessani kuulluksi tuleminen, osallisuuden, sosiaalisuuden
seka yhteisdllisyyden koettiin olevan voimavaroja kuolemaa kohti kulkiessa.
Niin ikaan toivon yllapitaminen ja hengellinen tuki olivat arvokkaita asioita sai-
rastuneiden elamassa. Myos kaikkinainen huolehtiminen koettiin kannattele-
vaksi ja mielihyvaa tuoviksi asioiksi, samoin kuin lasnaolo, kosketus ja l&hei-
syys olivat voimaannuttavia ja ilostuttavia asioita. N&ita voidaan hyvin peilata

aiempiin tutkimuksiin ja teoriaan.
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Guo ym. (2017) tuo esiin keskustelujen merkityksellisyyden avuttomuuden
sekad merkityksettomyyden tunteen helpottamisessa, myo6s yhteenkuuluvai-
suuden lisdéntymiseen. Ihmisten kommunikoidessa avoimemmin ihmissuhteet
vahvistuvat ja ihmisarvontunne lisaantyy keskustelujen myoéta. Kuuntelu, las-
naolo seka hyvaksynta ovat emotionaalisen tuen menetelmia (Mattila 2011).
Kuolemasta puhuminen vahentad emotionaalista stressia. Sita kautta kuole-
man ja luopumisen kasittely helpottuu ja néin antaa mahdollisuuden nauttia
viela yhteisista hetkista elaman loppuvaiheessa. (Anttonen 2016, 71.) Kokies-
saan hengellisté hyvinvointia potilaan elaméanlaatu on parempaa ja héanella on
paremmat mahdollisuudet selvitd kuolemaan johtavasta sairaudesta ja kuole-
man prosessista. Han kuitenkin itse maarittelee henkisyyden kohdaltaan.
(Best ym. 2020.) Inminen kokee myos syyllisyytta jopa kivun kestamattomyy-
den osalta, talloin hyvalla kivun hoidolla pystytaéan lievittamaan niin syylli-
syytta, pelkoa kuin turvattomuuttakin (Haho 2017).

9.5 Kuolevan toiveita

Omassa tutkimuksessani selkeasti tuli esiin toive kannustaa, pitaa toivoa ylla
ja osoittaa empatiaa sairastunutta kohtaan. Toiveena oli myds rohkeutta koh-
data yhdessa kipeita asioita. Ammatillinen ja rehellinen kommunikointi niin sai-
raudesta kuin tunteistakin helpottaisi sairastuneen elamaa jo ymmarryksenkin
kautta. Naita on luettavissa aiemmissa tutkimuksissa, kuten esimerkiksi Virta-
niemen (2017, 285) vaitoskirjassa todetaan ihmisen lahestyessé kuolemaa, al-
kaa han kasvaa aktiivisesti kohti sita. Talloin kuolema tulee nékyvaksi uuden
tulevaisuuden avautumisena. Niin potilaat kuin omaisetkin kaipaavat tiedon ja-
koa sek& ohjausta palliatiivisessa hoidossa (Vihela ym. 2020, 278-281). Ki-
vun tunnistamisen lisaksi potilaat seké omaiset toivovat, ettd muutkin oireet tu-
lisivat tunnistetuiksi, jotta niihin pystyttaisiin puuttumaan joko laakkein tai laak-
keettdmin keinoin (Korhonen ym. 2021). He kaipaavat myos ihmislahtoista,
yksil6llistd hoitoa seka kykya vastata eksistentiaalisiin ja psykososiaalisin ky-
symyksiin seka tarpeisiin. He toivovat kiireetdnta ja empaattista kohtaamista,
kuuntelemisen taitoa seka dialogista keskustelua. (Vihela ym. 2020, 278—
281.)



60

9.6 llon kokemukset

Itse koen, etta ilo oli toivoa luova elementti surun kokemuksien rinnalla. Kuole-
man yhteydessa, siihen liittyvissd kokemuksissa ja tunteissa asioita ei nahty
ainoastaan ikavissa merkeissa, vaan tutkimukseni lahteissa erittiin vahvasti
oli my6s ilo lasna, vaikka yleisesti toisin ajatellaan ja pelatdén kohdata kuole-

vaa sita kautta.

Kuolevat kokivat ilon tunteita ystavista ja yhteis66n kuulumisesta, tuen saami-
sesta sekd myds tuen jakamisesta muille. My6s luonto ja laheisyys toivat iloa
ja mielihyvaa kuolemaa kohti kulkeville. Naméa kaikki tulevat esiin jo aiem-

missa tutkimuksissa seké teoriassa.

Kuolemiseen seka myos kuolevaan on tapana suhtautua erittain vakavasti ja
hartaudella niin omaisten kuin hoitohenkilékunnankin taholta. Pelataan, etta
potilas jarkyttyy tai masentuu muiden iloitsemista asioista. Tosiasiassa tallai-
sella kaytoksella riistamme potilaalta ne viimeisetkin ilon seké onnen rippeet.
Kun elama on loppusuoralla, ovat ilon hetket ja miellyttavat asiat hyvin va-
hissa. Lahinna ajatukset pyorivat kivuissa, luopumisessa, hoidoissa ja su-
russa. Muiden tehtava onkin tuoda potilaan elamaan iloa. Kuolevan kanssa
VoI ja pitéaa jakaa tavallisen arjen hyvia asioita. Kunnioittava tilannehuumori,
nauru ja iloisuus saattavat vaikuttaa positiivisesti potilaan elamanlaatuun ja
hyvinvointiin. (Hanninen & Pajunen 2006, 117-119.)

Sosiaalisissa suhteissa on nakyvissa kolme paédkomponenttia, eli integroitumi-
sen aste sosiaalisissa verkostoissa, vuorovaikutus tukea antavissa sosiaali-
sissa suhteissa seka henkilon oma kasitys saamastaan tuesta. Ihmisen itse-
tunto ja elaman tarkoitus pysyy ylla h&nen kokiessaan itselleen tarkeita rooleja
sosiaalisen verkoston mahdollistamana. (Holt-Lunstad ym. 2010.) Potilaille
tarkeita asioita ovat ihmissuhteet, ty6, luonto seké elama itsesséaan (Virtaniemi
2017), kuten myods omassa tutkimuksessani tuli esiin. Kehollinen sairaus, voi-
mattomuus seka raihnaisuus ja jaahyvaisten jattaminen ja tulevaisuuden puut-
tuminen kuuluvat kokemusperéiseen karsimykseen. Vaikka tama kulminoituu
ymmarrykseen kaiken loppumisesta, nakemys on, ettéa oleminen kuitenkin jat-
kuu. (Haho 2017.)
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Tutkimustuloksia tarkasteltaessa on selkeasti nahtavissa kuolevan ihmisen
kokevan monenlaisia tunteita surun keskiosta. Vaikkakin hyvia kohtaamisia ja
suruun vastaamisia oli, oli tutkimuksessa havaittavissa myds ammattitaidotto-
muutta kasitella ja kohdata kuoleva inminen. Tutkimuksesta on niin ikdan ve-
dettavissa johtopaatos, etta keskittamalla osaamista ja kohtaamista koulutta-
misen seka tiedon jaon kautta saattajille seka hoitohenkildkunnalle mahdollis-

tettaisiin kuolevalle oikeus myds tunteittensa nayttamiseen.

10 LEHDYKKA TUNTEILLE — SINULLA ON OIKEUS

"Minun on oikeus ilmaista omalla tavallani tulevaa kuolemaani koskevat tun-
teeni.” Seka "minulla on oikeus keskustella ja kertoa uskonnollisista ja/tai hen-
kisista elamyksistani riippumatta siita, mita ne merkitsevat muille.” todetaan
Kuolevan oikeuksien julistuksessa (YK 1975). (ETENE 2004.)

Suomen perustuslaki maarittelee muun muassa, etté jokaisella on oikeus il-
maista itsedan ja jokaisella on myds uskonnon ja omantunnonvapaus. Laki
potilaan asemasta ja oikeuksista maarittelee, etta potilas tulee kohdata kun-
nioittavasti ja potilaan tulee saada hyva hoito. Myds hanen yksildlliset tar-
peensa seka kulttuurinsa tulee mahdollisuuksien mukaan huomioida. Niin
ikaan Kaypa Hoito (2019) suosituksissa todetaan, etta palliatiivista hoitoa to-
teutettaessa tulee kiinnittdd huomiota myo6s psyykkisiin seké eksistentiaalisiin
ulottuvuuksiin. (Suomen perustuslaki 11.6.1999/731; Laki potilaan asemasta
ja oikeuksista 17.8.1992/785; Kaypa Hoito 2019.) Oikeus tunteisiin ja niiden
ilmentamisen lisaksi tunteilla on my6s merkittava vaikutus ihmisen hyvinvoin-
tiin sek& elimiston tilaan (Valta 2017). Mikali surua ei nayta, syo se valtavasti
voimavaroja seké energiaa, se kuormittaa ihmista (Vesala 2020).

Valitettavasti kuitenkaan suruun eik& tunteisiin aina osata vastata. Tutkimuk-
sessani ilmeni, ettd kohtaamiset eivat aina onnistuneet laheisten eika hoito-
henkilokunnankaan kanssa. Hoitajien taholta esiintyi muun muassa kunnioitta-
mattomuutta ja ylimielisyyttd, eivatka he aina osanneet kuunnella eivatka kes-
kustella tai jakaa tietoa. Hoitohenkilokunnan kohtaamattomuus saattaa olla
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epaystavallista, kireeseen vetoamista tai muutoin sellaista toimintaa, etta poti-
laan arvokkuus karsii (Anttonen 2016, 85 — 87).

"Lehdykka tunteille — Sinulla on oikeus” pohjaa néaihin edella mainittuihin asioi-
hin. Myds tutkimukseni toi esiin sen, etta tunteet eivat tule hyvaksytyiksi eika
kohdatuiksi, ei edes valttamatta naytetyiksi, koska kuolevalla on pelko, etté ra-
sittaa laheisidan ja kanssaihmisiadn omalla sairaudellaan. Nainhén asian ei
pida olla. Myods kuolemaan johtavaan sairauteen sairastunut ihminen on oi-
keutettu elamé&an ja kokemaan seka myds tuntemaan ja osoittamaan tun-
teensa kaikkina jaljella olevina elon paivinaan. Tarkoitus on rohkaista ja tukea
potilaita tunnistamaan tunteitaan seka ilmaisemaan niitd. Ymmartamaan ja hy-
vaksymaan, etta tunteet ovat luvallisia, niihin on oikeus ja moni muukin kokee

samanlaisia tunteita, joskin kukin yksilollisesti.

Toiveeni lehtisen suhteen on, etté se herattdd huomaamaan kuolevan ihmisen
tunteet niin, etta ne tulevat nakyviksi ja hyvaksytyiksi koko sairauden ajan. En-
nen kaikkea niin, etta kuoleva itse uskoo ja kokee nain olevan ja huomaa mo-
nenlaisten tunteiden kuuluvan itse surun tunteeseen. Myds, etta surulla on
monenlaisia iimenemisen muotoja, ei ole mitdan maariteltyd kaavaa milla ta-

voin suru tulee nayttaa ja milloin se on sopivaa.

Kokisin, ettd Lehdykka tunteille — Sinulla on oikeus olisi saatavissa esimerkiksi
heti [adkérin vastaanotolla diagnosoinnin yhteydessa potilaalle sek& h&nen
omaiselleen, palliatiivisen hoidon osastoilla, terveyskeskuksissa ja vaikkapa
omaishoitajien saattohoidon luennoilla. Lehdykka voisi olla my6s esimerkiksi
kotihoidon, kotisaattohoidon tai kotisairaalan kautta saatavissa, mydskin
ikaantyneiden palveluasumisen piirissa siita saattaisi olla hyotya. Nakisin
myads, ettd Lehdykka hyodyntaisi hoitohenkilokuntaakin avartamaan nakemys-
taan surun erimuodoista ja ilmenemisesta. Talléin myds kuolevan ihmisen
kohtaaminen saattaisi olla niin rikkaampaa kuin kumpaakin osapuolta palvele-

vaa.

Lehdykassa otan esiin esimerkkeja kuolevan ihmisen mieleen tulevista mah-
dollisista kysymyksista, kuten sen kuinka laheiset parjaavat, enta jos huomista

ei tulekaan ja mita itsesta jaa jaljelle? Naistd nousevista tunteista kuten pelko
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ja viha sekéa niiden ilmenemisen muodoista esimerkiksi tulevaisuuden turvaa-
minen ja huolehtiminen laheisistéa tai raivoaminen. Lopuksi kerron, mita tunteet
ovat ja mihin niita tarvitsemme. Tunteiden kasittelyn jalkeen tuon lehtisessa
esiin ihmisen oikeuden nayttaé ja osoittaa tunteensa Kuolevan ihmisen oi-
keuksien julistuksen muodossa sekd myods Suomen perustuslakiin nojaten.
Varsinaisen tekstin tukena kaytan runsaasti lainauksia tutkimukseni lahteista,
esimerkkeja, etta lukija pystyy paremmin samaistumaan ja hahmottamaan aja-
tukset ja tunteet. Tuntemaan, ettd nama ovat sallittuja ja ettda muutkin ovat tun-
teneet hanen laillaan. Halusin siis tuoda luettavaksi sanoja tunteista kuoleman

l&heisyydessa.

Lehtisen rakentaminen oli hieman haastavaa, koska oli hankalaa rajata sitéa
tietomaaraa tunteista siihen maaraan, mika oli oleellista nimenomaan sairas-
tuneen tilanteeseen. Eli pitdd asia mahdollisimman yksinkertaisena ja kuiten-
kin informatiivisena, mutta nimenomaan tunteet kattavina. Halusin luoda lehti-
sen tekstiltadan ja asultaan mahdollisimman selkeaksi siksi, etta ajattelin sai-
rastuneen henkildn voimavarojen olevan rajalliset jaksaa lukea kovinkaan mo-
nimutkaista tekstid. Myos siksi, etté lukijoita on monenlaisia, tavoite on saada

ihmiset kiinnostumaan ja lukemaan loppuun kevyt, kaunis lehtinen.

Graafisessa suunnittelussa tukeuduin Vaajakoskelta Kirjapaino Assaan, he ta-
voittivat mielestani hienosti lehtisen sisallon niin kuvien kuin fonttienkin osalta.
Ajatuksenani oli siis yksinkertainen ja ilmava ulkoasu. Uskon, etta myds silla

on merkitysta lukijalle ja lukemisen jaksamiselle.

Sisalloltaan Lehdykan tuli olla neutraali, irti uskonnoista tai nakemyksista,
koska ei ollut tarkoitus rajata lukijoita milld&dn muotoa, vaan etta siita olisi hy6-
tyd mahdollisimman monelle lukijalle. Sen vuoksi pitaydyinkin irti hengellisista

tai yhteiskunnallisista ndkdkulmista.



64

11 TUTKIMUKSEN EETTISYYS JA LUOTETTAVUUS

Kvalitatatiivisen tutkimuksen luotettavuutta seka patevyyttd on mahdollista ar-
vioida niin reliabiliteetin kuin validiteetin kautta. Reliabiliteetti kuvaa analyysin
johdonmukaisuutta seké tutkimustulosten toistettavuutta. Validiteetti taas ker-
too ovatko aineiston analyysimittaristot patevia eli pystytaanké niilla mittaa-
maan sitd, mité on tarkoitettukin mitattavan. Tutkimuksen uskottavuus seka
luotettavuus kvalitatiivisessa tutkimuksessa ovat olennaisia arvioitavia. Tutki-
muksen tulokset eivat saa esimerkiksi olla epamaaraisia ja satunnaisia ja tut-
kimusmenetelmien tulee olla sellaisia, joilla tutkimuksen aihetta on mahdollista
tutkia. Kaytettyjen kasitteiden tulee sopia niin tutkimusongelman kuin aineiston
sisaltdihin. Myos tutkimustuloksen siirrettavyys tai yleistettavyys on laadulli-
sessa tutkimuksessa mahdollinen luotettavuuden kriteeri. (KOPPA 2021b.)
Tutkimuksen tulee olla dokumentoituna niin, etté tutkimuksen lukija pystyy var-
mistumaan asioiden oikeasta kulusta. Tutkimuksen tulee olla my6s rehellisesti
tehty. Raportissa on oltava tietoa tutkijasta, koska tutkija on itse tutkimusva-
line. Talléin henkilékohtaiset tiedot ja ennakko-odotukset saattavat vaikuttaa

niin aineiston keraamiseen, analysointiin kuin tulkintaan. (Aira 2005.)

Tutkimuksessa materiaalin valinnassa pyrin ennakkoluulottomaan ja suhteelli-
sen laajapohjaiseen valintaan, ja tietoisesti kiinnitin huomiota myds omaan
taustaani pyrkien sulkemaan sen vaikutukset valintojen ulkopuolelle. Toisaalta
taas toin tutkimuksessa rehellisesti ja avoimesti taustani esiin, jolloin myds lu-
kijalla on mahdollisuus tarkastella ty6ta sitékin silmalla pitaen.

Kasitteet sek& kysymykset, joita ty6lleni asetin, toimivat aihealueessa hyvin ja
nain ollen mittasivat tutkimuksen aihetta. Lahteiss& noudatin kunnioittavaa
otetta, ja merkitsin huolella lahteet niin tekstiin kuin lahdeluetteloonkin.
Tutkimuksessa toistuvuus tuli selkeésti esiin, jolloin myds se tuki tutkimuksen
luotettavuutta. Tutkimustulos my6s korreloi positiivisesti aiempiin erillisiin tutki-
muksiin seka teoriatietoon aiheesta, jolloin se on myds siirrettavisséa olevaa

tietoa.

Tutkimusta tehdessa noudatin rehellista otetta verratessani ja analysoidessani

valitsemiani teksteja ja pyrin olemaan muuttamatta niiden alkuperaista viestia.
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Tosin yksin tata tutkimusmatkaa tehdessani, en voinut verrata toisen mielipi-
dettda omaani, jolloin tulkinta kirjoituksesta jai yksipuolisesti itseni tulkinnaksi.
Tama taas saattaa heikentaa tutkimuksen luotettavuutta. (Aira 2005.) My6s
se, etta elamakertojen kautta tutkimusta tehtdessa on materiaalipohja niin
laaja, ettad siind on suuri mahdollisuus jaada huomaamatta joitain oleellisia asi-
oita, joten tama on mahdollisesti myo6s luotettavuutta heikentavaa. Niin ikdan
tyossa kaytetyt teorialdhteet seka aiemmat tutkimukset rajoittuivat vapaasti
saataviin ja ilmaisiin lahteisiin, tAmé& on rajannut todennéakdisesti pois lisatietoa

kuolevan kokemasta surusta.

12 POHDINTA

Lukiessani valitsemiani lahteitd kysymyksia elamastéd, kuolemasta, elaman
merkityksellisyydesté seka asioiden tarkeydesta oli jokaisessa lahteessa ta-
valla tai toisella. Itsellani on kokemusta ikaihmisten suhtautumisesta ikaanty-
miseen, elamasta hiipumiseen ja itse kuolemaan. Jotkut ovat todenneet, etta
olisi voinut tehda joitakin asioita toisin ja kertoilevat eletysta elamastaan. Moni
on ollut jo vasynyt elaméan ja tyytyvaisena odottanut kuolemaa lausahtaen:
"kylla taalta jo joutas pois”. Naissa lausahduksissa ei ole ollut pelkoa eika syy-
toksia, ainoastaan sita, ettd ihminen on tuntenut kokeneensa jo kaiken, ela-
malla ei enaa ole mita tarjota, elamassa ei ole mieltd. Myods laheisten merki-
tyksellisyys ja toive heidan elamassaan eteenpéin meno olisi turvattu kuole-
maa lahestyvan mietteissa on tullut niin tydssani kuin yksityiselamassani esiin.
Nain ollen on ollut hienoa peilata opinnaytety6tani asioita myds omakohtaisiin

kokemuksiin ja ndhda yhtalaisyydet myos sinne.

Mielestani tama tutkimus antoi lisdarvoa aiemmalle tietdmykselle kuolevan
tunteista peilaten sita koko kuoleman ja kuolemisen prosessiin. Koska tutki-
mukseni kasitti aihealuetta laajalti, nosti se esiin nakékulmia, jotka vaikuttavat
surun kokemiseen, surun ilmentadmiseen ja sen kohtaamiseen. Uskon, etta
tata tietoa on mahdollista hyddyntaa monella tavalla niin potilaan itsensa kuin

kuolemaan saattajienkin kohdalla.
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Olen tyytyvainen, etta valitsin juuri tAman aiheen. Vaikka haastateltavia ei |0y-
tynytk&an, olen sitd mielta, ettéd ehka tama oli kuitenkin hyva tapa lahestya ai-
hetta: kirjat ja tekstit olivat ilmaisultaan moniulotteisia ja hyvin kuvaavia, uskon
niiden kautta paasseeni kuolevan tunnetilaan ehka jopa paremmin ja laajem-
min koko matkan ajalta kuin pienen hetken haastattelussa. Tosin tama tapa
otti ajallisesti paljon enemman, kuin haastatellen, tapahtuihan taméa lukemalla
satoja sivuja. Vielapa yha uudestaan ja uudestaan palaten kohtiin ja yrittden
ymmartaa oikein tai kyseenalaistaen lukemani tulkinnan. Teksteissa tuli esiin
my0s sellaisia asioita, jotka eivat kuuluneet tutkittavaan alueeseen, mutta
jotka kuitenkin antoivat itselleni omalta osaltaan perspektiivia ja ymmarrysta

kohdata kuoleva ja ehkd myds ymmartaa tunteita hieman paremmin.

Yksin tehdessa haasteellista oli, ettei paassyt keskustelemaan toisen kanssa
eika vertaamaan kasityksia tunteen vaikutelmasta tekstissa. Eikéa varmista-
maan henkil6ltd itseltdan. Lukiessa joutui ottamaan tarkastelun kohteeksi osit-
tain laajojakin kokonaisuuksia paastakseen oletetusti oikean tunteen lahteelle.
Haastetta tutkimukseen tunteiden parissa toi niin ikdan se, etta tunnetta kuvat-
tiin usein muulla kuvaavalla sanalla, ja jota kuitenkin saattoi kayttaa myads toi-
sen paatunteen yhteydesséa. Tama taas loi pohdintaa l10ytaa asiaa oikean tee-
man alle. Samoin haasteellista oli saada tyo etenemaan yksin tydskennel-

lessa.

Aiheen laajuus oli iso. Matkan varrella ajattelin, ettd ehka neljidnnes aiheesta
olisi riittdnyt, mutta ajatellen itseani ja tapaani tehda, olisi miettiméni koko-
naisuus jaanyt johonkin vaille puolitiehen, enka olisi saanut sita tyydytyksen
tunnetta, mitd tAma tyo nyt antoi. Tosin muutamien paivien aikana tuntui, etta
tekstit "uivat nahan alle”, jolloin vakava keskustelu itseni kanssa oli aiheellista,
mutta myos tuloksellista. Tunnen késitelleeni myds omia kokemuksiani ja his-
toriaani sekd ehk& myo6s hieman kasvaneeni inmisené seka hoitajana ja oh-

jaajana. Ennen kaikkea geronomina.

Opinnaytetyotta tehdessa ja sen edetessa, oli kiehtovaa huomata, kuinka teo-
riatieto, vaikka tasmallistd tutkimustietoa nimenomaan kuolevan surun tun-
teesta ei juuri 16ytynyt, kohtasi oma tutkimukseni eritellyissa tutkimuksissa
seka asiantuntijoiden teksteisséa. Matka tutkia tunteita kuoleman, ihmisyyden

ja ihmisenda olemisen ytimessa, oli pysahdyttava. Itseni yllatti tutkimuksen
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kautta se, kuinka laaja kuolemisen aspekti oikeasti on. My6s kuinka laajat ja
osittain toisiinsa sekoittuvat ovat tunteet ja niiden ndkyminen tai nakymatto-
myys kuolemaa kohti kulkevan ihmisen kohdalla. Ja kuinka vahan aluetta on

tutkittu kokonaisuutena.

Hoitajana ja ohjaajana, valmistuvana geronomina, katselen tata tutkimuksen
tulosta seka jo aiempia tutkimuksia osin jarkyttyneena, kuinka vahan pys-
tymme vastaamaan kuolevan kokemiin tuntemuksiin. Toisaalta tAma nayttaa
sen todellisuuden misséd me nykyaan elamme. limeisesti olemme vieraantu-
neet kuolemasta tehden siitd enemmankin laaketieteellisen tapahtuman, sul-
keneet sen johonkin kuplaan, vaikkakin kuolema on osa normaalia elaman

kiertokulkua.

Tunnistan tydelamasta epavarmuuden kohdata kuoleva. Hoitajalla ei valtta-
matta ole rohkeutta eika taitoa ottaa mitdan muuta esiin kuin fyysinen hoitami-
nen, toisinaan saattaa olla myds kielimuuri edessa. Niin ikaan tydajan priori-
sointi ei aina onnistu, jolloin kohtaaminen saattohoidossa olevan asukkaan tai
asiakkaan kohdalla ja&a nopeaksi suorittamiseksi. Koulutusta saattohoitoon jul-
kisella puolella on toki jo lisatty alemmillakin tasoilla mit& erikoissairaanhoito
on, mutta pitka on viela taival. Yksityisesta ja kotihoidosta puhumattakaan.
Myoskaan erityisryhmat eivat saa kohdentuvaa saattohoitoa, mita se heidan
kohdallaan tarkoittaakaan. En kuitenkaan taté kirjoittaessani halua syyllistaa
ketdan, meilla vain koulutus ei valttamaétta ole viela riittavaa, eika voi osata,
jos ei tieda edes mita pitaisi tietaa ja kuinka sita tietoa hyodyntaa. Hoitovali-
neista taas en valttamatta allekirjoita, etteikd sitten niita tai niihin tietoa olisi
saatavissa, jos sité osataan pyytaa. Kokemukseni mukaan esimerkiksi asu-
misyksikoihin happilaitteita seka imuja on ollut saatavissa ja niihin saatu oh-

jeistus kaytosta.

Olen ollut onnekas saadessani suorittaa erddn pitkan harjoittelujakson Paijat-
Hameen hyvinvointikuntayhtyman (nykyisin Paijat-Hameen hyvinvointialue)
palliatiivisella osastolla. Siella pdasin ndkemé&an kuolevan ihmisen kunnioitta-
van ja hanen nakoisensa kuolemaan saattamisen, sisaltden ilon ja toivon.
Tybelamassakin omia kokemuksia on my@s erittain lampimista hoitajista, joilla

on kyky kohdata kuoleva seka omainen. Kuitenkin koen ja olen sita mielta,
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etté koulutuksen kautta myos hoitaja saa enemman ammatillista kohtaamisky-
kya, ilman ettd empatia "sy0” hanen voimavarojaan. Voin ihan omakohtaisesti-
kin todeta, ettd koulutuksen tasoa kuolevan ihmisen kohtaamiseen tulee pa-

nostaa.

Valmistuvana geronomina toivon, etta tama tutkimukseni osaltaan herattelisi
meita kaikkia, niin ettd omana itsenamme uskaltautuisimme kohtaamaan ai-
dosti ihmisen. lhmisen, joka kenties kaipaa toiselta avointa lahestymisté ja ha-
lua tulla hyvaksytyksi ja kuulluksi kaikkine tunteineen oman elaméansa viimei-
sessé seikkailussa. Myods ymmarrysta seka taitoa, etta osaisimme rohkaista

hanta nayttamaan tunteensa.

Jatkotutkimuksen aiheita mielestani olisi edelleen panostaa tahan kyseiseen
aiheeseen syysta, ettd saisimme saattohoidon tason nousemaan ja edelleen
ammatillisemman ja arvostavamman kohtaamisen kuolevan ihmisen kanssa
tydskennellessamme. Tutkimuksia surusta tai kuolemasta yleensa en myos-
kaan loytanyt esimerkiksi muistisairaan tai kehitysvammaisten osalta, joten

tassa olisi mielestani tarkea aihe jatkaa tutkimusta heidankin osaltaan.

"The love of our neighbor in all its fullness
simply means being able to say to him,

“What are you going through?” (Simone Weil)
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Palliatiivinen hoito ja saattohoito Liite 1

Palliatiivinen hoito ja saattohoito perustuvat niin kansallisiin lakeihin ja asetuk-

siin kuin kansainvalisiin suosituksiin.

Kansalliset lait ja asetukset:

Suomen perustuslaki (731/1999)

Terveydenhuoltolaki (1326/2010),

Laki potilaan asemasta ja oikeuksista (785/1992),

Laki sosiaalihuollon asiakkaan asemasta ja oikeuksista (812/2000),
Sosiaalihuoltolaki (1301/2014)

Laki terveydenhuollon ammattihenkildista (559/1994)

Erikoissairaanhoitolaki (1062/1989)

Valtioneuvoston asetus erikoissairaanhoidon tyénjaosta ja erdiden tehtavien
keskittamisesta (582/2017) (STM 2019.)

Kansallisia suosituksia muun muassa:

Palliatiivisen hoidon ja saattohoidon kansalliseen laatusuositus (2019),
Palliatiivinen hoito ja saattohoito Kaypa Hoito-suosituksissa (2018)

Suositus palliatiivisen hoidon palveluiden tuottamisesta ja laadun parantami-
sesta Suomessa: Palliatiivisen hoidon asiantuntijaryhman loppuraportti
(STM 2019.)

Kansainvaliset suositukset ohjaavat palliatiivista hoitoa kuten esimerkiksi:
YK:n kuolevan oikeuksien julistus (1975)
WHO:n suositukset palliatiivisesta hoidosta (2014)

Euroopan ihmisoikeusijulistus. (THL 2022a.)

YK:n kuolevan oikeuksien julistus (1975) on ohjenuorana palliatiivisen hoidon
seka saattohoidon toteuttamisessa. (ETENE 2004).
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Esimerkki taulukoista: asioiden koonti

Liite 2

Alkuperainen ilmaisu

Pelkistetty ilmaisu

limeneminen

Pééluokka

Olen juuri menettanyt elamani kaikki langat ja
yhteydet (1)

En hallitse elamaani

Eldman hallinnan menetys

Suru

Minut iin i (1) Koen mielihyvaa to
Tahan kauheuteen ei kukaan voi ottaa osaa, minun En halua sekoittaa tdhan muita, selvian yksin huoli selvidmisesta Suru
pitad hoitaa se yksin (1)
Kaikki on yhta roskaa, haluan olla yksin! (1) Vihaan tilannetta ja haluan rauhaa aggressiivisuu Viha
Voisiko joku kertoa, ettd mitéd helvettia! (1) En tiedd mita tapahtuu, kertokaa selkedsti Epdvarmuus / menettdminen Viha
Samalla pelkaén eniten sitd, etten saa kuolla omassa En saa kuolla haluamallani tavalla Epévarmuus kuolemasta Pelko
mielikuvassani, vaan joudun antamaan periksi
muiden kuville (1) pelko

Rakkaus on ihanaa molemmin puolin laheisyys, henkisyys, sosiaalisuus, osallisuus ilo

On ihanaa huomata, ettd joku rakastaa. Ja toisen
ihmisen r inen on myés ihanaa (1)

En oikein tiedd, miksi olen juuri nyt niin raivoissani,
Ehka sen takia, ettd pelko pureutuu jalleen luihin ja

Ehka olen raivoissani, koska pelkaan

Epatietoisuus,

Viha, pelko, himmennys

ytimiin...(1) raivo

Vapauden riisto tapahtuu silla hetkell, kun heraa ja | Pelkdan tata hetked ja tulevaisuudesta en tiedd, en | elaman hallinnan menetys, pelko
tuntee vain pelkoa. Mitdan ei ole tehtévissa, hallitse elamaani.

herétessa on lasna pelko ja yksi ainut ajatus: voi hyva pelko, kauhu

helvetti, mitd tdma on...? (1)

Kavelen kohti metroasemaa. Itken. Soitan ja soitan, Tarvitsen mieheni tukea juuri nyt Epétoivo Suru / pelko
mutta mieheni ei vastaa. Suutun. Miksei hdn vastaa,

kun tarvitsen hanta kaikkein eniten? Itken kotona. itku

(2)

Seisoimme jérkyttyneind sairaalan kaytavalla, Lapsille kertominen oli hankalaa, kuinka sen voisi Huoli lapsista ja heidén reaktiostaan Suru

ortopedin huoneen ulkopuolella. 11-vuotias A, 15-
vuotias E ja A olivat kotona, emmeka tunteneet
olevamme tarpeeksi vahvoja palaamaan suoraan
heidin luokseen. (2)

tehdd, koimme asiassa suurta epavarmuutta

jarkytys, epavarmuus

Lopulta 16ysi

sosiaalitoimen kriisipdivystykseen, jossa voitiin ottaa
meidat vastaan saman tien. Sosiaalitydntekijat
ojensivat meille nendliinoja, kuuntelivat, ja esittivat
varovaisia kysymyksia, kunnes olimme tarpeeksi
vahvoja ldhteaksemme kotiin ja kohtaamaan lapset.

2)

Sair itaja ohjasi tarvittavan avun piiriin, jossa
sai rauhassa asiantuntevassa ja myotéeldvassa
ilmapiirissa vahvistua lahtemazn lasten luo.

Ammattilaisten apu, ohjattu oikealle taholle

Positiivinen kokemus

Haluan, etté sairaanhoitaja jaisi huoneeseeni
kanssani, kunnes olen nukahtanut uudelleen.

Kaipaan toisen ihmisen ldsndoloa

Yksinaisyys

Suru / pelko?

Kunnes on péivé ja taas i ()

Soitan sair joka ilmestyy Sair itaja ei kuule potilaan toivetta. Kuulemattomuus Negatiivinen kokemus
Han kysyy, mitd haluan. Ehka jotain kipuun? En

luul i onnistu ilmai i i kovin

hyvin. Muistan hanen menneen menojaan, ja
sinkyyn. (2)

Jélkeenpain olen miettinyt, miten paljon toisen Toisen ihmisen l&heisyys auttaa Lasnzolo Positiivinen kokemus
ihmisen laheisyys auttaa. Se, ettd on paikalla. Istuu

vieressd, kun heréit. On Ihelld kun nukahdat. (2)

Sama sosiaalityontekija soitti minulle suurin piirtein Tuntui turvalliselta koko Ht / en Positiivinen kokemus

kerran viikossa vain kysydkseen miten minulla
menee. Han kuunteli ja puhui kanssani. Se tuntui
turvalliselta; joku valitti, ei vain minusta vaan koko
perheesta (2)

perheestd / huoli muista perheenjésenista.
Tyytyvéinen, kun joku huolehtii

Olen vain toivonut, etté joku ottaisi elamani
hoitaakseen ja eldisi sen puolestani. Toivonut, etta
joku tulisi viereeni ja isi kaikesta. (2)

Kaipaan tukea niin, ettei minun tarvitse huolehtia
asioista

itse ei jaksa, oma vointi

huoli, vasymys

Suru

Vakava sairaus ei mullistanut eldmé&a vaan
romahdutti sen. Se ei niin ikdén tuntunut suurelta
i - disevalta kir jonka
valossa ndin Mika On Eldméssa Tarkeintd — vaan
pikemminkin silt3 kuin tie olisi rajéytetty edestani
illa. (4)

Olin hammennyksessa enka tiennyt miten edeta.

Elamanhallinnan menettaminen

hammentyneisyys, miten eteen pdin

Pelko/hammennys

Olin suunnitellut tekevani kaikenlaista ja padssyt
lahelle tavoitettani. Olin ruumiillisesti lamaantunut,
kuvittelemani tulevaisuus ja identiteettini olivat
luhistuneet ja edessani olivat samat eksistentiaaliset
pulmat kuin potilaillani. (4)

eivét tule

on hutera ja identiteetti kadonnut. Eksistentiaaliset
ongelmat ovat tulevaisuutta.

, uuden i i in
luominen, kehollisuus, eksistentiaalisuuden
ongelmat

Suru / henkisyy

“Hei, mind olen E. ” han esittdytyi. “Pyydén anteeksi,
etts ehdin vain piipahtaa tanaan, mutta halusin
kéyda esittaytymassd”. ... "Pahoittelen, ettd sinulle
on kdynyt ndin”, han sanoi. “Teille kaikille. parin
péivan paastd ehdimme keskustella rauhassa. Pyysin
jo labraa tekemain kokeita koepalallasi. se auttaa
hoidon suunnittelussa. Hoitona voi olla kemoterapia
tai sitten ei, riippuu kokeista.” (4)

Laakari esittaytyy ja pahoittelee tilannetta laheiset
huomioiden. Laakéri kertoo my®s aikataulua sekéd
hoidon etenemista.

Kunnioitus, ldsnéolo, asiantuntijuus, tiedon jako,
empatia, rehellisyys

Positiivinen kohtaaminen

Omaiseni panivat toimeksi auttaakseen minut

in elamasta potilaan elamaan. avasimme tilin
nettiapteekkiin, tilasimme sankyyn kaiteen, ja
ostimme ergonomisen patjan lievittimaan ankaraa
selkdsarkya. (4)

Omaiset antoivat konkreettista apua paasta arjessa

Konkreettinen apu

Positiivinen kohtaaminen

Ensimmaisten ajatusten joukossa mieleen nousi
mybs paljon elamatts jaanytts eldmas, H:n omin

Ei ollut elanyt valttamatta niin kuin olisi halunnut.

Elimaton elama

Suru
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Esimerkit taulukosta suru ja pelko

Liite 3

Alkuperadinen ilmaisu Pelkistetty ilmaisu llImeneminen Paaluokka
Minun taytyi keskittya hoitamaan Varmistettava perheen tulevaisuus Muiden pérjdaminen, Suru
kuntoon perheeni asiat (3) .
toiminta

Han tiesi, ettd olin kaivannut keinoa, Haluan jattaa muiston itsestani Mitd itsestd jaa jalkeen, Suru
jolla voisin jattaa perinnon lapsille. lapsilleni o

. « . . halu jattaa perinto, toiminta
Selvd, ehka luento voisi olla se keino.
(3)
P harkitsi vaihtoehtoa: intuboinnin Tulevaisuus ei ole merkityksellinen Eldman menettaminen, ei Suru
asemasta han voisi valita huolimatta valinnoista. tulevaisuutta
saattohoidon, joskin kuolema tulisi
silloin varmemmin ja nopeammin.
"vaikka selvidisin tastd” han sanoi
ajatellen aivosyopaa, “en oikein nde
edessd sellaista tulevaisuutta, jossa
olisi merkityksellista aikaa” (4)
Mietin, miten ihana olisi saada Terveena olisi mukava nauttia Sureminen sairaudesta, luopuminen suru
terveend nauttia mokistd, saunasta, mokkielamastd ja jarvesta
jarvestd. (5)
Aamulla N lauloi “Paljon onnea, isi” ja | Mietin, vieldko olen kuulemassa N:n Laheisestd luopuminen ,itku Suru
kyynel tuli silmaan. Ei voi vélttya syntymapaivalaulun
ajatukselta, ettd onkohan tama
viimeinen syntymapaivani, kun
kuulen N:n laulun? (5)
Alkuperdinen ilmaisu Pelkistetty ilmaisu llmeneminen / mistd Padluokka
Samalla pelkaén eniten sita, etten Pelké&an, etten saa kuolla haluamallani | Epavarmuus omannékdisesta Pelko
saa kuolla omassa mielikuvassani, tavalla kuolemasta
vaan joudun antamaan periksi
muiden kuville (1)
Haluan, etta sairaanhoitaja jaisi Kaipaan toisen ihmisen lasnéaoloa Yksinaisyys Pelko / suru
huoneeseeni kanssani, kunnes olen
nukahtanut uudelleen. Kunnes on
paivé ja taas valoisampaa (2)
L sanoi pitavansa edelleen ihostani Olen epavarma, kuinka puolisoni Huoli ulkon&6n menettamisesta Pelko
aknesta huolimatta, mutta tiesin, huonoon ihooni oikeasti suhtautuu Ikehollisuus
etteivat pelkastéan aivot maarita
identiteettidamme, ja kavin lapi
identiteettini fyysisia puolia (4)
Pyysin L:lta anteeksi eilisté kéytosta. | Pyysin anteeksi koska kayttaydyin Huono kéaytos, anteeksipyytaminen, Pelko
Tunnustamme molemmat, etta huonosti pelosta johtuen. tulevaisuuden pelko
pelkdamme tulevaisuutta (5)
Elama jatkui, tdissa piti jaksaa Haluan suojella laheisiani ja Laheisten suojeleminen, huoli Pelko
hymyilla ja suojella omia rakkaita tyokavereitani talta pelolta laheisista
kaikelta silta pelolta ja
epavarmuudelta (7)
Tuntuu kuin kuolema asustaisi Tunnen kuoleman lasnéolon ja pelkaan | Kuoleman pelko Pelko
minussa jo, niin kuin luonnossa sita valtavasti
pitkalle edennyt syksy. Hangoittelen
kaikkea vastaan ja hytisen kauhusta
(10)
Usein potilaat eivét uskalla Pelkasin aiemmin, etta jos valitan Ammattitaidottomuus / huono hoito Pelko

kertoa, vaikka kokisivatkin ettei
heité kohdella tasa-arvoisesti. He
pelkaavat saavansa viela
huonompaa hoitoa jos valittavat
hoidon laadusta. Mina en enaa
jaksa pelata. (10)

saamastani hoidosta, saan entista
huonompaa hoitoa. En jaksa enaa
pelata
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Lehdykka tunteille -Sinulla on oikeus, esimerkki 1/4 Liite 4

Lehdykka tunteille

- Sinulla on oikeus

"llman tunteitasi et olisi siné”

“Suru on matka sisdiseen maisemaan, \
miglen eri kerroksiin ja
padosin hyvin sanattomiin tapahtumiin
omassa itsessd.”

(Martti Lindgwist 2004 )
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Lehdykka tunteille -Sinulla on oikeus, esimerkki 2/4 Liite 5

Sanoja tunteista
kuoleman laheisyydessa

Tuntemattoman aarella
olemme epavarmoja, pelottaa.

Elaman matkas on takana, mutta sitd on myos vield edessi.
ElZman aikana saadut kokemukset |z eletty eldmaE,
naavest tulevaisuudesta, toiveet ja unelmat ovat vaakalaudalla.
Myds tulevaisuuden kuva on muuttunut.

“Siing ming istuin, katselin danetontd sisdpihaa, jotenkin ilman sanoja.
Tuhannet ajatukset risteillen p&ani sisdlld samaan atkaan,
kun olin taysin tyhjd” (7)

Tunteet myllertavat mielessa.

“ltken yksin junassa kotimatkalla,
h&mmentyneens kalkista vhid aikasa vlitseni vyoryvistd tunteista™ (o)

Mita jos, mita jos el?
“Mita taa tarkoittaa? Miten me parjataan?
Mitd jos, mitd jos ei? Miksi mina? Miks just nyt?
Mitd jos huomista ef tulekaan ja kaikki jGa kesken?" (%)
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Lehdykka tunteille - Sinulla on oikeus, esimerkki 3/4 Liite 6

Saako nadin tuntea?
Kuuluuko nain tuntea?
Voiko tunteita nayttaa?
Mita tehda niiden kanssa?
Mita kaikki merkitsee?
Mita oikeasti tunnen?
Miksi tunnen ndin?

“On vaikea pohtia itse itsadan,

koska itsestdan el vol poistua® (1) .
A\
Yhta ja ainutta tapaa kokea \S
Ja tuntea el ole. Se on yksil6llista, “h"':
eikd vaaraa tapaa ole. -

"Olen juuri menettanyt elamdni
laikki langat ja yhteydet” (1)

“Erafta tama kaikki tuntuu,
hyvasteiltd normaalille eldmalle” 1)
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Lehdykka tunteille — Sinulla on oikeus, esimerkki 4/4 Liite 7

"Suru on asiaintila,
Johon sisaltyy monenlaisia
tunteita”

Suru on yksildllisest koettu tunne,
myds se alka, minka kukin surullesn tarvitsee,
on yksilollista.

Surun ydin kumpuaa ihmisen omista
mielen maisemista, mielen monista kerroksista.

kun suremme, kuuluu sithen surun tunnetta,
usein myds pelkoa,
ik&vaa, vihaa, syvyllisyyttakin.

[Myds hapes, alakuloisuus, ahdistus
sek3 toivottomuus voivat olla surun muctoja,
niin ik33n inhokin.

Surressamme voimme tuntes maaraténts ikavas
seka merkityksettamyyden tunteita.



