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Tutkimuksessa tarkastellaan omaishoitajuuden kaannekohtia eli yli 65-vuotiaiden puoli-
so-omaishoitajien kokemuksia hoidettavan puolisonsa sairastumisesta, menetyksesta
kuoleman vuoksi ja selviytymisestd. Tutkimuksessa kysytdan: 1.) Miten omaishoitajat
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omaishoitajat ovat kokeneet hoidettavan puolisonsa menetyksen? 3.) Millaiset koke-
mukset tukevat selviytymistd? Tutkimuksen teoreettisessa paikannuksessa tarkastellaan
omaishoitajuusilmittd suomalaisen yhteiskunnallisen kontekstin nakdékulmasta, surua
elamankriiseihin reagoimisen nakokulmasta ja selviytymistd erilaisine selviytymiskei-
noineen. Tutkimus on laadullinen tutkimus, johon sovelletaan narratiivista eli tarinallis-
ta l&hestymistapaa. Tutkimusaineisto on keratty haastattelemalla seitsemaa (n=7) yli 65-
vuotiasta puolisonsa omaishoitajana toiminutta henkil6a, jotka ovat menettaneet puoli-
sonsa kuoleman vuoksi. Aineiston analyysissa on kaytetty narratiivien analyysié ja l&-
hestymistapana aineiston teemoittelua. Aineiston analyysi on toteutunut aineistolahtoi-
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voimat, kuten oma fyysinen terveys. Tutkimuksen mukaan omaishoitajien jaksamiseen
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1 JOHDANTO

Tutkimuksemme keskidsséd ovat omaishoitajuuden kaannekohdat eli yli 65-vuotiaiden
puoliso-omaishoitajien kokemukset hoidettavan puolisonsa sairastumisesta, menetyk-
sestd kuoleman vuoksi ja selviytymisestd. Omaisten kotona tehtéva hoivatyo on ollut eri
alan tutkijoiden mielenkiinnon kohteena omaishoidon tuen reilun kymmenvuotisen his-
torian aikana, mutta tutkimusten tarkastelunakékulma on painottunut erityisesti kotona
jarjestettdvan hoivan tukemiseen, sen kuormittavuuteen, omaishoitajien jaksamiseen ja
hoivatyossé selviytymiseen (esim. Rissanen 1999; Pietilda & Saarenheimo 2003, 2005,
2006; Koistinen 2003, Kirsi 2004a, 2004b). Laheisen menetyksestd aiheutuvan Kriisin,
surun ja selviytymisen tematiikat ovat olleet useiden eri tieteenalojen mielenkiinnon
kohteina eri aikoina (esim. Cullberg 1977; Lazarus & Folkman 1984; Attig 2005;
Schaefer & Moos 2004; Rosenblatt 2004; Uusitalo 2006a), mutta hoidettavan omaisen
menetykseen liittyvaé tutkimusta ja menetyksesté selviytymisté on tutkimuksissa sivuttu

vaatimattoman véhén (ks. kuitenkin Pietil&d 2005a).

Tutkimuksemme aiheen valinnan ldhtdkohtana on ollut tutkimuksellisten katvealueiden
tdydentdmisen ohella kdytdnnon tyontekijoiden danen kuuleminen, jonka mukaan tut-
kimusilmion todellinen tarve on saanut huomionsa. Kaytdnnon &ani paikantuu Oulun
seudun omaishoitajat ja laheiset ry:n toiminnanjohtajan ja vertaistuen koordinaattorin,
Minna Salmisen, kokemuksiin. Tutkimuksemme on laadullinen tutkimus, johon sovel-
lamme narratiivista eli tarinallista l&hestymistapaa. Tutkimuksemme tarkoituksena on
kuvata ja ymmartaa narratiivien sanoittajien eli haastattelemamme seitsemén (n=7) puo-
liso-omaishoitajien kokemuksia, jotka liittyvat omaishoitajuuden kaannekohtiin. Tutki-
muksemme omaishoitajat on tavoitettu vertaistukikontekstista, joka on kohdennettu
heille, joiden omaishoitajuus on paattynyt hoidettavan puolison menetykseen. Tutki-
muksemme omaishoitajia yhdistdd vuosikymmenia kestanyt yhteinen avioliitto puoli-
sonsa kanssa, puolison sairastuminen ja sairastumisen my6tad omaishoitajuus seka puoli-
son menetys kuoleman vuoksi. Tutkimuksen tehtdvand on muodostaa kokonaiskuvaa
puolison sairastumisesta ja menetyksestd aiheutuvista kokemuksista ja selviytymisesta
omaishoitajan nakokulmasta. Tutkimusaineiston analyysissa on ké&ytetty narratiivien
analyysia ja ldhestymistapana aineiston teemoittelua. Aineiston analyysi on toteutunut

aineistolahtoisesti ja se on keskittynyt kerronnan sisaltoon.
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Ensimmaisestd omaishoitajuuden k&&nnekohdasta lahtien omaishoitajat kokevat jatku-
via muutoksia niin emotionaalisella kuin arjen toiminnallisella tasolla. Muutosten tasoja
kehystavét surun kokemukset, mitkd ovat reaktioiltaan moni-ilmeisi4 ja voimavaroja
kuluttavia. Puolison sairastuminen ja menetys eldmén k&&nnekohtina merkitsevat vai-
keiden kokemusten kasautuvaa luonnetta, joista selviytyminen vaatii todellista kamppai-
lua. Tutkimuksemme tuo sosiaalityon tutkimuksen nakodkulmasta esille vaikeassa elé-
maéntilanteessa olevien ik&&ntyneiden ihmisten todellisuutta, johon yhteiskunnallinen ja
kulttuurinen todellisuus antavat omat merkityksensé. Tutkimuksellisesti on tarkeéa lisa-
td ymmarrysta ja tietoa omaishoitajan kokemuksista ja laajentaa menetykseen liittyvaa
kasitysta sekd luoda ajatuksia siitd, miten omaishoitajien selviytymistd voitaisiin tukea
jatkossa. Tiedon merkitys tulee yha lisadntymaan samassa suhteessa, kun ik&antyvien
eli yli 65-vuotiaiden vaestollinen osuus tulee kasvamaan tulevaisuudessa. Maarallisen
osuuden kasvamisen lisdksi elinidn piteneminen lisaa osaltaan huonokuntoisten iké&éan-

tyneiden, ja siten hoivan tarpeessa olevien ihmisten maaréa.

Paikannamme aluksi tutkimuksen teoreettisia ja kasitteellisid lahtokohtia kehyksené ai-
heen ymmartamiselle. Lahestymme omaishoitajuusilmiota yhteiskunnallisen kontekstin
nakokulmasta, ensisijaisesti suomalaisesta kehyksesta lahtien. Omaishoitajuusilmion li-
séksi kasittelemme surua eldmankriiseihin reagoimisen nakokulmasta ja selviytymista
erilaisine selviytymiskeinoineen. Kolmannessa luvussa tdsmenndamme tutkimuksemme
asetelmaa aiheen nakokulman, tutkimuksen tarkoituksen ja tutkimustehtavien kerron-
nasta lahtien. Koska sovellamme laadulliseen tutkimukseemme narratiivista lahestymis-
tapaa, kuvailemme l&dhestymistavan keskeisen ideologian lisdksi sen tarjoamia sovelta-
mismahdollisuuksia omassa tutkimuksessamme niin tutkimusaineiston, sen keruun ja

analyysin dimensioista, tutkimuksellisten sitoumusten nakokulmasta.

Tutkimuksemme empiriaosio, joka kasittaa luvut neljd, viisi ja kuusi, on rakennettu ta-
rinanomaisesti, muodostaen juonellisesti ehedn kolmiosaisen kokonaisuuden. Neljan-
nessd luvussa saa huomion omaishoitajuuden ensimmainen kaannekohta eli puolison
sairastuminen. Ensimmadisen k&&nnekohdan kehyksessa tarkastelemme omaishoitajien
kokemuksia puolison sairastumisesta ja sairaan puolison rinnalla eldmisesta seka puoli-
son kunnon heikkenemisestd ja kuoleman l&hestymisestd. Omaishoitajuusilmion toinen
merkittavd kadnnekohta on puolison menetys, jota kasittelemme viidennessa luvussa
sek& kuolemaan liittyvien vélittdmien kokemusten ettd arjen muutosten nakokulmasta.

Kuudennessa eli selviytymistd koskevassa luvussa saa huomion seka kotihoivasta sel-
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viytyminen ettd puolison menetyksesta selviytyminen. Kokonaisuudessaan selviytymi-
nen ndhd&éan omaishoitajien eldmén yhdeksi kddnnekohdaksi. Tuomme esille, mitka asi-
at ovat edesauttaneet, ja mitka puolestaan vaikeuttaneet puolison sairastumisen jalkei-
sestd elamastd sekd lopullisesta menetyksestéd selviytymista. Tarkastelemme selviyty-
mistéd seka ulkoisten etté sisdisten voimavarojen kautta. Lopuksi kokoamme tutkimustu-
loksia tarinanomaisessa kokonaisuudessa ja tarkastelemme niiden merkityksellisid pai-
notuksia suhteessa tutkimusaiheeseen, sekd pohdimme tutkimuksellisia ratkaisujamme

ja niiden hyddynnettavyytta tutkimuksemme eri vaiheissa.



2 TUTKIMUKSEN KASITTEELLISIA JA TEOREETTI-
SIA PAIKANNUKSIA

2.1 Nakokulmia omaishoitoon

Voutilainen, Kattainen ja Heinola (2007, 14) kuvaavat omaishoitoa epévirallisena hoi-
vana (care), joka rakentuu erityiseen, henkilokohtaiseen suhteeseen hoidettavan ja hoita-
jan vélilla seké tunteisiin ja kiintymykseen liittyvadn vastuunottoon. Anttonen ja Sipila
(2000, 103-104) puolestaan huomauttavat, ettd aivan erityisesti hoiva sitoo hoitajan
ajankayton. Heiddn mukaan hoivaamisella viitataan henkil6kohtaiseen emotionaaliseen
ja fyysiseen huolenpitoon heistd, jotka eivat selviydy ilman ulkopuolisen apua. Hoiva
on useimmiten pitkakestoista, ja se kohdistuu hoidettavan kokonaisuuden huomioon ot-
tamiseen (Kirsi 20044, 65), ei esimerkiksi tietyn sairauden hoitamiseen, kuten julkisessa
terveydenhuollossa voidaan hoiva (vrt. késite nursing) ymmartéa. Aaltosen (2005, 432)
mukaan omaishoidossa hoidettavien tarpeet edellyttivit usein kokonaisvaltaisesti
sekd sairauksien hoitoa ja ehkadisya ettd arjen sujuvuuden tukemista. Koistinen
(2003, 73, 93) huomauttaa, ettd hoiva on sosiaalinen ja eettinen suhde, mutta vaa-
tivimmillaan kokonaisvaltainen vuorovaikutussuhde. Omaishoito systeeminomai-
sena prosessina, johon kuuluu valittdmista (caring about), huolenpitoa (taking ca-
re), hoitamista (care giving) ja hoidon vastaanottamista (care receiving), on titen
osuva kuvaus ilmaisemaan hoivan kokonaisvaltaisuutta ja moniulotteisuutta (Aal-

tonen 2005, 432; Kirsi 2004a, 20-21).

Omaiset ovat aina osallistuneet huomattavalla tavalla ik&antyneiden ihmisten hoivaan
siitdkin huolimatta, ettd suomalaisen yhteiskunnan vastuu hoivan jarjestamisesta kansa-
laisilleen on aikaisempaan verrattuna korostunut (Voutilainen ym. 2007, 14). Yhteis-
kunnan ja omaisten keskindisid hoivan toteuttamisen velvollisuuksia ja oikeuksia mé&ari-
telld&n aina suhteessa yhteiskunnassa vallitsevaan kulttuurisiin sopimuksiin, poliittis-
taloudelliseen tilanteeseen ja moraali-ideologiaan (Pietila 2005, 18). Lainsaadanndollis-
ten muutosten myo6té aikuiset lapset vapautuivat lopullisesti huoltoapulain maarittdmas-
t4 elatusvastuustaan vanhempiinsa vuonna 1970 (Anttonen & Sipilda 2000, 109), ja avio-
puolisoiden velvollisuus huolehtia toistensa hoidosta kumottiin vuonna 1977 (Omais-

toimikunnan mietintd 1986, 28). Hoivapalveluista tuli yhteiskunnallinen kysymys, ja
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valtio kuntineen koettiin sen luontevaksi ratkaisuksi. Elédkejarjestelmén kehittyminen ja
kotipalveluiden laajentuminen mahdollistivat ikddntyneiden irtaantumisen perheen ja
l&hiyhteison tarjoamasta hoidosta. (Anttonen & Sipild 2000, 109-111, 122.) Ik&&ntynei-
den avopalveluiden kehittdminen takasi kunnille taloudellisia sdést6ja, silla kotona
asumisen tukeminen oli kustannuksiltaan huomattavasti halvempi vaihtoehto kuin lai-
tospaikkasijoitukset. Kustannuspolitiikan ohella avohuollon kehittdmisell& on inhimilli-
nenkin puolensa: lahes jokainen ikaantynyt ihminen haluaa asua omassa kodissaan niin
pitkddn kuin se on mahdollista. (Anttonen & Sipild 2000, 119; Voutilainen ym. 2007,
31; Firbank & Johnson-Lafleur 2007, 182.)

Samalla, kun laitospaikkoja supistettiin, kotipalvelu ei kehittynyt siten, etta se olisi kor-
vannut palvelujérjestelmédn muutoksen aiheuttaman aukon (Anttonen & Sipild 2000,
119). Kun kaikkia pitké&aikaissairaita ei hoitopaikkojen puuttuessa voitu ottaa sairaalaan,
alettiin heitd kotona hoitaville maksaa palkkioita. Anttonen ja Sipild (2000, 136-137)
kuvaavat tatd 1970-luvun lopulla tapahtunutta jarjestelmamuutosta hyvinvointivaltiol-
liseksi ideaksi, joka korostaa julkisen vallan velvollisuuden ensisijaisuutta. Omaishoi-
don tuki nahdadnkin kunnallisen kotipalvelun ohella toiseksi tarkeéksi osa-alueeksi
ikaantyneiden kotihoivan tukemisessa. Voutilainen ym. (2007, 17) esittavat, etta kotona
tehtdvan omaishoidon tukeminen taloudellisesti aloitettiin Suomessa virallisesti 1980-
luvun alussa ottamalla kéytt6on vanhusten, vammaisten ja pitk&aikaissairaiden kotihoi-
dontuki osana sosiaalihuoltolakia (710/1982) ja -asetusta (607/1983). Vaikka laki ei
velvoittanut kuntia maksamaan omaisille kotihoidon tukea, vuosia my6hemmin kaikki
kunnat olivat ottaneet sen kayttdonsa kukin omalla tavallaan (Anttonen & Sipild 2000,
137).

1990-luvulla ik&antyneiden palveluissa tapahtui selked rakennemuutos, kun palvelu-
asuminen lisdéntyi ja laitoshoito véheni (Nylander 2007, 33). Omaisten toisilleen anta-
masta hoivasta tuli entista suurempi yhteiskunnallisen mielenkiinnon kohde 1990-luvun
talouslaman myo6ta, kun julkisiin kustannuksiin alettiin etsia aktiivisesti saastoja (Kois-
tinen 2003, 97; Pietila 2005b, 20). Omaishoidon tuen uudistamisen lahtokohtana oli
omaishoitajana toimivan jaksamisen tukeminen seka oikeudellisen aseman ja sosiaali-
turvan parantaminen siten, ettd omaishoidosta voi muodostua vaihtoehto kodin ulkopuo-
lella tehtavalle ty6lle. Omaishoidon uudistamisella katsottiin olevan myo6s vaikutuksia
vanhuspalvelujérjestelméan: kotona tapahtuvan hoivatyon uudistamisselvityksen perus-

teluissa huomautetaan aikaisempien vuosien tavoin, ettd omaishoito vauhdittaa laitos-
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hoidon purkamista ja avopalvelujen kehittamista. Vaeston ik&&dntyminen ja avun tarpeen
kasvaminen tiedostettiin lisddvan voimakkaasti laitoshoidon tarvetta, ellei samaan ai-
kaan kehitetd avohoidon toimintamuotoja, ja paranneta avohuollossa hoitoty6té tekevien
statusta. (HE 174/1992.) Voutilaisen ym. (2007, 17) mukaan vuodesta 1993 lahtien
omaishoidon tuesta tulikin lakisaéteinen sosiaalipalvelu, josta saadettiin sosiaalihuolto-

laissa (710/1982) ja omaishoidon tuesta annetussa asetuksessa (318/1993).

Vuoden 2006 alussa voimaan tullut laki omaishoidon tuesta (937/2005) kumosi sosiaa-
lihuoltolain omaishoidon tukea koskevat séannokset (27a-27c 8) seké asetuksen omais-
hoidon tuesta. Tutkimuksemme ihmiset ovat olleet oikeutettuja kunnalliseen omaishoi-
dontukeen, jolloin puolison hoiva on kietoutunut kunnalliseen palvelujarjestelmaan.
Omaishoidon tukea koskevan vallitsevan lain tarkoituksena on edistaa hoidettavan edun
mukaisen omaishoidon toteuttamista turvaamalla riittdvat sosiaali- ja terveydenhuollon
palvelut seka hoidon jatkuvuus ja omaishoitajan tyon tukeminen. Lain mukaan omais-
hoidolla tarkoitetaan vanhuksen, vammaisen tai sairaan henkilon hoidon ja huolenpidon
jarjestamista kotioloissa omaisen tai muun hoidettavalle laheisen henkilén avulla.
Omaishoidon tuki perustuu omaishoitajan ja hoidon jarjestdmisesta vastaavan kunnan
valiseen omaishoitosopimukseen. (Laki omaishoidon tuesta 937/2005, 1 § -28.) Tutki-
muksessamme omaishoito ymmarretdan yleiskasitteellisesti sellaiseksi hoivaksi, joka on
kohdistunut ikaantyneeseen, ja jossa hoivan antajana on ollut ik&antynyt puoliso.
Omaishoito ymmarretaan lainsaadannon merkityksen siivittamana puolisoiden yhteises-

sé kodissa tapahtuvaksi hoivaksi.

Omaishoidon tuki eroaa aikaisemmasta vanhuksen, vammaisen ja pitkdaikaissairaan so-
siaalihuoltolain (710/1982) ja -asetuksen (607/1983) mukaisesta kotihoidon tuen kasit-
teestd muun muassa siind, ettd omaishoidontukeen voi liittd palveluja, ei pelkéstaan ra-
hansiirtoja, sek& siind, ettd sitova hoitoty6 oikeuttaa lomaan (Kalliomaa-Puha 2007, 11).
Omaishoidon tuen kokonaisuus muodostuu hoidettavalle annettavista tarvittavista pal-
veluista seka omaishoitajalle annettavasta hoitopalkkiosta, vapaasta ja omaishoitoa tu-
kevista palveluista (Laki omaishoidon tuesta 937/2005, 28), joiden tarve arvioidaan hoi-
to- ja palvelusuunnitelmaa tehtéessd (Sosiaali- ja terveysministerio 2006, 11). Omais-
hoidon tukea koskevaa lainséadantod on edelleen vuosien varrella tdsmennetty. Tasta
esimerkkiné vuonna 2007 toteutunut lakimuutos, jossa liséttiin omaishoitajan vapaaseen

oikeutettuja paivid aikaisemmasta kahdesta kolmeen vapaapdivaan kuukautta kohden.
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Omaishoidon tukea on kuvattu hyvand esimerkkind uudenlaisesta sosiaalipolitiikasta,
joka yhdistelee julkista ja yksityista hoivaa. Williamsin (2004, 10) mukaan Suomi edus-
taa hoidon ja hoivan toteuttamisessa uusfamilistista mallia, jossa valinnanvapauden ni-
missa omaisille tarjotaan tukea ja verohelpotuksia, joiden avulla voidaan ja&da kotiin
huolehtimaan perheenjasenistd, ja mahdollisesti palata myéhemmin ty6elaméaan. Saa-
renheimo (2005, 7) huomauttaa, ettd suomalaisessa yhteiskunnassa omaishoitoa toteute-
taan pitkalti perheiden, kunnallisen palvelujarjestelmén ja hoivan ammattilaisten yhteis-
tyénd. Omaishoito koostuu paitsi erilaisista konkreettisista teoista tunteineen arjen hoi-
vatyossa, myos hallinnollisista toimenpiteistd, joilla perheenjédsenet ja palvelujarjestel-
mé& kietoutuvat yhteen. Liséksi kolmannen sektorin jérjestjen merkitys on kasvanut
osana omaishoitajuuden ilmiota, tarjoten esimerkiksi omaishoitajuuteen liittyvaa asian-
tuntijuutta ja vertaistukea omaishoitajille (Pietila & Saarenheimo 2003, 43). Tutkimuk-
sessamme puolison hoiva on joissakin tapauksissa toteutunut omaishoitajan ja kotisai-
raanhoidon ja -palvelun yhteisty6nd, mutta valtaosassa omaishoitajat ovat olleet paa-
séantoisesti itse vastuussa puolisonsa hoidosta. Kun esimerkiksi laitoshoidossa hoiva-
tyota tekevat tyontekijat vaihtuvat tyovuoroittain, on omaishoitaja lasné niin aamu-, ilta-
ja yovuorossa. Vaikka omaishoidontuki nimensd mukaisesti tukee omaishoitajuutta, on
kuitenkin kotona tapahtuvan hoivan kokonaisvaltainen vastuu paéséaantoisesti omaishoi-

tajilla.

Omaishoidon tuen edelleen kehittdmisen keskeisena yhteiskunnallisena tavoitteena on
ollut vuosien varrella omaishoitajien aseman parantaminen (Voutilainen ym. 2007, 17).
Omaishoidontukea on ansiokkaasti kehitetty vuosien varrella, mutta tuen yhtendinen
linja, ja samassa suhteessa omaishoitotilanteiden samanarvoisuuden korostaminen ovat
olleet kritiikin kohteena yhteiskunnallisessa keskustelussa. Omaishoidon tuki ei ole uni-
versaali, silla tuen taloudellinen suuruus, palvelut sek&d myds tuen myodntamisen ehdot ja
palveluun varatut madrérahat vaihtelevat kunnittain (Anttonen & Sipila 2000, 139; Pie-
tila 2005b, 21; Voutilainen ym. 2007, 19). Omaishoidon tuen taso on my®ds niin alhai-
nen ja kunnittain eritasoinen, ettei Aaltosen (2005, 433) mukaan voida vield puhua Wil-
liamsin (2004, 10) esittdman uusfamilistisen mallin mukaisesta vaihtoehdosta tai ylei-

sesta valinnanvapaudesta.

Vaikka tutkimuksemme ihmiset ovat saaneet omaishoidontukea, ei heiddn asemaansa
palvelun piirissé olemisesta voida tarkastella samanlaisesta katselukulmasta. Tutkimuk-

semme tarkoitus ei ole nostaa omaishoidontuen merkitysta, sen riittavyytta, riittdmatto-
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myytta tai palvelukokemuksen eroavuutta eri omaishoitajien valilla tarkastelun keski-
60n. Tastd huolimatta se, miten omaishoitajat ovat kokeneet omaishoitotilanteen, on
vaistamatta sidoksissa yhteiskunnalliseen palvelujérjestelméan. Esimerkiksi omaishoita-
jan uuden roolin omaksuminen, oma jaksaminen tai hoivavastuun jakautuminen luovat
merkityksia sille, miten he ovat tilanteen kokonaisuudessaan kokeneet. Yhteiskunta-
kriittinen nakokulma tulee tutkimuksessamme nékyviin, jos ndkokulma nousee esille
omaishoitajien kokemusten kerronnassa. Tasta huolimatta ndéemme, ettd uusfamilistinen
malli toteutuu omaishoitoilmidssa. Puolisoiden vélinen omaishoitajuus perustuu vapaa-
ehtoisuuteen, silld kuten edelld esitimme, yhteiskunnallista, lainsdaddantéén perustuvaa
(ks. Omaistoimikunnan mietintd 1986, 28) velvollisuutta omaishoitoon ei en&a aikai-
sempien vuosikymmenien tavoin ole. N&in ollen tutkimuksessamme on ymmérrettavis-
sé, ettd omaishoitoon vaikuttavat yhteiskunnalliset ja kulttuuriset kontekstinsa myds tas-

ta tarkastelukulmasta.

Kalliomaa-Puha (2007, 11-12) huomauttaa, ettd omaishoidontuen kehittyminen on ollut
selkeésti askel vanhusten suuntaan. Enemmistd, 65 prosenttia, kotona hoidettavista on-
kin yli 65-vuotiaita, tyoikaisia reilu viidennes ja alle 18-vuotiaita 13 prosenttia. VVoita-
neenkin ajatella, ettd tuen kehittyminen on askeleissaan edennyt niiden ihmisten suun-
taan, joiden arkea omaishoitajuusilmit eniten koskettaa. Omaishoitajina toimivat ylei-
simmin puolisot, silla l&hes puolet omaishoitajista on hoidettavan omaisen puoliso.
Toiseksi yleisimmin omaishoitajana toimivat omat lapset tai omat vanhemmat. Kunnal-
lista omaishoidontukea sai vuonna 2005 noin 29 000 omaishoitajaa, ja omaishoidon tu-
en turvin hoidettiin vuonna 2005 noin 20 000 apua tarvitsevaa 65 vuotta tayttanytta
henkildd, ja 14 500 yli 75-vuotiasta henkiléd. Omaishoidon tuen turvin kotona hoide-
taan paasaantoisesti henkil6ita, joiden avun tarve on suuri. (Nylander 2007, 42; Vouti-
lainen ym. 2007, 14, 28, 32.)

Hoidettavan suuri avun tarve on sidoksissa myés hoidon sitovuuteen. Se, ettd omaishoi-
dontuki on jokaiselle tutkimuksemme omaishoitajalle myonnetty, kertoo oman merki-
tyksensé hoivan sdénnollisestéd sitovuudesta. Suomessa suurin osa omaisiaan hoitavista
tekee kuitenkin hoivaty6té ilman julkista omaishoidon tukea, vaikka hoidon sitovuus ja
hoidon tarve on runsasta (Sosiaali- ja terveysministerié 2006, 15; Voutilainen ym. 2007,
19). Valitettavan usein tuen saantiin liittyvd merkityksensd on sill4, misséd kunnassa

omaishoitotilanne toteutuu. Yhtendisen linjan puuttuessa omaishoitosuhteiden eriarvoi-
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suus on todellista, vaikka tilanteet olisivat samanlaisia niin sitovuudeltaan kuin hoivan

tarpeellisuudeltaan.

Tutkimuksemme kaésittelee puoliso-omaishoitajuutta moniulotteisuuden aspektista.
Omaishoitoa ei voida kuvastaa esimerkiksi pelkalla pitkdaikaissairauden hoitami-
sena, eikd myoskaan pelkka valittdminen riitd. Ymmarrdmme hoivan systeeminomai-
sena kokonaisuutena, johon kulminoituvat vélittdmisen, huolenpidon ja hoidon elemen-
tit. Omaishoito on sitovaa ja se rytmittaa arkea sen jokaisena tuntina. Kokonaisvaltai-
suuden ohella ndemme puoliso-omaishoitajuuden muutosten kehyksessa: omaishoita-
juus merkitsee kaannekohtaa yhteisessa elamanhistoriassa. Puolison sairastuminen
muuttaa parisuhdetta, sen tasavertaisuuteen perustuvaa vuorovaikutusta, se muokkaa ar-
kielaman jasennystd ja ndkemysté yhteisestd tulevaisuudesta. Muutosnékdkulman joh-
datuksena omaishoitajuus kasitetddn etenevand prosessina, jonka muotoon vaikuttavat

puolison sairaus ja sen mukainen toimintakyky.

2.2 Elamankriisit surun laukaisijana

Laheisen ihmisen sairastuminen tai lopullinen menetys on stressitekijé, joka vaikuttaa
ihmisen kokonaisuuteen. Lazaruksen ja Folkmanin (1984, 21) mukaan kriisi tai stressi
on yksilon ja ympériston vuorovaikutuksesta syntyva tila, jonka yksilo ajattelee kulutta-
van tai jopa ylittavan hanen voimavaransa tai vaarantavan hanen hyvinvointinsa. Myds
Uusitalon (2007, 150) mukaan merkittavien elamanmuutosten kohdalla voidaan puhua
stressistd, jossa ihminen kokee tapahtuneen asian ylivoimaiseksi omiin resursseihinsa
nahden. Elaménkriisissd yksilo kohtaa ulkoisen tapahtuman, joka uhkaa hanen fyysisté
olemassaoloaan, turvallisuuttaan, sosiaalista identiteettidan ja tyydytysmahdollisuuksi-
aan. Kriisi on stressin tavoin tapahtuma tai tilanne, jonka yksilé havaitsee tai kokee kes-
tamattomaksi vaikeudeksi, ja joka ylittdd henkilon olemassa olevat voimavarat ja selviy-
tymiskeinot. Traumaattinen tapahtuma muuttaa ja koettelee eldman arvoja, joten yleensa
koko elama muuttuu. (Poijula 2007, 32-33, 68.) Tutkimuksessamme puolison sairastu-
minen ja lopulta hdnen kuolemansa nahdaan eldmankriiseiksi, jotka muuttavat tutki-
muksemme ihmisten eldmé&é radikaalisti. Menetystd, josta jatkossa puhumme surun yh-
teydessé, ei voida rajoittaa koskemaan pelkéstaan puolison kuolemaa. Jo puolison sai-
rastumisen myota tutkimuksemme ihmiset ovat kokeneet eriasteista menetystd — joko
menetystd muun muassa totutusta yhteisesta arjenkulusta tai vuosikausia tuntemastaan

puolison persoonasta.
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Suru on luontainen tunneperdinen reaktio menetykseen ja menetyksen uhkaan eli reaktio
Kriisiin tai stressiin (Archer 2004, 264; Poijula 2002, 18; Hanninen & Pajunen 2006,
147). Surun méarittaminen kasitteend on epaselvéé ja ongelmallista, joka johtuu surun
moniulotteisuudesta, tunnusmerkkien moninaisuudesta ja surun useista rinnakkaiskéasi-
tyksistd. Suruun (grief) liittyy laheisesti intensiivinen emotionaalinen karsimys, jonka
aiheuttaja on menetys (loss), onnettomuus (disaster), epdonni (misfortune) tai turhautu-
minen (frustration) ja huoli (trouble). (Erjanti & Paunonen-limonen 2004, 9.) Suru voi-
daan tulkita taten moniulotteiseksi prosessiksi paitsi laheisen menetyksen jalkeen, myos
jo laheisen sairauden toteamisen jalkeen (Erjanti 1999). Tutkimuksessamme surua ei
voidakaan paikantaa tunteeksi, joka on ilmentynyt vasta puolison menetyksen jalkeen.
Koska puoliso-omaishoitajuus saa lahtokohtansa puolison sairastumista tai vammautu-
mista, on ymmarrettavissa, ettd kyseinen elaman k&annekohta on ollut surua aiheuttava

elamanmuutos.

Surun ominaispiirre on sen yksilollisyys; jokainen ihminen suree eri tavalla, vaikka ko-
kemus eli tutkimuksessamme hoidettavan puolison sairastuminen ja menetys olisikin
yhteinen. Doka (2002, 14) korostaa, ettd ihmiset kokevat laheisen menetyksen hyvin
erilaisilla tavoilla, ja yleisesti voidaan vain sanoa, etta surulle on ominaista sen vaikutus
ihmisen kokonaisuuteen hyvinvointia heikentavasti (ks. myos Lazarus & Folkman 1984,
21). Myos Schaefer ja Moos (2004, 147) korostavat, ettd ihmiset reagoivat hyvin erilai-
silla tavoilla l&heisenséd menetykseen. Tést4 huolimatta surukokemuksissa on paljon yh-
teisiad piirteitd (Hanninen & Pajunen 2006, 161). Suru ei ole jotakin, joka alkaa tietyssa
vaiheessa, ja joka menee ohi, vaan jotakin, jonka kanssa sureva elaa (Poijula 2002, 18,
36-37).

Suru ei etene lineaarisesti tiettyjen vaiheiden (ks. esim. Cullbergin suruteoria, 1977)
kautta, jolla viitataan surun dynaamisuuteen (Poijula 2002, 34-35; Erjanti & Paunonen-
IiImonen 2004, 13; Hanninen & Pajunen 2006, 146). Dynaamisen luonteen mukaisesti
suru vaihtelee surijan tilanteen mukaan kaiken aikaa, ilmentyen ajoittain voimakkaam-
min ja valillda heikompana ihmisen eldmdssa. Hanninen ja Pajunen (2006, 145) huo-
mauttavat, ettd monelle 1&heisen kuolema pitkan sairastamisen ja saattohoidon jélkeen
voi olla helpotus, mutta viikkojen tai kuukausien paasté suru voi saapua arvaamattomas-
ti ja voimakkaasti. Laaninen (2007, 113) korostaa, ettd suru ja luopumisen prosessi ete-

nevat omalla painollaan ja se voi tuntua surevasta samalta kuin letkajenkka: jonakin
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paivana otetaan kolme askelta eteenpadin, ja toisena paivana kaksi taaksepéin. Uusitalon
(20064a, 313) mukaan menetyksen todentuessa sureva joutuu alistumaan siihen, ettei han
saanut pitad laheistdan kauemmin l&hell&&n. Vanhan surukasityksen mukaan sureminen
edellyttad irrottautumista kuolleesta ja menneestd, kiintymyssuhteen katkaisemista, mut-
ta tarkoituksena ei ole unohtaa menetettya laheistd, vaan kasitelld asiaa niin, ettei suru
estd tdysipainoista elamaa (Poijula 2002, 31, 33, 41; ks. my6s Hanninen & Pajunen
2006, 168).

Surua ilmaistessaan ihminen ikdén kuin ottaa surun siséltdédn (mourning), ja asettaa sen
muiden néhtévéksi ja kuultavaksi menetyksen jalkeen. Englanninkielisell& sanalla brea-
vement tarkoitetaan surua, joka aiheutuu omaisen menetyksestd. Sana grief tarkoittaa
koettua surua eli kaikkia niitd surevan ajatuksia ja tunteita, joita han kokee liittyvan me-
netykseen. (Poijula 2002, 18-20.) Uusitalo (2006a, 164-166) huomauttaa, ettd stereo-
tyyppisin késityksin suru tuo sanana mieleen itkun, alakulon, masennuksen, ikévén ja
kaipuun. Corr (2002, 47-49) painottaa, ettd surun merkityksen rajoittuminen pelkastaan
surun tunneperdisiin osiin on koko surukokemuksen mitétdintia ja surun stereotypisoin-
tia. Surun ilmeneminen menetyksen jalkeen on tata moniulotteisempaa. Vaikka tuntei-
den térkeys kokonaisvaltaisessa surun kokemisessa on kiistaton, on yhté tarke&a huomi-
oida suruun liittyvat muut tekijat, kuten fyysiset oireet ja kayttaytymisen hairiot. Koska
ldheisen ihmisen sairastuminen tai menetys stressitekijana vaikuttaa ihmisen fyysiseen
ja emotionaaliseen terveyteen seké sosiaalisiin toimintoihin (Lazarus & Folkman 1984,
21), kokonaisvaltaisuuden merkityksessa, ei kokemuksen aiheuttamia reaktioita voida
eriyttad yhteen reaktioulottuvuuteen.

Uusitalo (2006a, 165) tulkitsee surun sisallon merkitsemaén kaikkia menetyksen aiheut-
tamia kokemuksia, ajatuksia, tunteita ja kayttdytymismuotoja, jotka kaikki liittyvat toi-
siinsa ja ovat osa surukokonaisuutta. Sureva ihminen reagoikin yleensd suruunsa seka
kehollaan ettd psyykellaan, fyysisesti ja psykosomaattisesti (emt., 318-319), joiden
merkitykset ndkyvat myos sosiaalisina surureaktioina (Poijula 2002, 45-46). Vaikka su-
rureaktioita voidaan tarkastella eri ulottuvuuksien perspektiiveistd, ei eri ulottuvuuksien
merkitysta toisiinsa voida kuitenkaan eriyttdd. Ihminen on eri kayttdytymisen muotoi-
neen ja ympéristotekijoineen vuorovaikutteinen systeemi, jonka surureaktiot ovat kaikki
yhteydessa toisiinsa, vaikuttaen systeeminomaisesti toinen toisensa ilmenemismuotoon.
On ilmeist4, ettd emotionaaliset surureaktiot vaikuttavat esimerkiksi siihen, miten ihmi-

nen on vuorovaikutuksessa sosiaaliseen ympdristoon, tai siihen, miten vastavuoroisesti
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sosiaalisen ympariston reaktiot vaikuttavat surevan omiin reaktioihin. Paitsi surureakti-
oiden kokonaisvaltaisuus, myos niiden vaikutus toisiinsa on tutkimuksellisessa ymmar-
ryksessaimme olennaista.

Vaikka suru ja sen kokeminen ovat monimuotoisia, yksilollisesti koettuja kokonaisuuk-
sia, voidaan kuitenkin esittda erilaisia tekijoitd, mitkd vaikuttavat surun muotoutumi-
seen. Esimerkiksi Uusitalo (2006a, 312) esittdd, ettd surun muotoutumiseen vaikuttavat
muun muassa surijan ikd, sukupuoli, elamankokemus, henkilokohtaiset ominaisuudet,
kuoleman luonne, avun saanti ja ympériston tuki. Kaunosen (2000, 49) mukaan leskien
suru on voimakkaimmillaan silloin, kuin puolison kuolemasta on kulunut aikaa kahdek-
sasta kuukaudesta kahteen vuoteen. Poijula (2002, 62—-63) on havainnut, ettd noin kol-
men vuoden kuluttua menetyksestd surevan on mahdollista huomata henkiseen kasvuun
liittyvid muutoksia itsesséan. Poijula (emt., 132) kuitenkin huomauttaa, etta leskien suru
kestaa paljon pidempaan kuin aikaisemmin oletettiin, ja osa oireista voi jatkua esimer-
kiksi yli 10 vuotta. Laanisen (2007, 123) mukaan suruun liittyvd h&mmennys on sitéa
voimakkaampi, mitad nuorempi menehtynyt on, tai mité yllattavampi poismeno on ollut.
Laaninen vaittaa, ettd mita iakkaampi ja sairaampi puoliso on ollut, sitd helpompi mene-

tys on hyvaksya.

Vallitseva surukésitys osoittaa Uusitalon (2006a, 312) huomion tavoin, ettd kuoleman-
tavalla on merkitystd surun muotoutumiseen. Poijulan (2002, 38) mukaan tutkimusten
myota on osoitettu, ettd suru voi olla erilaista laheisen akillisen kuoleman jéalkeen ver-
rattuna odotettavissa olevaan kuolemaan. Tahan perustuen voidaan tulkita, ettd hoidet-
tavan omaisen menetykseen voidaan sairauden etenemisen myo6ta valmistautua, eiké
kuolema ole esimerkiksi tapaturmaisen kuoleman tavoin odottamaton. On kuitenkin on-
gelmallista madritelld, milloin menetys on johtanut traumaattiseen suruun, Kriisiin, ja
milloin niin sanottuun normaaliin suruun, riippumatta kuolintavasta. Surun sisallén suh-
de traumaattisen kriisin sisaltéon (Erjanti & Paunonen-Iimonen 2004, 20) seké& surutyo-
hon ja traumatydhon liittyvéat psyykkiset prosessit ovat melko samanlaiset (Poijula
2002, 74). Nain ollen menetyksen aiheuttaman Kriisin tai surun luonteen arviointi ei ole

tutkimuksessamme olennaista ilmiota tarkastellessa.

Uusitalo (2006a, 312) tuo esille, ettd menetyksen kokeminen on erilaista sen mukaan,
onko kyseessé pitkén ja tiiviin yhteisen elaménhistorian p&attyminen vai onko tunneside
vainajaan jaanyt etdiseksi (ks. myds Hanninen & Pajunen 2006, 159-160). Tutkimuk-

sessamme omaishoitajuus on kestanyt useita vuosia, ja koska kasittelemme puoliso-
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omaishoitajuutta, kyseessa on hyvin l&heisen ja tunnetasolla tarkedn ihmisen menettéa-
minen. Sukupuolten vélisista eroista voidaan todeta, ettd puolisonsa menettéaneet miehet
kokevat menetyksensa yleensa psykososiaalisesti vaikeammaksi kuin vastaavasti puoli-
sonsa menettaneet naiset (Schaefer ja Moos 2004, 147). Pietilan (2005a, 95) tulkinnan
mukaisesti asiaan voi vaikuttaa se, ettd puoliso on usein ollut miehille l&heisin uskottu

ja arkielamén seka sosiaalisen verkoston yllapitéjéa.

Surukasityksessé on selkeita eroja erilaisten kulttuurien ja yksiléiden vélill, joita muun
muassa Rosenblatt (2004) on tutkinut. Merkittava vaikutus on kulttuurisesti vérittyneel-
& ymmarrykselld siitd, mitd yleensékin kuoleman yhteydessé ajatellaan menetettavan.
Muita vaikuttavia tekijoitd ovat kuoleman vaatimat rituaalit, surijan tulevaisuuden suh-
de edesmenneeseen ja kulttuurisesti sopiva tapa surra. Eri tekijat eroavat hyvinkin pal-
jon eri kulttuurien valilla, ja siten ne muokkaavat surun ilmentymista toisistaan poik-
keaviksi. (Rosenblatt 2004, 286.) Uusitalon (2006a, 313) mukaan erilaisten kulttuuristen
odotusten paineet voivat saada surijan tuntemaan surusyyllisyyttd, jolloin hdn tuntee
epaonnistuneensa oikealla tavalla suremisessa. Vaikka surun ilmentyminen vaihtelee eri
kulttuurien vélilla, ja tatd enemman yksiloiden valilla, kaikille kulttuureille on yhteista,
ettd kuolema koetaan niissd kaikissa vaikeita tunteita herattavaksi tilanteeksi. (Rosen-
blatt 2004, 288; ks. myds Doka 2002, 9.)

Rosenblatt (2004, 289-290) muistuttaa, ettd surun ilmenemisen yleistimisessa taytyy
olla varovainen. Kulttuurien vélilla olevat suuret erot siind, miten ja kuinka paljon ihmi-
set yleensd surevat, kyseenalaistavat toisaalta hieman surun yleismaailmallista luonnet-
ta. On olemassa kulttuureja, joissa viha ja vékivalta tai itsetuhoinen kayttaytyminen ovat
keskeinen osa surua, kun taas osassa kulttuureita ainakaan ndenndisesti néité tunteita ei
koskaan liitetd suruun. Joissakin kulttuureissa sureminen kestaa yleensd useita vuosia,
kun taas joissakin toisissa kulttuureissa sureminen tapahtuu nopeasti. Brabantin (2002,
31) mukaan ihmiset, jotka surevat emotionaalisesti, kokevat ja ilmaisevat surun syvéana
tunteena. Sellaiset ihmiset, jotka puolestaan ilmentavéat suruaan valineellisesti, ilmaise-

vat suruaan fyysisilla, tiedollisilla tai kayttdytymisen keinoilla.

Uusitalo (2006a, 310) tuo tutkimuksessaan esille, ettd ihmiset usein peittelevat surun
tunteitaan suojellakseen itseddn tai opittujen kayttaytymismallien vuoksi. Syvéé surua
kokevaa hiljaista surijaa saatetaan jopa ihailla hanen hyvasta jaksamisestaan tai toiset

ihmiset saattavat kyseenalaistaa koko surun olemassaolon. Puhumalla suruaan kasittele-
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vat ihmiset saattavat saada suurempaa myotatuntoa osakseen kuin hiljaiset surijat. Su-
remista normittavat taten tietynlaiset kasitykset siitd, minkalaista suremisen pitdisi olla
(Brabant 2002, 31; Hanninen & Pajunen 2006, 145-146). Ymparoivasté yhteiskunnasta
perdisin olevat kayttdytymisen vaatimukset eli normit antavat raamit sille, minkalainen
tapa kayttaytya, ajatella ja tuntea on sopivaa kussakin tilanteessa (Brabant 2002, 31).
Tdaten on huomioitava, ettd suremiseen, ja siihen, miten surun kuvaillaan ilmenevén,
vaikuttavat epdilematta kulttuurinen konteksti. Vaikka sureva voi tuntea ilonhetkia, tai
nauraa keskell& syvaa surua, voi se aiheuttaa sekéd hdnessa itsesséén etté laheisissa hape-
aa ja hammennysté (Laaninen 2007, 112). Stereotyyppiset kasitykset pitavat yll& ajatus-
ta, ettd kuolema aiheuttaa vaistamatta kielteisia vaikutuksia, ja téhan muottiin eivat vélt-
tamatta myonteiset kokemukset paikannu.

Monesti lahipiiri odottaa, ettd suru helpottaa viimeistdan parin vuoden kuluttua mene-
tyksestéd: Palosaari (2007, 74—75) esittad, ettd usein luotetaan liian vahvasti siihen, etta
aika parantaa surun kipeét tunteet. Pelkkd ajan kuluminen voi huonossa tapauksessa
vain peittad ja arpeuttaa vaikeat tunteet. Ajan kulumisella on hyvatkin puolensa; se tar-
joaa ihmiselle mahdollisuuden tehdad tyétdan surun kanssa. Uusitalo (2007, 81-82)
huomauttaa, ettd menetyksen kokenut voi tuntea, ettd ympadristo asettaa hénelle kohtuut-
tomia vaatimuksia ja painostaa hdntd mahdollisimman nopeaan surun kasittelyyn. Me-
netyksen kokenut voi kokea loukkaavana, jos hénta kehotetaan joko unohtamaan pois-
mennyt tai jatkamaan omaa elamaansa entiseen tapaan. Sureva ei pysty saateleméaan su-

run tuloa, eik& han pysty haataméaan sitd myoskaan pois.

Tutkimuksessamme ihmisten surua ei voida asettaa yhtendiseen kaavaan. Suru voi il-
mentya vaistamattdmana monien asioiden seurauksena, joka tutkimuksessamme paikan-
tuu paitsi puolison sairastumiseen ja puolison menetykseen kuoleman vuoksi. Kokemus
puolison sairastumisesta ja menetyksen kokemuksesta voivat olla erilaisia, vaikkakin
jokaisella tutkimuksemme ihmiselle on taustallaan sama kokemus. Olemme tietoisesti
pyrkineet eroon suruteorioiden vaiheittaisesta kahleesta, ja haluamme osoittaa lahtokoh-
taisesti kokemuksen ainutlaatuisuuden. Tdmén myota on selkeésti johdatettavissa, etta
paitsi yksiléllinen kokemus, myds surureaktiot vaihtelevat tutkimuksemme ihmisten vé-
lilla. Ndemme surun paitsi ainutlaatuisena, myds moniulotteisena kokonaisuutena, missé
mikaan reaktio ei ole toistaan kokemuksena kivuttomampi, eikd mitdan reaktiota voi

vahatelld. Suru on reaktio, joka kulkee ihmisen arjessa mukana muuttaen vélilla muoto-
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aan, palaten vélilla ehka voimakkaampana, mutta jonka tiukasta otteesta on mahdollista

paasté irti.

Suru on kokemus, joka on ensisijaisesti yksilollisyyteen perustuva, mutta myods yhteis-
kunnallinen ja kulttuurinen ilmi6. Vaikka tutkimuksessamme omaishoitajan puoliso on
ollut ikdantynyt ja kuolema tutkimuksellisessa perinteessa ajateltuna odotettavissa oleva
pitkan sairastelun ja toimintakyvyn alenemisen vuoksi, eivat ndma tekijat poista tai va-
henna menetyksen aiheuttamaa surukokemusta. Kyseiset elementit ovat kontekstoimas-
sa ilmidtd, mutta eivat vaheksyvassd merkityksessa. Omaishoitajuus menetyksen taus-
talla luo erityisen merkityksensd menetyksen kokemiseen, ja tdman vuoksi kokemusta
on tarkasteltava lahtokohtaisesti sidoksissa omaishoitajuuteen. Surua ei voi mydskaan
irrottaa siitd yhteiskunnasta ja kulttuurista, missa eldamme, ja missa surua koemme tai
kohtaamme. Surukasitys maarittaa suremista, surun syvyyttd, sen kestoa tai ilmaisukei-
noja vaikuttaen menetyksen kokeneen suruun tai suhtautumistapaan ymparoivéaa yhteis-
kuntaa kohtaan. Koska emme kuitenkaan analysoi ja tulkitse ihmisi&, vaan heidan ko-
kemuksiaan, poistaa tdméa lahtokohtaisesti asetelman tutkia esimerkiksi surun syvyytta
tai sitd, missd vaiheessa sureva surutuntemuksissaan on. Ymmarryksemme mukaan on
suorastaan mahdotonta arvioida tai kategorioida ihmisid surun syvyyden tai vaiheittai-
suuden muottiin sen perusteella, miten he menetyksen aiheuttamaa suruaan ilmaisevat
(vrt. Brabant 2002, 31).

2.3 Selviytyminen selviytymiskeinoineen

Selviytymisen (coping) kasite perustuu stressiteorioihin (Lazarus & Folkman 1984,
150), ja useat tutkijat tarkastelevat selviytymistd myos kriisin nakokulmasta. Kuten ai-
kaisemmin on huomautettu, paitsi menetys, my6s puolison sairastuminen ja sairaan
puolison rinnalla eldminen voidaan nahda stressid aiheuttavaksi tapahtumaksi tai Kkrii-
siksi. Nain ollen emme voi tutkimuksessamme Kiteyttaa selviytymista ilmioksi, joka si-
dotaan l&htokohtaisesti ainoastaan puolison menetykseen. Eldmanmuutos yhteisessé
puolisoiden valisessa suhteessa sairastumisen myo6té sisaltdd ymmarryksemme mukaan
sellaista selviytymisen kokemusta, jota ilman muuttuneessa eldmantilanteessa ei ole
mahdollista toimia tilanteen vaativalla tavalla. Selviytyminen on teema, jonka sidomme
koko tutkimukselliseen ilmioon kokonaisvaltaisesti. Selviytymisestd kaytetaan eri tutki-
joiden keskuudessa nimitysta sopeutuminen tai elaman eheyden saavuttaminen (esim.

Attig 2005), elpyminen (Erjanti 1999), toipuminen (Pietild 2005a), elamanhallinta tai
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tasapainon palauttaminen (esim. Uusitalo 2006a). Selviytymistulos voidaan liséksi nah-
da koherenssintunteena (sense of coherence: Antonovsky 1979) ja voimaantumisena
(empowerment: Siitonen 1999). Useat eri selviytymisen maérittelyt osoittavat selviyty-
misen olevan monimerkityksinen ilmid. Maérittelyt sisaltdvat yhtendisia elementtejé,
mutta voivat painotuksiltaan vaihdella. Tutkimuksessamme kaytdmme yhtendisesti sel-
viytymisen késitettd, vaikka omaishoitajuudesta ja menetyksen jalkeisesta selviytymi-
sesta voitaisiin kayttaa erilaista termistod, erilaisen painotuksen merkityksessa.

Selviytyminen on Lazaruksen ja Folkmanin (1984, 141-142) mukaan dynaamista, koko
ajan muuttuvaa tiedollista ja toiminnallista ponnistelua kasitelld sisaisia ja ulkoisia uh-
kaavia tekijoita, menetyksié ja haasteita. Maaritelméassa korostuu ihmisen ja ympariston
valinen suhde, jossa vaikuttavina tekijoind ovat sekda ihmisen ominaisuudet ettd ympé-
ristén luonne. Thmisen selviytymiseen vaikuttavat kokonaisuudessaan se tilanne, mista
ihminen on selviytymassa (emt., 142), samoin kuin se, minké&laisia voimavaroja hén
omaa. Heiskanen (1996, 171-172) ndkee selviytymisen reaktiona tai toimintamallina
ihmista kohdanneen Kriisin yhteydessa. Uusitalo (2007, 81-82) huomauttaa, etta lahei-
sen kiintymyssuhteen menetyksesta selviytymiselle ei voida asettaa mitdéan tarkkaa kes-
toa; jokaisella ihmiselld on oma yksil6llinen selviytymisen aikataulunsa. Schaeferin ja
Moos’n (2004, 145-146) mukaan menetyksesta sopeutuminen on usein pitkéllinen,
vuosia kestdva prosessi. Surevien taytyy luoda uudestaan selviytymiskeinonsa jaljelle
jaaneista velvollisuuksista ja uusista vaatimuksista késin. (Ks. myds Héanninen ja Paju-
nen 2006, 167.) Uusien roolien ja itsensé uudelleenmaérittelyt elaman muutostilanteissa
voivat olla erityisen vaikeita iakkaille ihmisille, koska heidén voi olla vaikea 16yt44 uu-
sia sosiaalisia verkostoja ja omaksua uusia identiteetteja (Schaefer ja Moos 2004, 145—
146).

Uusitalon (2007, 150) mukaan menetyksen kokenut henkild ajautuu usein henkiseen,
fyysiseen ja emotionaaliseen voimattomuuteen, josta han pyrkii pdasemaan yli eli sel-
viytymaan. Selviytyminen sanana antaa kuvan onnistuneesta ja loppuunsaatetusta tehté-
vastd. Uusitalo (emt.) kritisoi, etteivét stressi ja selviytyminen pysty kuvaamaan katta-
vasti menetyksen aiheuttamia reaktioita, elaman Kkriisiytymista ja siit4 toipumista. Jos
stressin aiheuttajan ajatellaan olevan jokin ulkoinen arsyke, joka saa ihmisessa aikaan
reaktioita, nayttdd ihminen hetkellisesti menettaneensd elaménhallintansa ja joutuneensa
tasapainottomuuden tilaan. Ndin ollen selviytyminen tarkoittaisi Uusitalon (emt.) mu-

kaan eldmanhallinnan ja entisen tasapainon palauttamista erilaisten selviytymiskeinojen
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avulla. Attigin (2005, 38) mukaan ihmiselle on luontaista pyrkimys taistella elamén
saamiseksi takaisin jarjestykseen ja saavuttaa péivittadisen eldamén eheys. Menetyksen
aiheuttamaa kipua on tdrked muokata ymmaérrettdvampéén ja hallittavampaan muotoon
eli yrittda sopeutua menetykseensé. Uuden eldmanhallinnan saavuttaminen voi lieventaa
menetyksen kipua ja ahdistusta. (Ks. myos Seale 1998, 193.) Emme tarkoita tutkimuk-
sessamme selviytymiselld loppuunsaatettua selviytymisen prosessia. Painotamme pi-
kemminkin selviytymisen dynaamisuuden ymmarryksessd, ettei selviytymiselle voida
asettaa tiettyd tavoitetilaa tai ylipdataan sen maéaritteleminen on mahdotonta. Koska ky-
seessd on ihmisen elamaan kuuluva kriisi, kyse on ennemminkin muuttuneesta eldman-
tilanteesta ja omiin vahentyneisiin voimavaroihin sopeutumisesta eri tilanteissa muuttu-
vin tai vaihtelevin kokemuksin. Tall4 edelleen viittaamme siihen, ettd paitsi selviyty-

mista edellyttavat lahtékohdat, myds kokemukset siita ovat yksilollisia.

Saaren (2000, 67—68) mukaan tapahtuneen hyvaksymisen myota alkaa sopeutuminen
menetyksen aiheuttamiin muutoksiin; menetyksestd aiheutuneiden muutosten hyvéksy-
minen on avainasemassa jaljelle jadneen omalle selviytymiselle (ks. myds Hanninen &
Pajunen 2006, 167). Palosaari (2007, 41) huomauttaa, ettd menetyksen tydstaminen ja
eteenpdin paaseminen vaatii usein paluuta menneisyyteen ja sen rohkeaa kohtaamista.
Surunsa ty6stdmisen kanssa sopusoinnussa oleva ihminen on kykeneva nauttimaan ny-
kyhetkestd, ei pelkda menneisyytta ja odottaa tulevaisuutta. Uusitalon (2007, 84) mu-
kaan surun tyostamisen edetessa ihminen irrottautuu pikkuhiljaa tunneperaisesti mene-
tetystd ihmisestd. Ennen kuin on mahdollista avautua lohduttaville tunteille ja suuntau-
tua kohti tulevaisuutta, on kasiteltava kipeét ja ahdistavat tunteet. (Ks. myds Hanninen
& Pajunen 2006, 166.)

Hoff (2001, 456) huomauttaa, ettd I&heisen ihmisen menetyksen kohtaaminen ja siihen
hiljalleen sopeutuminen tuo vaistamatta esille sen tosiasian, ettd meill4 kaikilla on ole-
massa vain yksi eldma ja sen tuhlaaminen on haaskausta. Menetyksen jalkeisten surure-
aktioiden myota sureminen eri keinoineen nahdadn olevan elaman tarkedna perustana,
selviytymisen edellytyksend puolison kuoleman jélkeen. Uusitalo (2007, 174) kayttaa
nimitysté toipumisorientoitunut suru siitd menetyksen kasittelyn vaiheesta, jossa ihmi-
nen pyrkii irrottautumaan surustaan ja keskittdméén ajatuksensa jokapéaivaisen elaménsa
uudelleen jarjestdmiseen. Menetykseen sopeutumisen vaikeutta kuvastaa hyvin se, etta
ihminen voi palata hetkittdin ajatuksissaan taaksepain menetysorientoituneeseen suru-

tyéhon, ja siitd taas edelleen kohti toipumisorientoitunutta surua. Vaikka suru vuosien
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kuluessa heikkenee ja muuttuu lempedmmaéksi, on hyvin mahdollista, ettd pitkankin
ajan jélkeen suru ja kaipaus ovat voimakkaasti 1dsnd menetettyd muistellessa (Uusitalo
2007, 82).

Useat tutkijat ovat kuvanneet selviytymista eri vaiheista koostuvana prosessina. Erjanti
(1999, 139-144) on kayttanyt puolison menetyksesta selviytymisesta termia elpyminen
(recovery), jonka han on jakanut viiteen erilaiseen ulottuvuuteen. Nailla ulottuvuuksilla
on tilanteen luonnetta osuvasti kuvaavat nimet: elpymisen versojen tunkeutuminen su-
run lapi, kdénnekohta, surusta irrottautuminen, surusta toipuminen ja lemped suru. El-
pymisen versojen tunkeutuminen surun l&pi on ensimmadisia merkkeja siita, etté toipu-
mista on tapahtumassa. Ne ovat usein hyvin pienia ja lyhyité hetkid, joille on kuitenkin
ominaista eteenpdin suuntautumisen ja toiveikkuuden tunne. Kéd&nnekohdassa menetyk-
sen kokenut huomaa selkeasti, ettd suru alkaa suuntautua elpymistad kohti. Tassa vai-
heessa alkaa voittaa tunne siitd, ettd elaméa jatkuu ja on aika tehda ensimmaisia tulevai-
suuteen suuntaavia suunnitelmia. Surusta irrottautumisen vaiheessa menetyksen koke-
nut tuntee, ettd on valttdmatontéd padstaa surusta irti; kukaan ei voi eldé surren loputto-
miin. Surusta toipumisessa on tyypillista tunne selviytymisesté ja surutydn paatdkseen
saattamisesta. Lempedn surun vaiheessa suru on kasitelty ja siitd on paasty irti, mutta

menetetty puoliso on edelleen I4sn& muistoissa ja hanta kohtaan tunnetaan kaipausta.

Selviytymiskeinot, joihin edelld on useampaan otteeseen viitattu, ovat Lazaruksen ja
Folkmanin (1984, 153-154) mukaan ihmisen kéayttamia keinoja stressitilanteesta selviy-
tyakseen, joilla pyritddn ongelman ratkaisemiseen seké toisaalta tunteiden tydstamiseen,
hallintaan ja stressin véhentdmiseen. Uhkaavassa stressitilanteessa on ominaista, ettd
ihminen tekee tapahtumasta tilannearviota, josta voidaan erottaa kaksi vaihetta: primaa-
ri- ja sekundaariarvio (Lazarus & Folkman 1984, 32-35). Primaariarviossa ihminen
pyrkii arvioimaan, onko tilanne stressaava, vai mahdollisesti myonteinen tai hanen kan-
naltaan yhdentekeva. Jos tilanne arvioidaan stressaavaksi, koetaan menetys uhkaavaksi.
Talloin tilanne ei ole vélttdmatta vield edes tapahtunut, mutta on odotettavissa. Sekun-
daariarviossa on puolestaan kyse omien sosiaalisten, psyykkisten ja fyysisten voimava-
rojen sekd materiaalisten resurssien arvioinnista. Kyse on siitd, arvioiko menetyksen
kokenut selviytyvansa tilanteesta omin voimavaroin, henkilokohtaisin selviytymiskei-
noin, vai onko tarvetta ulkopuoliselle tuelle. Edelliset huomiot perustelevat edelleen si-
t&, miksi selviytyminen on néhtavé tutkimuksessamme lapikulkevana teemana. Omais-

hoitajuudessa sairaan ja huonokuntoisen puolison hoivaaminen, pelko menetyksesta, on
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yksi esimerkki stressid aiheuttavasta ennakoivasta tilanteesta, jossa selviytymisen mer-

kitystd eri keinoineen ei voida sivuuttaa.

Lazarus ja Folkman (1984, 150) ovat jakaneet selviytymiseen vaikuttavat keinot tunne-
ja ongelmasuuntautuneisiin. Tunnesuuntautuneet selviytymiskeinot, kuten huumori,
valttdminen tai vastuun hyvaksyminen, séatelevét tilanteen synnyttdmaa tunnereaktiota.
Ne ovat usein kaytossa silloin, kun tilanteen muuttamiseksi ei ole endd mitadn tehtavis-
sé. Ongelmasuuntautuneita selviytymiskeinoja, kuten tiedon etsiminen tai tuen hakemi-
nen, on puolestaan mahdollista kayttaa silloin, kun tilanteen muuttamiseksi on viela teh-
tavissa jotain. Sosiaalisen tuen hakeminen katsotaan kuuluvaksi molempiin selviytymi-
sen péasuuntiin kuuluvaksi. Selked4 jakoa suuntauksien keinojen valille onkin vaikea
tehda, silla usein keinot vuorottelevat keskendén ja toimivat jopa samanaikaisesti selviy-
tymisen eri vaiheissa tilanteen ja ihmisen yksil6llisten ominaisuuksien mukaan. Usein
tunnekeskeisten selviytymiskeinojen riittdvan tehokas hyddyntaminen voi olla ongel-
makeskeisten keinojen kayton edellytys, koska liian suuri ahdistus tekee rationaalisen

toiminnan mahdottomaksi.

Ayalon (1995, 25-28) on laatinut kokonaisvaltaisen selviytymismallin, joka kuvastaa
kriisissa olevan ihmisen erilaisia selviytymiskeinoja. Kasitellessdan suuria vastoin-
kaymisia ihminen kayttda hyvakseen uskomuksiaan, tunteitaan, sosiaalista vuorovaiku-
tustaan, mielikuvitustaan, alyllisyyttaan seka fyysisyyttddn. Kukin edella mainittu ulot-
tuvuus kuvaa yhté keinoa, jonka kautta ihminen on vuorovaikutuksessa sekd omaan si-
séiseen maailmaansa ettd ympéaroivaan ulkoiseen maailmaan. Ihmisten yksil6lliset tavat
selviytya rankoista tilanteista rakentuvat ndiden kuuden ulottuvuuden erilaisista yhdis-
telmistd. Ihmisten selviytymistavat ovat erilaiset ja he kayttavét selviytymistapojaan
hyvin yksil6llisell& tavalla. Jokaisella ihmiselld on Ayalonin (1995, 27-28) mielesté
kuitenkin kaikki edellytykset kdyttaa jokaista néistd kuudesta selviytymiskeinosta ja yh-
distella niita itselleen sopivalla tavalla. Menetyksen kohdanneiden oma tahto méarittelee

sen, milla tahdilla, ja miten asioita kasitellaan (Palosaari 2007, 38).

Selviytymiskeinojen perusteella Ayalon (1995, 28) on jakanut ihmiset kuuteen eri sel-
viytyjatyyppiin. Henkisesti suuntautunut ihminen turvautuu omiin arvoihinsa, uskomus-
jarjestelmiinsd sek& ideologioihinsa etsien niistd vahvistusta ja tukea. Emotionaaliset
selviytyjat ilmaisevat tunteitaan esimerkiksi itkemélld, nauramalla sekd puhumalla (ks.

my0s Heiskanen 1994, 39). Sosiaalisesti suuntautuneille ihmisille on ominaista, ettd he
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hakevat tukea ja apua esimerkiksi vertaisryhméstd. Luova selviytyjd analysoi uniaan ja
turvautuu vaistoonsa sek& uskaltaa kdyttad tavanomaisista poikkeavia ratkaisumalleja.
Kognitiiviset selviytyjat osaavat valita selviytymispyrkimyksessddn strategioita, joita
ovat esimerkiksi tiedonkeruu ja ongelmanratkaisu. Fysiologiset selviytyjat purkavat
paineitaan fyysiseen toimintaan ja liikuntaan (Ayalon 1995, 28) tai piirtamalla, Kirjoit-
tamalla tai ilmaisemalla itsedén jollain muulla tavalla (Heiskanen 1994, 39). Uusitalo
(2007, 173) huomauttaa, ettd selviytyjatyyppien jaottelu auttaa tiedostamaan, mita itsel-
leen luontaisia keinoja ihminen kayttda tietoisesti tai tiedostamattaan selviytyakseen
elaméssaan eteenpdin. Kukaan ei taysin vastaa mitaan yksittéista selviytyjatyyppid, vaan

yhdistelee itselleen sopivia piirteitd aina elaméantilanteen mukaan.

Selviytyminen voi olla myodnteista tai kielteistd, jolloin myonteisilla keinoilla on ihmista
kehittdva vaikutus, kun taas kielteiset mallit ovat selviytyminen esteend. Raitasalo
(1995, 69-70) on tarkastellut selviytymistd yksilon sisdisten voimavarojen valossa. Sel-
viytymiseen vaikuttavat olennaisesti ihmisen kokonaiskésitys itsestadn, omista fyysisis-
td ja psyykkisista ominaisuuksistaan ja itsetunnostaan. Poijulan (2007, 150-152) mu-
kaan selviytymiseen téhtadvien ihmisten sisaisten voimavarojen kannalta keskeisimpié
tekijoitd ovat mindan vahvuus, positiivinen asenne, sosiaalinen kyvykkyys, ongelmanrat-
kaisukyky sek& yhteyden kokemisen tunne (ks. myds Tarkka 1996, 11). Vahva, itsenéi-
nen ja positiivinen minuus osoittaa, ettd ihminen on sisaltapain, ei ulkoapdin ohjautuva.
Siséltapéin ohjautuva ihminen on sisdisesti riippumaton eli han kykenee oman itsensa ja
tunteidensa ohjaamiseen kypsalla ja sosiaalisella tavalla. Sosiaalinen kyvykkyys tarkoit-
taa puolestaan sitd, ettd ihminen kykenee olemaan kanssakaymisissa erilaisten ihmisten
kanssa joustavasti ja empaattisesti. Hyva ongelmanratkaisukyky helpottaa tapahtunei-
den asioiden ymmartamista ja késittelyd. Yhteyden kokemisen tunteen myota ihminen
kokee, ettd hénelld on paikkansa maailmassa ja elaméall& on tarkoitus. Han tuntee myos
yhteyttd muihin ihmisiin ja kykenee uskomaan parempaan tulevaisuuteen. (Poijula
2007, 150-152.)

Heiskasen (1995, 35) mukaan ihmisen omat sisdiset voimavarat auttavat menetyksen
kokenutta selvittdamadn eldmén eteen tuomia vaikeita eldaméntilanteita ja etsimaén rat-
kaisuja néihin tilanteisiin. lhmisten vélisissd voimavaroissa on suuria eroja, jotka selit-
tyvét persoonallisuuden, aikaisemman eldmankokemuksen, koulutuksen, ympariston ja
sosiaalisen tuen vaikutuksista. Vaikka sidomme selviytymisen kasitteen johdonmukai-

sesti koko tutkimukselliseen tarkasteluun, on myo6s olennaista ymmartéa, etta selviyty-
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misen l&htokohdat ja omat voimavarat ovat erilaiset, kun sité tarkastellaan omaishoita-
juuden ja lopullisen menetyksen néakokulmista. Tutkimamme ilmid on jatkuva ja muut-
tuva kokonaisuus, johon vaikuttavat muun muassa puolison sairauden eteneminen, joten
selviytymisen dynaamisuus kulminoituu selviytymisen ymmarryksen yhdeksi tarkeim-

maksi kulmakiveksi.

Uusitalon (2007, 165) mukaan ihmiset kayttavat yleensd hyvakseen aikaisemmin omak-
sumiaan selviytymiskeinoja tyodstdessadn menetystdan ja suruaan. Erilaisten selviyty-
miskeinojen valinta ei ole yleensa tietoista, vaan sureva kéyttaa sellaisia keinoja, jotka
ovat osa hdnen jokapdivéistad elamanhallintaansa. Koska tutkimuksessamme tarkastel-
laan elamankriiseja usean eri Kriisitilanteen ndkokulmasta, voivat selviytymiskeinot liit-
tya aikaisempaan elamanhallintaan, mutta ne voivat nayttaytya erilaisina eri elamankrii-
sien yhteydessd. Uusitalo (2007, 168) jatkaa, etta jokaisen ihmisen selviytymistapa on
yksil6llinen ja ainutlaatuinen, ja se koostuu juuri hdnelle sopivista tavoista ja sisdisista
taipumuksista vastata eldman tuomiin haasteisiin. Se, miten ihminen rankan kokemuk-
sensa jalkeen palautuu ja saavuttaa eldmassaan tasapainon, kehittyy geneettisesti maa-
raytyneiden ja aiemmin opittujen ominaisuuksien seké fyysisen, sosiaalisen ja henkisen
ympériston valisen vuorovaikutuksen seurauksena. Uusitalo (2006a, 312) tuo esille, etté
kaikki ihmiset eivét pysty koskaan selviytymaan taysin menetyksestaan, vaan heidén on
taytynyt oppia elamaan menetyksensa ja sen aiheuttaman surun kanssa. Toisaalta toiset
ihmiset pystyvét koettelemuksista huolimatta kehittdmaan itsedan ihmisina siind méaarin,
ettd kykenevét kadantamadan suuretkin vastoinkdymiset voimavarakseen. (Ks. myos Laza-
rus & Folkman 1984, 139.) Schaefer ja Moos (2004, 145-146) esittdvat, ettd usein me-
netyksesté selvinneet ihmiset ovat kehittédneet sosiaalisia ja henkil6kohtaisia voimavaro-

jaan seka luoneet uusia selviytymiskeinoja.

Vaikka selviytyminen voidaan esimerkiksi Erjannin (1999) tavoin esitta eri vaiheista
koostuvana ilmiénd, emme lahtokohtaisesti tarkastele tutkimuksemme ihmisten selviy-
tymisen vaiheita, emmekéa taman mukaisesti madrittele sitd, missa vaiheessa kukin sel-
viytymisessadn on, tai mitka tekijat osoittavat tietysta vaiheesta seuraavaan etenemisen
mahdollisuuden. Emme née selviytymisté valttamatta myoskaan tietoisena tapahtumana
tai prosessina, jonka voi ajallisesti maaritella tietyssa vaiheessa alkaneeksi. Vaiheet viit-
taavat kuitenkin selviytymisen dynaamisuuteen ja siihen, ettd kriisien hyvinvointia hei-
kentavasta vaikutuksesta on mahdollista irrottautua ja toivottomuudessakin on toivoa.

Ymmarramme selviytymisen moniulotteisena kokonaisuutena, mutta erityisesti yksilol-
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lisend prosessina, joten selviytymisen vaiheittainen tarkastelu ei sovi tutkimukselliseen
ideologiaamme. Asioiden kasittely ja kokemukset selviytymisesté tapahtuvat omaishoi-
tajien omassa tahdissaan ja heille sopivalla tavalla, eivat kaavamaisesti, eivétka lineaari-

sesti.

Naemme selviytymiskeinot yksil6llisind, monipuolisina ja vaihtelevina eri osiensa ko-
konaisuutena. Emme tyypittele tutkimuksemme ihmisid selviytyjatyyppiin sen perus-
teella, mitd keinoja he kayttavéat selviytydkseen, mutta naiden esille tuominen kertoo eri-
laisten keinojen moni-ilmeisyydestd ja yksil6llisyydestd. Tutkimuksemme ihmisten
omat sisdiset muutosvoimat, selviytymisen kokemukseen liittyvat ajatukset ja tunteet,
ovat tutkimuksemme ymmarryksessa selviytymisen tdrkein voimavara. Sisdiset muu-
tosvoimat on nahtéva kuitenkin kokonaisuutena, johon vaikuttavat sisdisten voimavaro-

jen lisaksi ulkoiset selviytymista edistavét resurssit.
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3 NARRATIIVISUUS TUTKIMUKSELLISENA LAHES-
TYMISTAPANA

3.1 Tutkimuksen ndkdkulma, tarkoitus ja tehtavat

Tutkimuksemme aihe on yhteiskunnallisesti merkittavé, ajankohtainen ja inhimillisesti
voimavaroja kuluttava ilmi6. Niemeld (2007, 178-179) huomauttaa, ettd omaishoitojar-
jestelma on sosiaalitydssd oma haasteensa. Ikadntyneet toimivat yh& useammin puoli-
sonsa omaishoitajina. Jarjestelma voi olla inhimillinen, mutta asian kaantdpuolena ja
sosiaalityon haasteena on, miten erityisesti ikddntyneet omaishoitajat itse jaksavat. Pe-
rinteisesti omaishoidontukipaatdkset ovat sosiaalityontekijoiden tehtdvakenttaa tai nii-
hin ongelmiin puuttuminen, mité liian sitovat tai tuen puutteesta kérsivat omaishoito-
suhteet ovat tuottaneet (Rissanen 2006, 139). Hoidettavan kuoleman jalkeen mennyt
hoitaminen jasentad omaishoitajan eldmaa vield pitkaan ja monin tavoin. Intensiivisen
hoitamisen paattyminen voi olla samanaikaisesti seka helpotus ettd aiheuttaa suunnaton-
ta surua ja tarkoituksettomuuden tunteita. (Pietild 2005a, 83.) Tdssa tapauksessa omais-
hoitajuutta ei voida tarkastella selvarajaisena ilmiong, joka alkaisi ja paattyisi tasmalli-
sesti jossakin tietyssa kohdassa, vaikka ndin palveluiden tarjoavat voivat ajatella.
Omaishoitajuus on nahtavd kokonaisuutena, jonka merkitys jatkuu vield hoidettavan

kuoleman jélkeenkin.

Tutkimuksemme edetessd tutkimuksellinen nakokulma ja kysymykset ovat tarkentu-
neet. Kun alun perin tarkoituksena oli tutkia omaishoitajien kokemuksia menetyksesta
puolison kuoleman jalkeisen ajan kehyksessa ja siitd selviytymisen kokemuksia, on tut-
kimusmatkan varrella selkeésti korostunut, ettei tutkimuksellinen intressi voi sivuuttaa
omaishoitajuuden aikaa. Puolison sairauden ensimmaiset oireet ja viimein sairauden
diagnoosi ovat aiheuttaneet omaishoitajissa moniulotteista surun ulottuvuutta, mitka
luovat merkityksid menetyksen ja selviytymisen kokemuksiin. Tutkimuksellinen kiin-
nostuksemme kulminoituu ndin ollen omaishoitajuusmatkan k&&nnekohtiin: puolison
sairastumiseen ja muuttuneeseen arkeen, puolison kuolemaan ja selviytymisen koke-
muksiin. Tutkimuksen kokonaisuudessa keskeisid teemoja ovat omaishoitajuus, mene-

tys ja suru seka selviytyminen.
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Omaishoitajina toimivat suurimmassa méaérin ikaantyneet puolisot, ja tdima perusteena
rajasimme tutkimusaineemme koskemaan ikadntyneitd, yli 65-vuotiaita, puoliso-
omaishoitajia. Maérallinen selvitystieto omaishoitajista ei ole kuitenkaan ainoa rajauk-
sen valintaperuste. Ikaéntyneiden puolisoiden vuosia tai vuosikymmenia kestaneen yh-
teisen matkan muuttuminen ja viimein yhteisen historian paattyminen merkitsee usein
yhtendisen yksilon hajoamista, ja selviytyminen voi olla &arimmaéisen raskas ja voima-
varoja kuluttava prosessi. Kun tatad nakokulmaa tarkastellaan suhteessa siihen tosiasia-
tietoon, ettd maaréllisesti ikaantyvien osuus vaestosta lisdantyy lansimaissa aina 2030-
luvun puolivéliin asti ja muutos on erityisen nopeaa Suomessa (esim. Nylander 2007,
29), ollaan uudenlaisen kysymyksen aarella. Paitsi ik&&ntyvien vaestollinen lisddntymi-
nen, myos elinian piteneminen lisdé hoivan tarpeessa olevien, iakkéiden, huonokuntois-
ten vanhusten méarad. Samassa suhteessa omaishoitajuus, aviopuolisoiden menetys ja
sen aiheuttama stressi oletettavasti lisaantyvat. Jos ikaantyviin puolisonsa menettaneihin
kiinnitetddn huomioita, voidaan vahentdd menetyksen aiheuttamia seurauksia ja vanhe-

nevan vaeston surua (ks. Erjanti & Paunonen-Iimonen 2004, 123).

Omaishoitajuuden ilmi6té on tutkittu runsaasti eri tieteenaloilla. Tutkimuksellinen kiin-
nostus on keskittynyt erityisesti omaishoitajien arjessa jaksamiseen ja selviytymiseen.
Tutkimuksellisesti omaishoitajuuden kentéssa on kuitenkin merkittavia katvealueita.
Vaikka ikaantyvien leskien maaran voimakas lisadntyminen on tiedostettu, on ikééanty-
vien menetyksia tutkittu vaatimattoman véhan. Leskeyteen liittyva surututkimus on ai-
kaisemmin kiinnostunut erityisesti nuorista leskistd, ja ik&antyvien leskien osuus on si-
séllollisesti sivuutettu. Samaten menetyksen ilmié omaishoitajuuden kehyksessa on jaa-
nyt vaille tutkimuksellista huomiota (ks. kuitenkin Pietila 2005). On huomioitava, etta
omaishoitajuuden ilmitssé puolison menetyksen myo6té ei jouduta luopumaan ainoas-
taan vuosia kestévastd avioliitosta, kumppanista, vaan myds hoitamiseen liittyvista ar-
kea jasentavisté tehtavistd. Puolisot, jotka ovat toimineet pitkidkin aikoja omaishoitaji-
na, ja joiden paivaa on rytmittanyt tiiviisti omaisen hoito, kokevat Salmisen (2007) mu-
kaan putoavansa menetyksen myota taysin tyhjan paalle. Jo tdima hyvinvoinnin vaaran-
tumisen nakokulma riittéisi perustelemaan tutkimuksemme nékodkulman tarpeellisuutta.

Tutkimuksemme paikkaa omaishoitajuuteen liittyvén tutkimuksen yhden katvealueen.

Tutkimuksemme tarkoituksena on kuvata ja ymmartaa niitd kokemuksia, tunteita, aja-
tuksia ja merkityksid, joita hoidettavan omaisen puoliso-omaishoitajat siséllyttavéat

omaishoitajuuden k&annekohtiin. Hoidettavan omaisen menetysté surevia on vaikea aut-
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taa, jos ei ole tietoa siitd, mitd puolison sairastuminen ja lopullinen menetys saavat
omaishoitajille aikaan, ja millaista tukea he muuttuneessa eldméntilanteessa tarvitsevat.
Tutkimuksen tehtdvané on rakentaa ja tarkentaa kuvaa puolison sairastumisesta ja me-
netyksestd aiheutuvista kokemuksista ja selviytymisestd yksilon eli puoliso-
omaishoitajan nakokulmasta. Tutkimuksessa kysymme: 1.) Miten omaishoitajat ovat
kokeneet puolison sairastumisen ja ajan puolison sairastumisen jéalkeen? 2.) Miten
omaishoitajat ovat kokeneet hoidettavan puolisonsa menetyksen? 3.) Millaiset koke-
mukset tukevat selviytymistda? Tehtdvand on luoda kokonaiskertomusta siten, etta tar-
kastelemme omaishoitajien kokemuksia puolison sairastumisesta ja sairaan puolison
rinnalla kulkemisesta, puolison menetyksesta surun kehyksessa, ja ndiden tyostdmispro-
sessin, selviytymisprosessin ndkokulmasta. Selviytymisosiossa pyrimme luomaan kuvaa
siitd, millaiset asiat ovat edesauttaneet, ja mitka vaikeuttaneet puolison sairastumiseen

sidoksissa olevaa elamisen aikaa ja lopulta menetyksesta selviytymista.

Sosiaalityén tutkimukseen kiinnittymisen aspektista tavoitteenamme on tuoda esille
vaikeassa elaméntilanteessa olevien ikéantyneiden ihmisten todellisuutta. Koska omais-
hoitajuus on tiukasti yhteiskunnalliseen ja kulttuuriseen kontekstiin liittyva ilmio, ja
omaishoitajien subjektiivisesti koettu todellisuus sisaltdd niiden taustalla olevia yhteis-
kunnallisia ja kulttuurisia sidoksia, siséllytetd&n tavoitteeseen myos yhteiskunnalliset ja
kulttuuriset merkitykset. Tavoitteena on lisiatd omaishoitajan kokemusten pohjalta ym-
marrysta ja laajentaa menetykseen liittyvaa kasitysta seké tarjota ndkokulmia ja ehdo-
telmia siit4, miten kohderyhman selviytymista voitaisiin tukea ja mahdollisesti edesaut-

taa tulevaisuudessa.

Vaikka tutkimusaiheeseemme liittyvat ajankohtaisuus seké yhteiskunnallinen paikkansa
ja tilauksensa (Hurtig & Laitinen 2003, 89), ndéemme kuitenkin olevamme ennen kaik-
kea yhteistyokumppaneidemme, omaishoitajien asialla, tehden tutkimusta heidan Iahto-
kohdistaan (Pohjola 2003, 58). Julkisen palvelujarjestelman ja kolmannen sektorin toi-
minnan kehittdmisen lahtdalustan lisdksi tutkimuksen tulokset johtopaattksineen voivat
parhaimmassa tapauksessa toimia omaishoitajien ja hoidettavan omaisen menetténeiden
selviytymisen tukena. Tavoitteena on ndin ollen ulottaa tutkimukseen sek& hoito- ja me-
netystaakka-paradigmaattista (ks. hoitotaakka-paradigma: Kirsi 2004a, 27, 87) nako-
kulmaa poliittisin tarkoitusperineen ettd selviytymisen positiivisten aspektien nédkokul-

maa kulttuurisesti ohjelmallisena kokemuksen tulkintakehyksena.
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3.2 Tutkimuksellisia lahtokohtia ja sitoumuksia

Ihmista tutkivissa tieteissd, joissa tutkimus ja sen avulla saatavat tulokset liittyvat suo-
raan ihmisten kokemustodellisuuteen, kéytetddn yleensa laadullisia I&hestymistapoja.
Laadullinen tutkimusote sopii Syrjalan (1994, 12-13) mukaan tutkimukseen erityisesti
silloin, kuin tarkastelun kohteena ovat tapahtumien rakenteet tai yksittaisten toimijoiden
merkitysrakenteet. Koska tutkimuksemme kohdistuu ikdéntyneiden omaishoitajien sub-
jektiivisiin kokemuksiin ja sen ympadrille sidottuihin merkitysrakenteisiin, on laadullisen
tutkimusotteen valinta luontevin ratkaisu. Sovellamme laadulliseen tutkimukseemme

narratiivista eli tarinallista lahestymistapaa.

Narratiivisuus on muodostunut viimeisten vuosikymmenien aikana keskeiseksi laadul-
listen tutkimusten tyoévalineeksi (H&nninen 1999, 14). Narratiivisuuden kéasite on perdai-
sin latinan kielesta tarkoittaen kertomusta ja kertomista (Heikkinen 2001, 186). Hanni-
nen (1999) on kaantanyt termin tarinallisuudeksi. Narratiivisen tutkimuksen vahvaa
esiinmarssia on esitetty heijastukseksi tieteen hivuttautumisesta positivismin paradig-
masta yha konstruktiivisempaan suuntaan (Uusitalo 2006a, 48). Narratiivisuuden uutta
suuntausta on Laitila-Ukkolan (2005, 41) mukaan kuvattu tietdmisen tavan kulttuurin
muutoksena, tiedon luonteen uutena késityksend. Heikkinen (2001, 19) jatkaa samassa
tematiikassa, ettd tutkijan valitsema tutkimusote maaraytyy pitkalti sen mukaan, miten
han ymmartad tiedon ja tutkittavan kohteen, ja mill& tavalla maailma on hénelle olemas-

Sa.

Narratiivisuus ottaa kantaa tutkimusotteena seké tiedon luonteeseen ja siihen, miten tut-
kittava kohde ymmarretdan (ontologiaan) ettd siihen, miten tietoa saadaan (epistemolo-
giaan). Guban ja Lincolnin (2000, 107-108) mukaan tiedon ontologia tarkastelee sita,
millainen on todellisuuden olemus, mitad voimme siité tietdd, ja millaisia asioita voidaan
tutkia. Tutkimuksessa tehdyt ontologiset sitoumukset todellisuuden luonteesta maaritta-
vat osaltaan sitd, ettd mika tahansa yhteys asioiden vélilla ei ole mahdollinen. Vain to-
dellisista, olemassa olevista asioista voidaan saada tietoa muiden asioiden ja&dessa ka-
sittelyn ulkopuolelle. Tutkimuksessamme ontologisuus ymmarretéén siten, ettd ihmisen
olemisen, eldmén ja tarinan valill4 vallitsee tiivis yhteys. Hannista (1999, 24) lainaten
voidaan sanoa, ettd koko ihmisen olemassaolo on olemukseltaan tarinallista. Tiedon
epistemologia on puolestaan keskittynyt siihen, millainen on tutkijan ja tutkittavan vali-

nen suhde ja mit& ylip4d&nsé voidaan tietdd (Guba & Lincoln 2000, 107-108). H&nninen
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(1999, 29) esittad, ettd ihmisen mieleen on mahdollista paasta ainoastaan kielellisten il-

mausten kautta.

Narratiivisuus on myos tutkimusmetodi (vrt. Heikkinen 2001, 185), joka on luonnollise-
si sidoksissa narratiiviseen kasitykseen tiedon luonteesta. Narratiivisuuden kasite liittyy
tieteellisessd keskustelussa tutkimusaineiston hankintaan ja aineiston analyysitapoihin
seka narratiivien kaytannon sovelluksiin. Hanninen (1996, 116) tosin huomauttaa, etta
tarinallinen tutkimusote on laadullisen tutkimuksen l&hestymistapa, joka ei muodosta
yhtendistd, eikd selvérajaista tutkimusmetodista konstruktiota vaan on enemminkin
avoin keskusteluverkosto, jota yhdisté4 tarinan kasite. Uusitalo (2006a, 67) kuvaa, ettd
lisdantyva kiinnostus narratiiviseen tutkimukseen on osoitus siitg, ettd on tullut ik&an
kuin narratiivisuuden aika, jolloin tutkimuksessa halutaan antaa tilaa kertojien &anelle.
Tama on yksi narratiivisen tutkimuksen peruslahtokohta: perinteiseen laadulliseen tut-
kimukseen verrattuna narratiivisuudessa korostuu tietdmisen subjektiivisuus. (Ks. myods
Polkinghorne 1995, 7-8.) Hannisen (1996, 109) mukaan narratiivinen l&hestymistapa
sopii ihmistutkimuksessa vahvistuneeseen haasteeseen tarkastella ihmista aktiivisena,
merkityksid antavana toimijana ja ihmiseldman ilmidita prosessinomaisina, kielellisesti
tulkittuina sekd aikaan ja paikkaan sidottuina, jolloin keskeistd on kertomuksen alkupe-

raisyys, todellisuus ja uskottavuus.

Heikkisen (2001, 186-187) mukaan narratiivisuuden ydin on sen tarjoama nakokulma
tietdmisen prosessiin konstruktiivisuuteen pohjautuen. Tulkitsemme maailmaa koko
ajan rakentuvana kertomuksena, joka on syntynyt ja on edelleen yhteydessa siihen kult-
tuuriseen kertomusperintdon, joka muodostaa ihmiskunnan tiedon. Samalla me ihmiset
rakennamme oman identiteettimme tarinoiden kautta, narratiivisesti. Nain ollen sek4 tie-
to maailmasta etté tieto itsestd rakentuu ja muuttaa muotoaan aikaisemman tiedon ja
kokemusten perusteella. Konstruktiivinen tiedonkasitys ei tukeudu objektiivisiin, mitat-
tavissa ja yleistettavissa oleviin totuuksiin, vaan tietdminen ymmarretaan pikemminkin
subjektiivisena, suhteellisena, paikallisena, erityisena ja sosiaalisessa vuorovaikutukses-
sa syntyneend. (Guba & Lincoln 2000, 107-109.) Konstruktivismin mukaan todelli-
suuksia ei ole vain yksi, vaan on olemassa eri tavoin ihmismielissé ja sosiaalisessa vuo-
rovaikutuksessa konstruoituvia todellisuuksia. My6s Uusitalo (2006a, 68) huomauttaa,
ettd narratiivisen lahestymistavan mukaan tiedon ymmarretad&n olevan luonteeltaan ker-
tomuksellista ja todellisuuden ajatellaan jasentyvan kielen avulla. Narratiivisuudessa on

ensisijaista ymmartad tarinoiden ja ihmisen kokemuksen vélinen yhteys siten, ett4 narra-
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tiivi mukailee elettyd elaméd, ja elama ja kokemukset puolestaan narratiivia. Tutkimuk-
semme peruslahtokohtana on ajatus, ettd tieto muodostuu puoliso-omaishoitajien sub-

jektiivisesti eletyn elamé& mukailevien kertomusten, tarinoiden, muodossa.

Narratiivisuus nédhdaan Heikkisen (2001, 189) mukaan prosessinomaiseksi suulliseksi
tai kirjallisesti esitetyksi kerronnaksi, jossa juonellinen tarina muodostuu toinen toisiin-
sa linkittyneista perékkaisista tapahtumista, ja tutkimuksessa narratiivien tarkoitus on
tuottaa uutta tietoa. Tarina on myds Juhilan (2004, 173) ja Hannisen (1999, 20) mukaan
ajallinen kokonaisuus ja se siséltda alun, keskikohdan ja lopputuloksen, joka tutkimuk-
sessamme etenee hoidettavan puolison sairastumisesta (tarinan alku) puolison kuole-
maan (keskikohta) ja omaishoitajana toimineen puolison selviytymiseen (lopputulos).
Hénninen (1999, 20) jatkaa, etta tarinan keskeinen elementti eli sielu on tarinan juoni.
Juonen avulla on mahdollista muodostaa tarinasta kokonaisuus, jonka perusteella tari-
nan erilliset osat saavat merkityksensé. Narratiiveissa on taten néhtévissa kausaalisia
syy-seuraus -suhteita, jota voidaan tarkastella tutkimuksessamme esimerkiksi kuoleman
ulottuvuudesta: hoidettavan puolison kuolema voidaan néhdé syyksi, joka aiheuttaa

omaishoitajassa surun erilaisia muotoja syyn seurauksena.

Tutkimuksessamme omaishoitajuuden aika sek& hoidettavan omaisen kuolema luovat
puitteet, joilla lahestytdén puoliso-omaishoitajien mennytta ja nykyista kontekstia. Tari-
na mahdollistaa menneisyyden, nykyhetken ja tulevaisuuden hahmottamisen yhtené ko-
konaisuutena. Puoliso-omaishoitajien tarinat heijastavat mennyttd aikaa, sisaltden niita
kokemuksia, joita omaishoitajuuden aikana omaishoitaja on tuntenut hoidettavaa koh-
taan, tai niitd merkityksia, mitd han omaishoitosuhteelleen on antanut. Liséksi on huo-
mioitava, ettd omaishoitajien tarinat sisaltavat niitad kulttuurillisia, sosiaalisia ja histori-
allisia prosesseja, mitkd tdmanhetkisessé yhteiskunnassa vallitsevat. Narratiivit muotou-
tuvat ja saavat merkityksensa esittdmisyhteydessadn, joten ne eivéat kuvaa todellisen
elamén tapahtumia, elettya elaméaa, suoraviivaisesti. Vaikka narratiivisuudessa korostuu
yksilon oma kokemus ja sen Kielellinen tulkinta, nahdaan taman kuvaavan aina myos jo-

takin siitd sosiaalisesta maailmasta, jonka keskelld yksilo el&é. (Juhila 2004, 173-174.)

Tutkimuksellisessa tiedon luomisessa tutkimuskohteet (yksild, alue tai ihmisryhma,
eldmisen olosuhteet) eivat néin ollen voi olla irrallisia, vaan ne on siis aina paikannetta-
va tiettyyn aikaan ja paikkaan. Keskeisimpia valintoja tutkimuskohteen Kkiinnittdmiseen

ja paikantamiseen liittyen on ilmion luonteen maéarittdminen siind kontekstissa, kun se



31

milloinkin esiintyy (Juhila 2004, 173-174). Vapaaehtoisuuteen perustuva omaishoita-
juus méaérittdd ilmiota luultavimmin eri tavalla kuin aikana, jolloin omaishoitajuus oli
madritelty lainsd&ddanndssé puolisoiden velvollisuudeksi. Oletettavaa on, ettd esimerkik-
si avioliitto ja lupaukset sen pysyvyydestd, sureminen tai vaikkapa yhteisollisyys tai sen
olemattomuus selviytymisen tukena heijastavat omaa historiallista aikaansa omaishoita-
jien kertomuksissa. On ymmarrettdva, ettd tutkimuksemme myota syntyneet tulokset
ovat yksi kontekstiin sidoksissa oleva tarina, yhden tarinallisen kiertokulun paatos (Uu-

sitalo 2006a; Juhila 2004, 166), eika tutkimuksen ansiokkuus ole sen toistettavuudessa.

Juhilan (2004, 174) mukaan narratiiveissa on erotettavissa sekd regressiivisia tarinoita
eli narratiiveja, jossa asiat k&yvat vaihe vaiheelta huonommiksi, synkemmiksi, etta
progressiivisia eli menestystarinoita. Vaikka tutkimusaiheemme voidaan néhda regres-
siiviseksi tarinaksi, on ilmi6té tavoitteellisesti tarkasteltava progressiivisen narratiivin
mukaisesti, surusta kohti selviytymisen taipaletta. On kuitenkin ymmadrrettdva, ettd me
emme Vvoi tutkijoina etuké&teisolettamuksin madrittdd puoliso-omaishoitajien tarinaa,
vaan he jasentavét tarinansa omasta kokemuksestaan késin, johon ei valttaméatta kuulu
lainkaan toivottomuutta, tai ei lainkaan selviytymistd, “menestystd”. Toisaalta taas toi-
selle selviytyminen voi olla jo lopputulos, ja toiselle tila, jota edelleen tavoitellaan. Joka
tapauksessa tutkimuksella on tarkoitus jasentdd kokemusta tapahtumien kautta, joilla on
merkitysta suhteessa tarinan paamaaraén eli selviytymisen kokemuksiin (Polkinghorne
1995, 5).

Narratiivisuuden tarjoaman todellisuus- ja tietokasityksen subjektiivisuuden ohella on
huomioitava, ettd jokainen tutkimuksellisesti tuotettu tarina on ainutlaatuinen ja erityi-
nen, ja on olemassa useita totuuksia, ei yhta tiettya yleistettdvad metatotuutta. Vaikka
tieto ilmentyy narratiivien muodossa, muodostuvat narratiivit usein dialogisesti, tutkit-
tavien kanssa vuorovaikutuksessa keskustellen (Laitila-Ukkola 2005, 42; ks. myos Pol-
kinghorne 1995, 9). Vaikka haluamme antaa kertomuksille puoliso-omaishoitajien tay-
den aanen tiedon todentajina, olemme tutkijoina persoonillamme ja lasndolollamme
vaikuttamassa siihen, millaiseksi tieto muodostuu. My6s Juhila (2004, 174) esitté, etta
narratiivi on aina jossain maarin osapuolten yhteistuotos, vaikka toinen asettuu kerto-
jaksi (puoliso-omaishoitajat) ja toiset kuulijaksi (tutkijat). Kuulijat, joilla voidaan tassa
tapauksessa viitata meihin tutkijoina, voivat erilaisilla valiintuloilla - kuten kommenteil-
la, kysymyksilla, myotaelamiselld, ihmettelylld, hiljaisuudella - ohjata narratiivin suun-

taa ja sisélt6ja. On myods oletettavaa, ettd tutkimukseemme osallistuvat ovat tietoisesti
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valinneet, millaisen tarinan he haluavat tutkimukselle antaa (ks. esim. Uusitalo 2006a,
58). Tutkimuksemme tietty ndkokulma osaltaan vaikuttaa varmasti myos siihen, millai-
sen tarinan todellisuudesta omaishoitajat meille kertovat. Tutkijoina meilt4 vaaditaan
kuitenkin objektiivisuuden herkkyyttéd siten, ettemme omilla mielipiteilla, henkilokoh-
taisilla arvoilla ja arvostuksilla vaikuteta tarinan kulkuun ja eletyn elaman todellisuu-
teen (Joona 2003, 120; Laitinen & Uusitalo 2007, 320).

Narratiivisen paattelyn pyrkimyksena ei ole totuuksien selittdminen, vaan narratiivien
ymmartaminen, kuvaaminen ja tulkinta kokonaisuuksiksi. Ihmistieteellinen metodologia
ei tarjoa valineitd taysin tuntemattoman maailman tutkimukseen, vaan ohjaa ymmarta-
maan syvéllisemmin sitd maailmaa, esimerkiksi menetyksesté aiheutuvaa surua, joka on
jo jollain tavalla meidén kaikkien keskuudessa tunnettu. Kunkin ihmisen tarina on kui-
tenkin hénen henkilokohtainen totuutensa, mutta kerrottu tarina ei ole koskaan koko to-
tuus, eikd edes pysyva totuus. Esimerkiksi aika voi muuttaa totuutta tai muistin aiheut-
tamat rajoitukset voivat tuoda oman sdvynsa kertomuksiin. (Uusitalo 2006a, 60, 62.)
Valitsemamme lahestymistapa on yksi keino tuottaa todellisuutta (Pohjola 2003, 61), ei
ainoa, eika kaikenkattava keino. Valinta on kuitenkin perusteltu ja vastaa siihen ideaan,

mika on tutkimuksemme tarkoitus tehtavineen ja tavoitteineen.

3.3 Narratiivien sanoittajat ja narratiivien keruumetodi

Laadulliset tutkimusmenetelmat mahdollistavat Uusitalon (2006a, 71-72) mukaan paa-
syn ihmisten sisimpéan kokemusmaailmaan, jolloin saavutettu tieto perustuu paasaan-
toisesti narratiivisesti, suullisesti tai kirjallisesti kerattyyn tutkimusaineistoon. Laadulli-
sen tutkimuksen pyrkimyksena ei ole saada aikaan tilastollisia yleistyksid, vaan pikem-
minkin tarkoituksena on kuvailla tarkasteltavana olevaa ilmi6td, ymmartéé sen toimin-
nan luonnetta ja antaa sille teoreettisesti toimiva tulkinta (ks. esim. Granfelt 2004, 136).
Tutkimusjoukon pienuudesta ja halutun tiedon luonteesta johtuen laadullisessa tutki-
muksessa on olennaista, etta tiedonlahteina toimivat henkilot tietavéat tutkittavasta ilmi-
6sta mahdollisimman paljon tai heilld on siitd omakohtaista kdytdnnon kokemusta. Tut-
kimuksemme narratiivien sanoittajat, puolisonsa omaishoitajana toimineet henkil6t ovat
oman eldmansa, tutkimamme ilmién, parhaita asiantuntijoita. Me emme voi tavoittaa

ilmion moniulotteisuutta ilman heidan omakohtaista kokemustaan.
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Tutkimuksemme ensivaiheista l&htien oli selvéd, ettd haluamme koota tutkimusaineiston
haastattelun avulla, eli narratiivisuuteen kuuluen dialogissa omaishoitajien kanssa. Tut-
kimusaihettamme voidaan luonnehtia sensitiiviseksi aiheeksi, mink& aiheuttamat koke-
mukset omaishoitajille ovat emotionaalisesti vaikeita. Aineistonkeruu esimerkiksi kyse-
lylomakkein ei tuntunut sopivalta, sill& se ei tarjoa mahdollisuutta paasta tutkittavan il-
mion lahelle. Uskomme, ettd yhteinen, véliton dialogi tarjosi meille parhaimman mah-
dollisen vaylan kuulla, ndhda ja ymmartad ihmisten syvinta, subjektiivisesti koettua ko-
kemusmaailmaa, minka kokonaisvaltaisuutta ei kyselylomakkein voida tavoittaa. Haas-
tattelun valinta aineistonkeruumetodina tdsmensi niitd ontologisia ja epistemologisia
l&htokohtia, joihin olemme tutkimuksessamme sitoutuneet. Haastattelu on erityisen pe-
rusteltu aineistonkeruumenetelma silloin, kun tutkimuksessa on kyse intiimeista ja emo-
tionaalisista asioista (ks. myos Laitinen 2004, 57) seka silloin, kun halutaan antaa haas-
tateltaville mahdollisuus tulkita kysymyksia ja tdsmentdd vastauksia. Aineistonkeruu-
muodon valintaan liittyy my0s tutkijoiden vastuu. Kyselylomakkein tai kirjoituspyyn-
noin toteutettu aineistonkeruu olisi mahdollisesti helpottanut meita tutkijoina, mutta ai-
heen sensitiivisyyden vuoksi kasvotusten haastatteleminen tarjosi mahdollisuuden tar-
kastella sitd, mita vaikeiden asioiden kasittely saa tutkimukseen osallistuneissa aikaan.
(Laitinen & Uusitalo 2007, 321.)

Saastamoisen (1999) mukaan narratiivisen aineiston keruutavat jaetaan karkeasti sen
mukaan, keratdankod Kkirjoitettuja (esimerkiksi paivakirjat) vai suullisia narratiiveja
(haastattelut). Saastamoinen esittdd suullisten narratiivien haastattelun vaihtoehdoista
narratiivisen, aktiivisen ja episodisen haastattelun. Narratiivisen haastattelun idea on, et-
td haastattelija esittdd haastateltaville yhden kysymyksen, jonka my6td haastateltavat
voivat muotoilla yhtendisen kertomuksen tapahtumien kulusta, niiden kehityksestéd ja
kaanteistd. Haastattelija esittdd vasta haastateltavan kertoman jalkeen tarkentavia kysy-
myksid. Menetelm& vaatii tutkijalta paljon haastattelukokemusta; miten muotoilla ky-
symys siten, ettei se vie kertomusta liian kauas ilmiosta, tai ei rajoita kertojan tarinaa?
Aktiivisessa haastattelussa seké haastateltavan ettd haastattelijan ajatellaan olevan aktii-
visia toimijoita, jotka keskindisessa vuoropuhelussa synnyttavat merkityksia ja uutta in-
formaatiota. Episodisessa haastattelussa yhdistetddn puolestaan seka narratiivista haas-
tattelua ettd teemahaastattelua eli puolistrukturoitua haastattelua (ks. Uusitalo 2006a,
80-82.)
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Valmistauduimme tutkimusaineiston kerddmiseen laatimalla tutkimuksestamme esit-
teen, josta ilmenee tutkimuksemme tarkoitus tavoitteineen ja osallistumiseen liittyvat
nékokulmat. Toimitimme laatimamme esitteen Oulun seudulla toimivan yhdistyksen
vertaistukikontekstiin osallistuneille yli 65-vuotiaille omaishoitajille yhdistyksen toi-
mesta. Koska olimme tehneet tiivista yhteistyotd yhdistyksen yhteyshenkilon kanssa ja
sopineet heiddn osuudestaan tutkimusprosessissamme, valtyimme tutkimuksen eetti-
syyttd madrittavasta tutkimuslupabyrokratiasta, ulkoisista rajoitteista ja madrayksista
(ks. Laitinen & Uusitalo 2007, 317-318). Tutkimukseen halukkaat osallistujat ottivat
suoraan yhteyttd meihin, ja heidan annettuaan suostumuksensa sovimme haastatteluun
liittyvista yksityiskohdista. Lahtokohtaisesti edellytyksend oli osallistujien vapaaehtoi-
nen suostumus tutkimukseemme (Laitinen & Uusitalo 2007, 318). Koimme tarkeéksi
painottaa, ettd osallistujat voivat halutessaan keskeyttda tutkimukseen osallistumisensa
missé vaiheessa tutkimusta tahansa. Toimme esille, ettd tutkimuksemme aineistonkeruu
etenee heidéan ehdoillaan (Laitinen & Uusitalo 2007, 318).

Tutkimuksemme narratiivien sanoittajiksi muodostui seitseman (n=7), tutkimuksenteko
hetkell& yli 65-vuotiasta puolisonsa omaishoitajana toiminutta henkil6a, jotka ovat me-
nettdneet puolisonsa kuoleman vuoksi. Nuorin omaishoitaja oli tutkimushetkella ialtdan
67-vuotias ja vanhin 84-vuotias. Varsinainen puolison omaishoitajuus oli jokaisella
omaishoitajalla kestényt useita vuosia, ja puolison kuolemasta oli kulunut aikaa tutki-
muksenteon ajankohtana lyhyimmill&&dn noin vuosi ja pisimmillaan kaksi vuotta. Osa
haastateltavasta omaishoitajasta ei ole ollut vield 65-vuotias siind vaiheessa, kun puoliso
oli sairastunut, mutta se oli vaatinut jokaiselta omaishoitajalta esimerkiksi tyojarjestely-
ja siten, ettd puolison hoitaminen kotona on mahdollistunut. Varsinaisen omaishoitajuu-
den myoté jokainen omaishoitaja oli jo siirtynyt eldkkeelle. Omaishoitajista viisi (=5)
oli naisia ja kaksi (n=2) oli miehi&. Suoritimme haastattelut vuoden 2008 syys- ja loka-

kuun aikana.

Tutkimuksemme narratiivien sanoittajat saivat valita tiedon tuottamisen paikan ja ajan
sek& muodon ja laajuuden. Toteutimme haastattelut kaikissa tapauksissa haastateltavien
omissa kodeissa. Tama mahdollisti sen, ettei heidan tarvinnut ndhda vaivaa paastakseen
johonkin toiseen tapaamispaikkaan, ja oma koti haastatteluympéristoné antoi heille tur-
vallisen ympadriston kasitelld vaikeaa kokemusta. Tapasimme jokaisen haastateltavan
yhden kerran aikataulullisista syistd, vaikka usein narratiivisessa tutkimuksessa tutki-

mukseen osallistujia haastatellaan useaan otteeseen. Taten voi olla, ettd jotain olennaista
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on voinut j&&d& puuttumaan heidan narratiivistaan yhden tapaamiskerran rajoissa. Viela
ennen varsinaista aineistonkeruuta keskustelimme heiddn kanssaan tutkimuksesta var-
mistaaksemme heidan ymmarrystaan siitd, millaiseen tutkimukseen he ovat osallistu-
massa, ja heidan motivaatiotaan osallistua (Lee 1993, 75, 164; Makela 2005, 386).

Koska olemme molemmat aloittelevia tutkijoita, hylk&simme puhtaasti narratiiviseen
haastatteluun perustuvan menetelmén. Aktiivinen haastattelu oli puolestaan sopiva siiné
merkityksessd, miten ymmarrdmme tutkimuksen kohteemme: merkityksid antavana ak-
tilvisena toimijana. Tastda huolimatta aktiivisesta haastattelusta puuttui mielestamme
keskeinen kehys, joka ohjaa aloittelevia haastattelijoita toimimaan uudessa kokemuk-
sessaan. Hyodynsimme tutkimuksessamme episodista haastattelua, jossa haastattelun
tukena oli valmiiksi teemoitettu haastattelu, jota ei kuitenkaan laadittu tiukasti raamite-
tun kysymysluettelon pohjalta. Tutkimuksen teoreettisen kehyksen, tutkimuksen tarkoi-
tuksen ja tutkimuskysymystemme ohjaamana laadimme haastattelulle episodimaisessa
ideassa paateemat, ja tdmén myota padteemoille muutamia kysymyksié.

Laadimme jokaisen paateeman kysymykset suunnitelmallisesti mahdollisimman véljak-
si, ei yksityiskohtia kysyviksi. Koska emme laatineet tiukkarajaista kysymysluetteloa,
tarjosimme haastateltaville mahdollisuuden kertoa heiddn oma tarinansa ilman tiukasti
raamitettua runkoa ja etukéateisoletuksia. Suunniteltu, ja erityisesti toteutettu, aineiston-
keruumenetelm@ sisalsi tosiasiassa aineksia sekd narratiivisesta haastattelusta, aktiivi-
sesta haastattelusta etta episodisesta haastattelusta. Koska narratiivit voivat syntya ko-
kemuksista kertovien sanojen lisaksi myods kuvallisten, musiikillisten ja kehollisten nar-
ratilvien muodossa (Polkinghorne 1995, 8), saimme haastatteluaineiston liséksi tdyden-
tavaa aineistoa, kuten paivakirjamerkintéja, muistosanoja ja valokuvia. Nama taydensi-
vat aineistoa seka korostivat narratiivien subjektiivisuutta ja ainutlaatuisuutta, ja toimi-
vat ymmarryksemme téydentdjind. Haastattelujen kesto vaihteli vajaasta tunnista noin

kahteen tuntiin. Nauhoitimme kaikki haastattelut niiden jatkokasittelyn helpottamiseksi.

Tutkimuksen alkuvaiheessa ajattelimme, ettemme rajaa ajallisesti sitd, milloin hoidetta-
va puoliso on kuollut. Ehka liian mustavalkoisesti jarkeilimme, ettd emme voi méaaritel-
14 kenenk&én surua tai siita selviytymista ajallisiin raameihin. Olimme antamassa tayden
vastuun osallistumisestaan hoidettavan omaisen menettaneelle omaishoitajalle itselleen
(ks. Laitinen & Uusitalo 2007, 319). Ennen aineistonkeruuprosessia rajasimme aihetta

kuitenkin siten, ettd puolison menetyksesta on taytynyt kulua aikaa puolisen vuotta.
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Tasta huolimatta emme edelleenk&én voineet tietdd, onko aika ollut tarpeeksi pitk&d me-
netyksen akuuttivaiheen késittelylle. Vaikka puolison menetyksesta oli kulunut reilusti
yli tuon puolen vuoden, vuosia, osa omaishoitajista toi esille, ett4 aihe on niin sensitii-
vinen, ettd varsinaisesta kuolemasta ja menetyksestd puhuminen voi olla liian vaikea
kokemus. Taman asian kohtaaminen merkitsee tutkijoille eettista vastuuta. Laitisen ja
Uusitalon (2007, 322) mukaan eettinen vastuu saa merkityksensa siing, etta asia on ol-
tava jollain tavalla ké&sitelty. Asian aikaisempi tyostdminen helpottaa etdisyyden saamis-
ta, tapahtumien jasentamista ja selitysten I0ytdmistd, jolloin ihminen voi helpommin
kertoa vaikeista kokemuksistaan. Tdma asia oli tutkimuksessamme etukdteen varmistu-
nut, sill4 jokainen omaishoitaja oli osallistunut vertaistukikontekstiin ennen tutkimus-

tamme.

Vield haastattelujen alkuvaiheessa olimme rajanneet tutkimuksellisen nakékulman kos-
kemaan rajatusti puolison menetysta ja siitd selviytymistd. Haastattelurungon kysymyk-
set noudattivat luonnollisesti tatd samaa linjaa. Tasta huolimatta tarinat saivat yha uu-
delleen siséltonsé ja juonensa siita ajasta, kun puoliso oli sairastunut ja hdnen toiminta-
kykynsa oli hiljalleen huonontunut. P&atos siitd, ettd omaishoitajuuden konkreettista ai-
kaa ei voi irrottaa menetyksen kokemisesta, syntyi siis jo aineistonkeruun ensi vaiheista
l&htien. Tdma on yksi merkittava esimerkki siita, kuinka aineistonkeruun edetessé toteu-
timme tutkijoina jatkuvaa reflektointia, palasimme ajatuksissamme taaksepdin, ja tar-
kensimme aikaisemmin asetettua tarkastelundkokulmaa ja tutkimustehtavid. Tutkimuk-
sellisten muutosten voimme todeta saaneen lahtokohtansa omaishoitajien narratiivien

myota.

Laitisen ja Uusitalon (2007, 318) mukaan osallistujien sitouttamiseen vaikuttaa olennai-
sesti tutkijoiden ymmarrys osallistujien roolista. Tutkimuksessa, jossa tutkitaan koke-
muksia, on pohdittava tutkijan ja tutkimukseen osallistujien vélistd suhdetta ja vuoro-
vaikutusta: miten tutkija lahestyy ihmisia, ovatko tutkimuksessa mukana olevat yhteis-
tybkumppaneita vai tiedonkeruun kohteita (Pohjola 2003, 57; Laitinen & Uusitalo 2007,
317). Tutkimuksemme on riippuvainen osallistujista. Ilman heiddn kokemustaan, todel-
lisuuttaan, tietouttaan ja sanoitettuja kertomuksiaan ei olisi mahdollisuutta saada kysy-
myksiin vastauksia. llman heité ei saada aikaan tietoa, eika olisi tutkimustamme. Tama
ymmartden me emme voi puhua tutkittavista tiedonkeruun kohteina. He ovat yhteistyo-

kumppaneita, olennaisen arvokkaita tiedon tuottajia.
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Jokainen haastattelukerta oli erilainen ja vaati tutkijoilta mukautuvuutta. Haastatteluti-
lanteissa hyddynnetty sisallollinen menetelmé vaihteli haastateltavien tilanteen ja luon-
teenpiirteiden sekd haastattelutilanteen vuorovaikutuksellisuuden mukaan. Ensimméi-
sissa haastatteluissa tilanteen uutuuteen liittyva epavarmuus meille tutkijoille asetti sel-
van tarpeen teemahaastattelun tapaiselle haastattelun toteutukselle. Etenimme tilantees-
sa hyvin suoraviivaisesti haastattelurungon mukaisesti. Osa omaishoitajista myos kaipa-
si suuntaa antavia kysymyksid, joihin he vastasivat kertoen omaa tarinaansa. Osa
omaishoitajista lahti rakentamaan tarinoitaan taysin itsendisesti ja jasentyneesti johdat-
televan alkusanan jalkeen, minkéd rakenne sisaltdaa narratiivisen haastattelun aineksia.
Né&iden haastattelutilanteiden valimaastoon mahtui vield tapauksia, joissa oli piirteita
molemmista haastattelutavoista eli etenivat episodimaisen haastatteluidean mukaisesti.
Heidan kohdallaan tarina tuli kerrotuksi pitkélti heiddn oman jasennyksensd mukaan,
mutta haastattelun loppuvaiheessa me haastattelijoina teimme joitakin teemoihin liitty-
vid lisdkysymyksié haastattelurungon mukaisesti. Osa omaishoitajista oli valmistautunut
tilanteeseen jo etukateen jésentden ajatuksiaan paperille.

Oma roolimme tutkijoina sai haastatteluiden etenemisen my6té uusia piirteita. Erityises-
ti haastattelukokemusten alkutaipaleella, narratiivisuuden ideologian hengessé, pel-
kasimme sitd, kuinka voimme valikysymyksilla tai tulkinnallisilla tarkennuksilla ohjata
heidéan tarinaansa liikaa pois siitd tarinasta, minka he itse haluavat meille kertoa. Toi-
saalta epdvarmuuden tuoma haastattelurunkoon takertuminen vei paitsi kertojien aénel-
t4, myos tulkinnalta tilaa. Vaikka olimme valinneet tietoisesti sensitiivisen tutkimusai-
heen, ei vaikeiden asioiden kohtaaminenkaan ole aina todellisuudessa mutkatonta (ks.
myos Laitinen & Uusitalo 2007, 320). Tieteellisen objektiivisuuden vaatimus ajatuksis-
samme ja rohkeuden puute nakyivat selkeasti litteroidussa tekstissd, minka teimme aina
heti haastatteluiden jalkeen. Monet hedelmélliset tarinoiden vaiheet tehd& tarkentavia
kysymyksia ja luoda syvallistd merkitysté jai ndin ollen saavuttamatta. Epdvarmuuden
tunteella oli epdilemattd vaikutuksensa myds omaishoitajien ja meidan valiseen vuoro-

vaikutukseen ja haastattelutilanteiden ilmapiiriin.

Varmuuden lisdéntyessé ja objektiivisuuden vaateen kahleista irrottautuessa pystyimme
hyédyntdmaan omia persooniamme tutkimuksellisina tyovélineind (ks. esim. Laitinen &
Uusitalo 2007, 325). Pohjolan (2003, 57) mukaan tutkijalta edelletyt herkkyyden ulottu-
vuudet kulminoituvat subjektiiviseen sensitiivisyyteen, jossa seké tutkija ettd tutkimuk-

seen osallistuvat asettuvat molemmat tutkimustoiminnan subjekteiksi. Tutkijan kasvot-
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tomuus, objektiivisuus ja neutraalius, mitkd usein asetetaan perinteisen tutkimuksen
ideaaleiksi, eivét aina paikannu sitoutumisen kohteiksi. Pohjola jatkaa, ettd ihminen on
oman tyonsd, elaménsa ja kokemustensa omakohtainen toimija, jota on mahdoton piilot-
taa. Taman ajatuksellisen nakemyksen siivittdmana kykenimme irrottautumaan haastat-
telurungosta ja etenemadn tilanteessa kertojien omilla ehdoilla, ja samalla annoimme ti-
laa itsellemme tulkita kertomusten sisdltdéa koko haastattelutilanteen ajan. Luopuminen
muodollisista tydmetodeista loi tilanteeseen avoimuutta, ja mahdollisti subjektiivisen
aanen narratiivien sanoittajille. Vaikka tutkimukseemme osallistuneet omaishoitajat
voisivat olla ik&nsa puolesta meidédn vanhempia tai isovanhempia, emme kokeneet su-
kupolvisen eron haittaavaan missadn vaiheessa vuorovaikutuksen ilmapiirid. Kun olim-
me tilanteessa aidosti lasné, aidosti halukkaita kuulemaan heidén tarinansa ilman muo-
dollisuuksia, pystyimme tuntemaan konkreettisesti sen, mita yhteistyékumppanuus, sub-
jektiivisen tiedon tuottamisen arvostaminen voi saada parhaimmillaan aikaan. Haastatel-
tavien tarinan jasentdminen helpottui, mitd enemman me annoimme tilaa koko juonelli-
sen tarinan kertomiselle. Saimme kuulla siséllollisesti syvéllisid ja monimerkityksellisia

tarinoita.

Kokemustemme jakaminen ja niiden reflektoiminen aina haastattelutilanteiden jalkeen
toimi edelleen oman toiminnan muutoksen tarpeen kirkastajana, ja mahdollisti jatkuvan
uuden oppimisen. Uuden oppiminen loi puitteet, lahtokohdan sille, miten omaishoitajat
asettuivat kertojan asemaan. Meidan oman roolimme, tilanteen vuorovaikutuksen ja il-
mapiirin lisaksi haastateltavien halu ja kyky puhua vaikeasta menetyksen kokemuksesta
antoivat luonnollisesti oman merkityksensa kerronnan siséltoon. Varsinaisten haastatte-
lutilanteiden perusteella tulkitsimme, ettd narratiivit eivét valttdmattd mukaile suoravii-
vaisesti koettua elaméa. Osa haastateltavista totesi, ettd varmasti paljon asiaa voi jaada
heidan kertomuksistaan puuttumaan joko muistin tai tarinallisen runsauden vuoksi.
Koska kasittelemme osaksi niitd kokemuksia, jotka sijoittuvat ajallisesti menneisyyteen,
ja osittain niitd kokemuksia, jotka sijoittuvat haastatteluajankohtaan, on ajalla véista-
matta vaikutuksensa narratiivien sisaltoon. Osa tutkimukseen osallistuneista toi myods
esiin rehellisesti epardintins siitd, ettei ole taysin varma edes siitd, pystyyko kertomaan

tai haluaako kertoa tarinaansa sen kipeyden vuoksi.

” -- Ja semmosta se oli... Nyt kun siitd [puolison kuolemasta] alakaa jo puolitoista
vuotta olla, niin silld lailla ei muista...” H3
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”Jos sen oman tarinan oikeaoppisesti kertoo, niin siihen liittyy niin uskomattomia
asioita. Niin vaikeita asioita --.” H5

Vaikka tutkimuksellamme on tietty tarkoituksensa, kunnioitimme sitg, ettei aina koke-
muksia pystytd pukemaan sanoiksi (esim. Laitinen & Uusitalo 2007, 323). Ennen varsi-
naisen haastattelutilanteen aloittamista osa tutkimukseen osallistujista ilmensi epéavar-
muutensa halukkuudesta osallistua tutkimukseen, vaikka siihen on ilmoittautunut. Ko-
rostimme edelleen sitd, ettd tutkimus on osallistujilleen vapaaehtoista ja oman osallis-
tumisensa voi keskeyttdd missé tahansa tutkimuksen vaiheessa. Kukaan omaishoitaja ei
halunnut keskeyttdd osallistumistaan, eikd kukaan tuonut endd haastattelujen jalkeen
esille haluttomuuttaan osallistua. Haastattelun alussa esiin tulleet epardinnit halvenivat
tilanteen edetessd. Voimme tulkita, etta tilanteessa saavutettiin sellaista luottamukselli-
suutta, ettd vaikeista asiasta puhuminen helpottui siind kontekstissa, missa me tutkijat ja

omaishoitajat olimme.

Kipeiden muistojen, menneisyyden haavojen, esiin nostaminen toi vaistamatta tunnela-
tautuneen ilmapiirin. Vaikka omaisensa menettanyt olisi hyvaksynyt puolisonsa kuole-
man, jatkanut eldmaansa ilman l&heistaan, ja néin ollen selviytynyt surun tiukasta ot-
teesta, ei suruprosessi valttamatta ole paattynyt. Itku tai hiljaisuus on kuitenkin sallittuja
ja sellaisenaankin térkeda tietoa kasiteltdvasta asiasta. Tutkittaessa sensitiivisia aiheita
meidan tuleekin tutkijoina olla valmiita vastaanottamaan tunteiden kirjavuus. (Laitinen
& Uusitalo 2007, 322.) Saimme paitsi kuulla, myds nahda menetyksen kipeat kokemuk-
set. Omaishoitajien itku haastattelutilanteissa tuntui luonnolliselta reaktiolta, eikd sen
kuuleminen tai ndkeminen tuntunut vaikealta. Vaikka emme olleet tilanteessa terapeut-
teja, emmeka néin ollen voineet soveltaa terapeuttisia menetelmid, oli meidan tarkeda
tietdd, mista he tarvitessaan ammatti-apua saavat (Laitinen & Uusitalo 2007, 322). Téa-
han emme kuitenkaan tulkinneet olevan tarvetta, eika tilanteessa ollut terapiatilanteen
asetelmaa. He eivét esimerkiksi kysyneet meiltd neuvoja tai ohjeita (ks. my6s Laakso
2000, 55). Vaikka olimme tilanteessa vain intensiivisesti 1asné, kertomusta kuunnellen,
sanoi osa haastateltavista tilanteella olleen terapeuttinen merkitys tutkimukseen osallis-
tuneille. Ndin ollen voimme olettaa, ettd olemme osoittaneet olevamme tutkijoina luot-
tamuksen arvoisia, kunnioittaen heitd ja heidan asiantuntijuuttaan (ks. Laitinen & Uusi-
talo 2007, 324-325).

Kun aineistonkeruuprosessi oli kokonaisuudessaan tehty, otimme aineistoon etaisyytta.

Etdisyyden ottaminen tarjosi mahdollisuuden prosessoida tilanteita jalkeenpéin, ja poh-
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tia edelleen tilanteista saatuja kokemuksiamme. Olemme yha uudelleen omaishoitajia
kunnioittavasti h&mmastelleet sitd, kuinka monisdikeisié tarinoita me olemme saaneet
kuulla, ja kuinka avoimesti kokemuksista on meille kerrottu. Avoimuus oli kunnioitet-
tavaa ja jopa yllattavaa. Peruslahtékohdiltaan me olimme heille vieraita ihmisi, ja tasta
huolimatta he kertoivat meille avoimesti kokemuksistaan. On mahdotonta sanoa, missé
vaiheessa olisimme voineet saavuttaa aineiston kyll&&antymispisteen — t&ssa vaiheessa
emme voi tdysin vakuuttaa sitd saavuttaneemme. Tutkimuksemme ilmi0 ja tutkimuksel-
linen ldhestymistapa luovat kyllaantymispisteelle omat merkityksensé. Jokaisen tarina
on ainutlaatuinen ja saanut merkityksenséd subjektiivisesti koetusta elamasta. Jokainen
tarina toi jotain uutta kokemuksellista merkitysta, mutta kokonaisuudessaan tutkimus-

tehtaviin vastaaminen olemassa olevien kertomusten avulla oli mahdollista.

Yksi keskeinen asia sensitiivista aihetta tutkittaessa on tutkimukseen osallistuvien koh-
taaminen. Se, miten kohtasimme tdmén arvokkaan asiantuntijan, miten annoimme hé-
nelle mahdollisuuden kertoa hdnen oman tarinansa, on antoisuudessaankin haasteellinen
ja monimerkityksellisia asioita sisaltava tehtava. Sen perusteella, mikéa tunnelma meille
itsellemme valittyi haastattelutilanteista, voimme todeta arvostuksen valittyneen haasta-
teltaville. Haastateltavien onnistunut kohtaaminen valittyi myos heidan sanoissaan mei-
t4 tutkijoita kohtaan. Ndiden merkitystd ei voitane sivuuttaa, kun etsitd&dn vastauksia
avoimen kontekstin kysymyksiin. Osa toi myos esille, ettd ilman vertaistuen taustakon-
tekstia asiasta kertominen avoimesti ei olisi varmasti ollut mahdollista. On myds ym-
marrettavé, ettd koska tutkimukseen osallistuminen oli vapaaehtoista, on siihen osallis-
tuminen koettu jollakin tapaa omakohtaisesti merkitykselliseksi (Laitinen & Uusitalo
2007, 324). Tutkimukseemme osallistuneet ihmiset toivat esille ajatuksensa tutkimuk-
semme térkedstd aiheesta. Heidan osallistumistaan siivitti heidan halunsa auttaa saman-
laisessa elamantilanteessa olevia ihmisid, mutta tdmén ohella tarinoista valittyi valilli-

sesti motiivi vaikuttaa yhteiskunnallisiin epékohtiin.

”Minusta tamd teilla on oikia ja hyva homma. Kylla tdma on tarkia ja oikia hom-
ma. Koitatte saaha mahollisimman sellaseksi ndama teokset, ettd ne tukkee tata
omaishoitajuutta.” H1

Sensitiivistd aihetta kasittelevan tutkimuksen eri vaiheet herattavat usein myos itse tut-
kijassa monenlaisia tunteita ja ajatuksia (Lee 1993, 106; Uusitalo 2006b). Vaikka olim-
me valmistautuneet haastattelutilanteisiin tutustumalla monipuolisesti ilmitsté ja siihen

liittyvista kokemuksista kertovaan tutkimuskirjallisuuteen ja keskustelleet tulevasta, yl-
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latti aiheen sensitiivisyys. Olemme tulleet kuin itsestddn asettuneeksi tutkimuksessa
enemman sisa- kuin ulkopuolelle (ks. Laitinen 2004, 84). Tunteiden l&sndolo on mah-
dollistanut pa&syn syvemmalle omaishoitajien kokemusmaailmaan, mika edelleen var-
mensi valintaamme koota aineisto haastattelun avulla. Tutkija voi tuntea mydétéatuntoa,
eikd tutkijalta vaadita lujuutta ollakseen tunteeton. Sensitiivisia aiheita késitteleva tut-
kimus ei paésté itse tutkijaa helpolla, emmek& voineet vélttyd henkilokohtaisesti koettu-
jen tunteiden kirjavuudelta. Omien tunteiden hyvaksyminen, tai erityisesti niiden nayt-
tdminen, ei ollut niin mutkatonta kuin niiden vastaanottaminen. Kun etenimme haastat-
teluiden alkuvaiheessa muodollisten tydmetodien mukaisesti, samassa suhteessa jou-
duimme keskittymé&an siihen, miten estamme omien tunteidemme nakymisen. Viela sil-
loin ajattelimme, ettd tutkijan ei tule nayttdd omia kosketuksen tunteitaan. Kaytimme
energiaa siihen, kuinka kykenemme estamééan itkun, mika raamitti osakseen tilaa keskit-
tymiskyvyltd, ja sitd, miten voimme sallia oman itsemme, oman persoonamme mukaan

vuorovaikutukseen.

Laitinen ja Uusitalo (2007, 320) huomauttavat, etté tutkijan tunteiden tunnistaminen ja
lapikdyminen ovat merkittavé eettinen haaste. Yhteistyona toteutettavan tutkimuksen
yksi tdrkeimmista ansioista on siind, ettd luottamukseen ja avoimuuteen perustuva yh-
teistyd on parhaimmillaan toisen tukemista. Omat tunteemme olivat yksi jatkuva reflek-
toinnin kohde haastatteluiden edetessd. Kéavimme useita keskusteluja siitd, mitad meilta
vaaditaan, ja miten meidan tulee tilanteissa kayttaytya. Mitda vahemmén pohdimme tata
itse haastattelutilanteissa, sitd enemmén tilanteet vapautuivat. Oli helpottavaa huomata,
ettd tunteiden nayttaminen ei vie tutkimuksen vakuuttavuutta, vaan péinvastoin se loi
yhteyttd meidan ja tutkimukseemme osallistuneiden ihmisten vilille. Itkeminen oli
my6s meidan yksi keino kasitellda sensitiivisen tutkimusilmion aiheuttamia tunteita.
Toisten tilanteet koskettivat ja herattivat enemman tunteita kuin toisten. Voimme todeta
Laitisen (2004, 85) sanoin, ettd ehka kyse on kertomuksista, kertomisen tavasta, ole-
muksesta ja olemisesta seka myds meistd itsestdmme, siitd mitd ndemme, ja miten se
heijastuu meihin itseemme. Omien tunteiden sivuuttaminen, ja niiden késittelematta jat-
tdminen olisi voinut merkitd takertumista tutkimuksemme ihmisten kokemusten sisa-
puolelle, antamista tunteillemme liiallisen vallan, jolloin tutkimuksen rationaalinen 1&-
pivieminen olisi saattanut kyseenalaistua. Tarvitsimme etdisyyden ottoa tutkimusaineis-

toon myds sen vuoksi, ettd omien tunteiden késittelylle jéi tilaa.
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3.4 Narratiivien kasittely ja analysointi

Aineiston kerddminen vapaamuotoisella haastattelulla auttoi meita aineiston alkukasitte-
lyssé kokonaistarinan merkityksessd, silla omaishoitajien kertomusten juonellinen pe-
rusrakenne noudatti luontevasti elaméanvaiheittaista etenemistd puolison tapaamisesta ja
perheen perustamisesta nykyhetkeen (ks. myds Ojuri 2004, 68). Jo haastattelutilanteissa
huomasimme kerrotuista tarinoista seikkoja, jotka tuntuivat yhteneviltd tai eroavilta
toisten tarinoiden kanssa, ja jotka ovat tutkittavan ilmién kannalta merkityksellisimpia.
Néisté asioista muodostui teemoja, jotka jasensivat aineistoa alustavasti ja antoivat viit-
teitd siitd, mihin aihealueisiin on syytéd keskittya jatkossa tarkemmin kuin muihin. (Ks.
Nousiainen 2004, 51; Uusitalo 2006a, 92-93.) Alustavia teemoja olivat tutkimukses-
samme yhteinen eldménhistoria, puolison sairastuminen, omaishoitajuusaika, puolison
kuolema ja aika sen jalkeen. Varsinaiset haastattelut toimivat ndin ollen jo tavallansa ai-

neiston analyysipaikkana.

Aina kunkin haastattelujen jalkeen litteroimme haastattelut sanasta sanaan. Koska tut-
kimuksellisena tarkoituksenamme oli keskittyd kertomuksen siséltoon eli siihen, mité
narratiivien sanoittajat sanoivat kertomusten sisaltoon keskittyen, eikd kertomuksen
muotoon eli siihen, miten he kertoivat kokemuksiaan, emme merkinneet litteroituun ai-
neistoon esimerkiksi taukojen pituuksia tai adnenpainoja. Liikutuksen, harmistuksen tai
naurahduksen reaktiot merkitsimme litteroituun aineistoon. Litteroiminen antoisien
haastatteluiden jalkeen oli sithen mennessa prosessin puuduttavin osio. Ty6layden ohel-
la litteroinnit toimivat kuitenkin reflektoinnin vélineend, mink& my6ta olemme proses-
simme edetessa tarkentaneet tutkimuksellisia l&htokohtia, tai kiinnittdneet huomiota
omaan toimintaamme haastattelutilanteissa. Nain ollen on mahdotonta kertoa tarkkaa
aikaa siita, milloin olemme aloittaneet aineiston analyysin. Aineistoa kertyi yhteensa

noin 86 sivua, Times New Roman -kirjasintyylilla, 12-fonttikoolla ja 1,5 rivivalilla.

Narratiivisen aineiston analyysid voidaan ldhestya Polkinghornen (1995, 12) mukaan
jakamalla analyysimenetelmd kahteen padryhmadn: narratiivien analyysiin (analysis of
narratives) ja narratiiviseen analyysiin (narrative analysis). Narratiivien analyysi edel-
Iytt&d tarinallisen aineiston. Narratiivien analyysilla tarkoitetaan analyysitapaa, jossa ai-
neistoa késitellddn kokonaisuutena, narratiiveja tematisoidaan, tyypitelladn ja luokitel-
laan kvalitatiivisessa tutkimuksessa totuttuun tapaan. Narratiivien analyysi ei ole kui-

tenkaan menetelméllisesti rajattu, vaan aineistoa voidaan analysoida milld tahansa ana-
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lyysimenetelmélld (Polkinghorne 1995, 12). Narratiivisella analyysitavalla viitataan
puolestaan menetelmaan, jossa yksittaisid kertomuksia kasitelld&n kokonaisuuksina, ta-
voitteena narratiivin yksittaisten elementtien sitominen juonellistamisen avulla, ja tuot-
taa kerétysta aineistosta kokonaisia kertomuksia. Narratiivisen aineiston analyysin l&-
hestymistavat voidaan edelleen eritelld kategoriseen tapaan, joka on samankaltainen pe-
rinteisen sisallon analyysin kanssa, seka holistiseen tapaan. Kategorinen ldhestymistapa
voidaan jakaa joko kategoriseen sisallon analyysiin, jossa poimitaan tekstiaineistosta
erillisia ilmaisuja, joita luokitellaan, tai kategoriseen muodon analyysiin, jossa huomio
kiinnitetadn kertomuksen eri osien tyylillisiin ja Kielellisiin piirteisiin. Holistisessa 1&-
hestymistavassa kiinnostus kohdistuu henkiloon ja hanen elaméansa kokonaisuutena ja
se sopii hyvin esimerkiksi tapaustutkimukseen. (Polkinghorne 1995, 13-14; Uusitalo
20064, 92.)

Kéytimme tutkimuksemme aineiston analyysissé narratiivien analyysié ja lahestymista-
pana aineiston teemoittelua. Narratiivien analyysin tarkoituksena on luoda tarinallinen
aineisto, joten analyysiyksikkémme on nain ollen ollut merkityksellinen kokonaisuus, ja
analyysimme on keskittynyt kerronnan siséltoon. Aineiston analyysimme toteutui ai-
neistolahtdisesti. Aineistoon tarttuminen etaisyyden ottamisen jélkeen sisélsi useita ai-
neistojen lukemiskertoja. Haastattelujen lukeminen on Vilkon (1997, 102-104) mukaan
monivaiheinen prosessi, joka voidaan kiteyttdad kahteen vaiheeseen. Ensimmaisten lu-
kukertojen aikana tutkija kiinnittdd huomionsa aineistosta selvasti erottuviin seikkoihin
eli muodostaa aineistosta esihavaintoja, jonka jalkeen on tarpeen siirtyd yleisista ha-
vainnoista yksittéisten kertomusten systemaattiseen lahilukuun. Lukiessamme aineistoa
ensimmadisia kertoja, tehtdvandmme oli syventda ymmarrystimme siitd, mitd omaishoi-
tajat kertoivat. Pyrimme hahmottamaan aineistosta entista tarkemmin, mitka omaishoi-
tajuuden kaannekonhtiin liittyvat teemat kertomuksissa esiintyivét (ks. myds Nousiainen
2004, 51).

Tutkimusaineistosta oli selkedsti havaittavissa, ettd jotkut asiat saivat kertomuksissa
enemman painoa kuin toiset niihin sisaltyvien merkitysten tarkeyden vuoksi. Tama il-
meni asiaan kdytetyn ajan maérastd tai kerronnan tarkkuudesta (ks. myds Nousiainen
2004, 53). Tiettyjen kokemusten kertominen toi omaishoitajille mieleen erittdin tarkkoja
yksityiskohtia ja kerronta eteni tarkasti tapahtumasta toiseen. Erityisesti puolison kuo-
lema oli kokemus, joka sai runsaasti tilaa omaishoitajien kertomuksissa. Useat omais-

hoitajat kertoivat puolisonsa kuoleman ajankohdan pdivamaaran ja kellonajan seka ti-
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lanteeseen liittyneet muut tekijat, kuten erilaisiin aistimuksiin liittyvat muistot sek& tun-

teet h&mmastyttavan tarkasti.

Kaésittelimme keréattyad aineistoa kokonaisuutena, mutta useiden lukemiskertojen jalkeen
jaottelimme kunkin aineiston tutkimustehtavien mukaisiin narratiiveihin. Kertomukset
sisdlsivat nain ollen kolme tarinaa, joita jasentavat tietty ajankohta omaishoitajuuden
kadnnekohtien aspektista: puolison sairastuminen ja kokemukset sairaan puolison rin-
nalla kulkemisesta, puolison menetys ja selviytymisen kokemukset. Kyseiset teemoite-
tut tarinat toimivat empiirisen osiomme siséllollisend rakenteena. Vaikka jaottelimme
kokonaiskertomuksen jasennykseltadn kolmeen tarinaan, ei analyysin tarkoituksena ol-
lut kuitenkaan muodostaa tietynlaisia tyyppitarinoita, vaan kokonaiskertomuksen eriyt-
tdminen jasensi systemaattisesti tutkimuksemme asetelmaa sen tarkoituksesta tutkimus-
tehtéviin. Késittelimme kertomuksia kolmena tarinana, mutta emme erottaneet nita ko-
konaiskertomuksesta, silla jokaiseen tarinaan liittyvét asiat ovat merkityksellisesséa yh-
teydessé toisiinsa. Pohjola (2003, 55) huomauttaakin, etta sensitiivisyys vaatii historial-
lista ja kontekstuaalista herkkyytta: tutkimuksessamme kokonaistarinoiden huomioon
ottaminen kontekstoi sité tutkittavan ilmion todellisuutta, mink& vaikutuksista tarinat on

muodostettu.

Jasenneltyamme omaishoitajuuden ké&nnekohtiin liittyvan kokonaiskertomuksen kol-
meen erilliseen osioon, poimimme tekstiaineistosta esiin nousevia erillisia ilmaisuja,
muutaman sanan mittaisia koodeja, jotka merkitsimme aineiston marginaaliin molem-
mat tahoillamme. Loysimme aineistosta juonellisia yksityiskohtia, jotka nivoivat tari-
noita toisiinsa (ks. Nousiainen 2004, 51). Koodeja olivat esimerkiksi vasymys, syylli-
syys, vastuuntunto, katkeruus, ilo ja toiveikkuus. Aina ennen jokaista uutta luentakertaa
esitimme aineistolle kysymyksen tutkimustehtaviimme liittyen, johon halusimme vas-
tauksen (ks. Uusitalo 2006a, 93). Molempien erikseen tekeman koodauksen jalkeen yh-
distelimme yhdessa saatuja koodeja, jonka tuloksena syntyi ilmiétd kuvaava yleisempi
kasite. Yleisempi kasite, kuten puolison kuoleman jélkeiset emotionaaliset tai fyysiset
surureaktiot, sisalsi eri ilmioist4 kertovia seké yhtendisia ettd vastakkaisia teemoja. Ana-
lyysin lopputulema siséltdd kuvauksia tarinoiden teemoista ja tapahtumista johdonmu-
kaisella etenemistyylilla. Empiriaosion ensimmaisen luvun, Kertomuksia puolison sai-
rastumisen jalkeen, teemoja ovat esimerkiksi omaishoitajaksi tulemisen prosessi, enti-
sestd luopuminen sek& puolison kuolemaan valmistautuminen. Empiriaosion toisen lu-

vun, Kertomuksia puolison menetyksen jalkeen, teemoja ovat esimerkiksi kuoleman
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luonne ja arjen muutokset muun muassa sosiaalisesta tai psyykkisesta nakokulmasta.
Selviytymisesta kertova empiriaosio sai sisdltonsd muun muassa teemoista sosiaalinen

tuki, ympaériston reaktiot, oma terveys ja muistot.

Tutkimuksessa muodostettuun tietoon liittyy voimakkaasti velvollisuus luotettavan tie-
don tuottamiseen, joka sitoo tutkijoita eettisesti (Makela 2005, 386; Laitinen & Uusitalo
2007, 324). Kyse on paitsi vastuusta, myos tutkijan vallan olemassaolosta: tutkija paat-
tdd viime kéadessa tutkimuksen teoreettis-metodologisista ja tekstuaalisista valinnoista
(mt. 321). Pohjola (2003, 56) kuvastaa tata ideologiseksi herkkyydeksi, joka vaatii tutki-
jaa arvioimaan, millaista tietoa ja todellisuutta erilaiset teoreettiset l&htokohdat tuottavat
(ks. myos Laitinen & Uusitalo 2007, 321). Pohjola (2003, 60) esittaa, ettd suuret teoriat
ja laajat késitteet voivat peittdd elaman yksilollisyyden, moniaineksisuuden ja moni-
merkityksellisyyden. Esimerkiksi eri vaiheista ja ajanjaksoista koostuvien suruteorioi-
den hyddyntdminen tutkimuksessamme olisi mielestdmme antanut menetyksen aiheut-
tamasta surusta ja surureaktioista lineaarisen vaikutelman seka stereotyyppisen kéasityk-
sen. Toisin sanoen suruteoria olisi ndkemyksemme mukaan peittdnyt pahimmassa ta-
pauksessa “eldmin yksildllisyyden, moniaineksisuuden ja monimerkityksellisyyden”.
Kyse on ollut reflektiivisestd arvioinnista ja valinnoista, jonka lahtokohtana on ollut aja-
tus sdilyttaa yksilollisten kokemusten ainutlaatuisuus. Tieto, joka olisi perustunut suru-
teorian vaiheisiin, olisi sulkenut pois useita merkityksellisia kokemuksiin liittyvié asioi-
ta. Koska analyysimme eteni aineistolahtdisesti, on omaishoitajien kokemus kertomuk-

sen nakyvyyden ldhtékohtana.

Lukiessamme aineistoja ja edelleen sitd analysoidessamme meidan taytyi tutkijoina
muistaa, ettd oma asiasta muodostunut esiymmarryksemme edisti, mutta mahdollisesti
myos vaikeutti tekstien ymmartdmistd. Tavoitteenamme oli mahdollisimman oikeanlai-
sen ymmaérryksen saavuttaminen aineistosta, koska tdydellisen totuuden selvittdminen
on kaytannéssa mahdotonta. Erdsaari (1995, 83) tuo esille, etta tieteellistd tutkimusta
voidaan pitaa tekijansd nakoisend sosiaalisena konstruktiona. On ensisijaista, ettd pi-
damme tutkijoina huolen siité, etta kyseinen konstruktio antaa mahdollisimman tarkan
ja oikean kuvan tutkimukseen osallistuvista henkil6istd ja heiddn todellisuuksistaan.
Erityisen tarke&é on saada omaishoitajien kertomusten ainutlaatuisuus séilymaan ja na-
kyméén tutkimuksessamme. Analyysin my6td omaishoitajien persoonallinen kertomus

jasentyi meidén tutkijoiden tulkitsemaksi tarinaksi, joka piti sisdllaédn omaishoitajan lah-
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totilanteen, keskivaiheen ja nykyhetken kuvauksen seka néihin tilanteisiin liittyvien ko-

kemusten kuvauksen (ks. myods Ojuri 2004, 68).

Laitisen ja Uusitalon (2007, 322) mukaan tiedon eri ulottuvuuksien vuoropuhelu edes-
auttaa liittdmaan yksilolliset kokemukset ajan ja paikan savyttaméaan késitteelliseen ko-
konaisuuteen, jossa tieto tutkimusilmiésta muodostuu. Pohjola (2003, 55-57) nimittaa
tata kulttuuriseksi herkkyydeksi. Omaishoitajien tarina on sidoksissa paitsi omiin tulkin-
toihimme, myos teoreettisiin paikannuksiin ja muiden tutkijoiden nédkemyksiin, jotka
asetamme tutkimuksen empiirisessd osiossa vuoropuheluun. Huomio on peruste siitd,
ettd kaikkia tiedon lajia, oman tulkinnan, teoreettisen ndkemyksen ja empirian synteesia
tarvitaan tiedon luomisessa. Tavoittelemme tutkimuksessamme ainutlaatuisuuden ohella
rehellista otetta tuomalla empiriaosiossa esiin mahdollisimman paljon omaishoitajien
omaa dantansa suorien haastattelulainausten muodossa. Toteutamme Laitisen ja Uusita-
lon (2007, 329) sanoin tutkijoiden kielen ja informanttien aitojen puheenvuorojen tasa-

puolista kayttdmisté.

Omaishoitajien autenttisten puheenvuorojen kautta on mahdollista paasta osalliseksi
omaishoitajien tarinaan, ja samalla lukijalle tulee tilaisuus tehd& omia tulkintojaan. Tal-
I& on vaikutuksensa paitsi tutkimuksen luotettavuuteen, myds sen uskottavuuteen. Vaik-
ka tiettyjen omaishoitajien kerronta nousee aitojen puheenvuorojen osalta toisia enem-
man esille, tutkimuksemme pohjautuu tastd huolimatta koko tutkimusaineistoon. Ko-
kemustaan paéasevat jakamaan kaikki omaishoitajat, myos he, joiden kerronnallinen run-
saus ei ole pdassyt joidenkin omaishoitajien kerronnallisuuden tasolle. Suorista omais-
hoitajien kerronnan lainauksista olemme poistaneet turhia taytesanoja, jotta lainaukset
ovat lukijaystavéllisid. Olemme myds hieman muuttaneet omaishoitajien kayttamia sa-
navalintoja ja tapaa puhua yleiskielellisemp&&n muotoon, jolloin esimerkiksi murrepe-

réisisté sanoista ei voida padtella omaishoitajan henkilollisyytta.

Erilaisten kasitteiden kayttd sisaltad tutkimuskohdetta arvottavia ja meita tutkijoina si-
tovia tekijoitd. Olemme padtyneet kdyttdmaan informanteistamme nimitystd omaishoita-
ja siitékin huolimatta, ettd varsinainen omaishoitajuus on jo paattynyt. Kéasitevalinnal-
lamme haluamme ottaa kantaa siihen, ettd vaikka hoidettavan kuolema on katkaissut va-
littdman omaishoitosuhteen, jasentdd se kuitenkin edelleen monella tavoin omaishoita-
jien arkea ja heidén identiteettid&n. Toisaalta kéasitevalintaamme liittyy ihmisen kuvaa-
minen hénen aikaisemman taustansa pohjalta (Pohjola 2003, 62). Vaikka emme keskity
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tutkimaan pelkéstdan kokemuksia omaishoitajuuden ajasta, kokemuksia maarittavét kui-
tenkin luonnollisesti omaishoitajuuden aika. Joka tapauksessa ké&sitevalinnat antavat
tutkittavalle ilmidlle tietynlaisen merkityksen sekéd ohjaavat tutkijan ajattelua ja tulkin-
taa (Pohjola 2003, 63; Granfelt 2004, 149), ja siksi omaishoitaja-kasitteen sailyttdminen

tutkimuksessamme on tutkimusaiherajauksenkin vuoksi perusteltua.

Toinen tarkea pohdintaa aiheuttanut kasitevalinta liittyi siihen, missd maarin voimme
puhua omaishoitajista selviytyjind. Sanavalintojen tekemisen ongelmallisuus tuli esiin
joissakin haastattelutilanteissa (ks. myds Uusitalo 2006a, 95). Pohdimme joidenkin
omaishoitajien kanssa, kuka voi mééritelld, minkalainen ihmisen taytyy olla, jotta hanta
voidaan pitaa selviytyjand? Mitd selviytyminen ylipdatadén tarkoittaa? Voiko rakkaan
puolison menetyksestd yleensakaan selviytya? Néaihin kysymyksiin ei ole olemassa yk-
siselitteisia vastauksia. Vastauksia 16ytyy yhta paljon kuin on vastaajiakin. Meidan oli-
kin tarkedd muistaa tutkimusta tehdessémme, ettemme voineet asettaa selviytymiselle
mitadn tarkasti maaritettyd ihannetilaa, vaan omaishoitajat itse maérittelivat sen, miten
he kokivat olevansa selviytyneet puolisonsa menetyksestd, tai ovatko he ylipaataan sel-
viytyneet. Kaikilla heilld oli ainutlaatuisia kokemuksia siitd, mitd selviytyminen pitaa

sisdlldén ja miten asioiden taytyisi olla, jotta he kokisivat olevansa selviytyneet.

Koska tavoitimme jokaisen narratiivin sanoittajan vertaistukikontekstin puitteista, voi-
daan tutkimukseen osallistuneita omaishoitajia pitdd varsin valikoituneena joukkona.
Tutkimuksemme ulkopuolelle on tassé tapauksessa jaanyt paljon samanlaisen menetyk-
sen kokeneita omaishoitajia, jotka olisivat ehk& halunneet kertoa meille oman tarinansa.
Vaikka emme nimellisesti tuo lukijoille esille omaishoitajia yhdistavaa vertaistukikon-
tekstia, merkitsee tutkimukseen osallistuvien omaishoitajien valikoituminen tutkimuk-
sessamme sitd, ettd haastateltujen omaishoitajien anonymiteetin séilyttdminen tuloksia
esiteltdessé vaatii meilté erityistd huomiota. Kohdejoukon ollessa pieni ja tiettyyn ver-
taistukikontekstiin rajoittunut, yksittaisten henkildllisyyksien paljastumisen riski on il-
meinen. Olemme ratkaisseet anonymiteettiin liittyvan ongelman poistamalla tutkimuk-
semme omaishoitajien nimet, ja niiltd osin, kun kerronnassa esiintyy ihmisten nimia,

ovat ne keksittyja.
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4 KERTOMUKSIA AJASTA PUOLISON SAIRASTUMI-
SEN JALKEEN

4.1 Puolison sairaus arjen kehystajana

Tutkimuksessamme omaishoitajien tarinat yhteisesta elaméanhistoriastaan puolisonsa
kanssa saivat alkunsa puolison tapaamisesta ja jatkuivat suhteen etenemisesté avioliiton
solmimiseen ja perheen perustamiseen. Tarinoissa omaishoitajat kuvasivat perheen yh-
teistd arkea opiskeluineen, tyontekoineen ja harrastuksineen. Jokaisella tutkimukseen
osallistuneella omaishoitajalla oli takanaan useita vuosikymmenia kestdnyt yhteinen
elamé puolisonsa kanssa: omaishoitajan iasté riippuen yhteista elamanmatkaa oli kerty-
nyt enimmillddn noin 65 vuotta. Omaishoitajat kuvasivat avioliittoaan padasiassa onnel-
liseksi ja perhe-elamdi sopusointuiseksi, mihin siséltyivdt kuitenkin “normaaliksi” il-

maistuja eldmén Kkarikoita.

“Ehk& nytten joka avioliitossa tai suhteessa, onhan niita vaikeuksia.” H3

Yhteisen elamén radikaali kdannekohta oli puolison sairastumiseen viittaavat erilaiset
oireilut ja lopulta diagnoosi. Toimintakyvyn muutokset nakyivat arkisten asioiden hoi-
tamiseen liittyvissé tehtévissa tai tyontekoon liittyvina vaikeuksina. Ensimmaéiset oireet
saattoivat tulla ilmi vuosikymmeni& ennen kuin puolison toimintakyky muuttui huomat-
tavasti heikommaksi. Tallaisissa tilanteissa sairauden diagnoosi saattoi vaihtua vuosien
varrella tai oireiluun ei vain I0ydetty perimmadista syytd. Varmuus oireiden syysta saat-
toi ja&da saamatta sen vuoksi, ettd esiintyvié oireita oli vahatelty ympériston taholta ja
niiden olemassaoloa oli jopa epailty.

”Ja sitten seitkyt luvun, seitkytkaks-kolme, mun miehelle alako tulleen sellaisia
ihmeellisi&, erilaisia vaivoja, jotka oli todellisia vaivoja, mutta kukkaan ei osannu
sanua, mita ne oli. Aina luultiin, ettd han on vaan luulosairas.” H2

"Kaikki sano, ettd ei, etta ei se voi olla mittaan vaarallista, etté jotenkin vahan
vahattelikin niitd. ” H2

’Laakarit torju ihan kokonaan. ” H3

Puolisoiden oireet vaihtelivat sairauden luonteeseen liittyen. Muistihairiot, kayttaytymi-

seen ja persoonaan liittyvat muutokset tai liikkumisen vaikeudet olivat tavanomaisia
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muutoksia aikaisempaan verrattuna. Oireiden selittdmattomyys toi mukanaan eldmisen
epavarmuuden ja pelon. Puolisot kuitenkin sivuuttivat muuttuneen toimintakyvyn véahat-
telemalld oireita ja he kokivat tarkeéksi jatkaa samanlaista arkea kuin ennenkin. Sairau-
desta oireileva puoliso saattoi jatkaa ensimmadisten oireiden esiintymisen jalkeen viela
useita vuosia ty6uraansa samassa tyOpaikassaan tai ammattia vaihtaen, vaikka oireet
jatkuvasti etenivét ja vaikeuttivat tyossa selviytymistd. Erds omaishoitaja toi esille, ettd
muuttuneeseen tilanteeseen ik&an kuin turtui ja mukautui, ja ladkarit oli koettu auktori-
teettina, jonka sanaan he uskoivat. Joissakin tapauksissa sairastunut puoliso ei myds-
kaan myontanyt sairauden mahdollisuutta, jonka vuoksi sen varmistuminen estyi. Diag-
noosin varmistuessa sairastunut puoliso oli edelleen tydeldmassd, jai timan myota var-
haiseldkkeelle tai oli jo ennen t&ta siirtynyt tyoelakkeelle. Vaikka epavarmuus ja pelko
olivat olleet arjessa lasné jo ennen diagnoosin varmistumista, tarkoitti lopullinen diag-

noosi elaménmuutosta, joka aiheutti omaishoitajissa voimakasta surua ja katkeruutta.

”No sehan oli kauhia jyssays, se diagnoosi. Sehan tuntu, ettd se lysahtéda elama
siihen paikkaan. Kaikki menee.” H3

Jos diagnosoidusta sairauden luonteesta ei ollut etukéteistietoa, liittyi diagnoosin saami-
seen voimakas toivo parantumisen mahdollisuudesta. Tilanteessa koettua surun voi-
makkuutta, toivottomuutta, lisési joko omakohtainen tai l1adkarin antama tieto siit4, etté
kaikissa tapauksissa diagnoosi merkitsi jatkuvasti etenevad parantumatonta sairautta.
Varsinaisen vanhuuden ja tyonteon lopettamisen viliin jadvd “kolmas ikd”, jota nyky-
kulttuurissa korostetaan huolettomana, itsensa toteuttamisen, vapauden ja aktiivisuuden
elakkeelle siirtymisen jélkeisend aikana, vaihtui uudenlaisten ongelmien ja sairauksien
myo6td “neljanneksi idksi”, jolla viitataan hoidon tarpeiden ja riippuvuuden lisdantymi-
sen myoté varsinaiseen vanhuuteen (Koskinen & Aalto & Hakonen & Péivarinta 1998,
16; Kirsi 2004a, 67, 76). Erds omaishoitaja totesi, ettd silla hetkelld, kun laakari totesi
sairauden olevan parantumaton, jonka etenemista voidaan vain hidastaa laakityshoidol-
la, tuntui maa kuvainnollisesti sortuvan jalkojen alta. Miettisen (2006, 60) sanoin tilan-
teeseen voidaan liittaa ajatus tietdmisen tuskasta. Ulkopuolinen ihminen antoi puolisoi-
den valiselle tulevaisuudelle synk&n merkityksen, jonka sisélté jai kuitenkin hdmarén
peittoon. Laakéari voidaan nahda portinvartijana, joka johdatti puolisot itkien uuteen
elamanvaiheeseen, joka saattoi ennusteiden mukaan kestdd muutamasta vuodesta muu-
tamaan kymmeneen vuoteen. Jos kyseessd on parantumaton sairaus, saa prosessin alku-
vaihe Miettisen (2006, 57) mukaan merkityksen, jonka mukaan l&hdet&én tietoiselle

matkalle kohti kuolemaa.
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Niissa tilanteissa, joissa sairaus oli todettu perinndlliseksi, lisési diagnoosin varmistu-
minen Kielteisten tunteiden voimakkuutta. Huoli ei koskenut talléin ainoastaan puolison
kohtaloa, vaan my0s jéalkipolvien mahdollisuutta sairastua samaan sairauteen. Omais-
hoitajat kuvasivat sairauden todentamista myos sosiaaliseksi siind merkityksessa, etté se
kosketti koko perhetta ja oman perhepiirin lisaksi ystavié ja sukulaisia. Toisaalta omais-
hoitajat toivat kuitenkin esille, ettd siind vaiheessa, kun oma puoliso sairastui, he eivéat
osanneet ottaa huomioon sairauden sosiaalista luonnetta oman voimakkaan surunsa kes-
kell&.

Puolison sairauden luonne merkitsi lopulta kaikissa tapauksissa sit4, etta puoliso tarvitsi
saannollisesti toisen henkilon rinnalleen arkipdivasta selviytyékseen. Sairaus oli todel-
listunut, eiké sen véhattely ollut mahdollista, eiké arjen kulku en&d& mahdollistunut enti-
senlaisella tavalla. Lopulta sairaus hallitsi arjen kulkua, se vaati paljon ja oli lopulta las-
na vuorokauden jokaisena hetken&. Puolison toimintakyvyn muutokset etenivét kuiten-
kin useimmissa tapauksissa hiljalleen, ja ndin ollen omaishoitajuuden paikantaminen
osaksi yhteista elaméaa ei ollut asia, jonka alkaminen on ajoitettavissa tiettyyn ajankoh-
taan. Saarenheimon (2005, 37, 43) tutkimuksesta ilmenee, ettd kyse saattaa olla en-
nemminkin siing, ettd terveempi puoliso pidattadytyy uusista hoitoratkaisuista ja pyrkii
jatkamaan normaalia perhe-eldméaé, vaikka olosuhteet ovat muuttuneet. Puolison sairas-
tuessa kokonaisvastuu asioiden hoitamisesta kasautuu Kuitenkin véistamatta, hitaasti ja
huomaamattomasti tai yhtékkisesti, toisen puolison harteille. Omaishoitajuuden myota
puolisoiden tasavertainen kumppanuus ja yhteinen arki muuttavat muotoaan, kun
valittimisen rinnalle astuu mukaan uusi ja valttimaton hoivan elementti. Saaren-
heimo (2005, 28) esittad, etta titd vaihetta voidaan kutsua omaishoitajaksi tulemisen

prosessiksi.

Puolison sairastuminen muuttaa puolisoiden keskindista tyonjakoa velvollisuuksineen ja
vapauksineen ja tdman myota roolit ja niihin liittyvét odotukset muuttuvat (Kirsi 20044,
61; Koistinen 2003, 61, 67). On kuitenkin yleista, ettei omaa roolia aina rinnasteta
omaishoitajaksi, vaan tilannetta kuvataan luonnollisesti osaksi parisuhteen ja avioliiton
velvollisuuksia (Kirsi 2004a, 83) tai yhteiseksi harrastukseksi, kuten erds Saarenheimon
(2005, 37) haastattelemista omaishoitajista on todennut. Myds Pietilan (2005a, 83) tut-
kimuksesta kay ilmi, ettd puolisoaan lisdantyvassa maarin hoitava henkild ei valttamatta
identifioidu omaishoitajaksi misséan vaiheessa, vaan voi katsoa pariskunnan elavén ta-

vallista arkea hyvine ja huonoine hetkineen. Omaishoitajien kertomuksien mukaan jo



51

sairauden diagnoosi oli kuitenkin luonut merkityksensa omaishoitajien uuden roolin
omaksumiselle, vaikka vield tuossa vaiheessa arki ei olisikaan sidoksissa varsinaiseen
hoivaan. Omaishoitajat puhuivat myods omaishoitajuudesta, vaikka uusi rooli ei olisi-
kaan vield tdssa vaiheessa sidoksissa sosiaalipalvelujarjestelméan omaishoidontuen
osalta. Useissa kertomuksissa korostui késitteiden muuttuminen puolisosta potilaaksi, ja

jo diagnoosista puhuttaessa he kayttivat itsestddn nimitysta hoitaja.

”Ja siita elama sitten jatku potilaan rinnalla elamisend. ” H4

Sosiaali- ja terveysministerion (2006, 16) selvityksen ja Saarenheimon (2005, 43-44)
tutkimuksen mukaan omaishoitajaksi ryhtymisen taustalla ovat usein moraalinen velvol-
lisuudentunne ja emotionaalinen sitoutuminen, rakkaus ja kiintymys hoidettavaa koh-
taan. Toisinaan omaishoito on ainoa mieleké&s vaihtoehto tarkoituksenmukaisten palve-
luiden puuttuessa. (Ks. myods Kirsi 2004a, 6667, 75; Pietild 2005a, 85; Firbank &
Johnson-Lafleur 2007, 198-199.) Vaikka hoivan tarjonta ikaantyneille on monipuolis-
tunut, pitdvat puolisot toistensa hoitamista kotona usein itsestaanselvyytena (Saaren-
heimo 2005, 43, 44, 51; Pietil&d 2005a, 86). Omaishoitajuus ja siihen sitoutuminen olivat
tutkimuksemme omaishoitajille padasiassa luonnollinen ratkaisu. On kuitenkin vaikea
rajata, milloin voidaan puhua tietoisista paatoksista, ja milloin tilanteesta, joka ei vaati-
nut erillisia ratkaisuja, vaan oli itsestadnselva yhteisen elaméan jatkumo. Omaishoitajuu-
teen sitoutuminen muutti kuitenkin paitsi yhteista elam&a, myos omaishoitajan omaa en-
tistd arjen kulkua. Osa puolisonsa omaishoitajina sittemmin toimineista olivatkin viel&
diagnoosin varmistuessa tyoeldmassa. Tietoisesta paatdksesta onkin kyse esimerkiksi
silloin, kun omaishoitajat pyrkivat jarjestdimaén puolison tarvitsemaa hoitoa muuttamal-
la omia tytolosuhteita, jadmalla esimerkiksi hoitamaan tydssadn puolta virkaa tai kun
he jaivat kokonaan pois tyoelamaésta valttdédkseen puolisonsa joutumisen laitoshoitoon.

Yhteiskunnallinen konteksti hoivavastuukysymyksista heijastaa omaa merkitystaan
omaishoitajaksi ryhtymisen péatosten taustalla. Yhteiskunta ei ollut velvoittanut puoli-
soja omaishoitajuuteen, vaan velvollisuutensa mukaisesti esittanyt hoivan jarjestdmisen
mahdollisuutta kunnallisen palvelujérjestelman piiristd. Puolison hoitaminen kodin ul-
kopuolella oli kuitenkin viimesijainen vaihtoehto niin sairastuneen puolison kuin
omaishoitajan ndkokulmasta (ks. myds Voutilainen ym. 2007, 31). Tutkimuksemme
omaishoitajien paatokset kunnioittivat paitsi puolison halukkuutta asua kotonaan mah-

dollisimman pitk&&n, myds omaishoitajana toimineen halukkuutta saada pitdd puoliso
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mahdollisimman kauan lahelldaan. Paatosten taustalla oli halu varmistaa, ettd puoliso
saisi mahdollisuuden asua loppuun asti omassa kodissaan, tutussa ymparistosséan. Erés
omaishoitaja oli kaynyt tutustumassa paikalliseen vanhainkotiin, mutta lopulta se oli ol-
lut tilanne, joka oli vahvistanut omaishoitajan paatdsta hoitaa puolisoaan kotona. Lisak-
si omaishoitajien kerronnasta ilmeni, ettd esimerkiksi laitoshoitoon sijoittaminen olisi

luultavimmin koettu kotona hoitamista raskaammaksi.

”-- itteni tietden se olis ollu vield vaikiampaa, jos mieheni olis ollu jossain laitok-
sessa hoidettavana. Mind olisin sitten siell& istunu ite paivat. ” H5

Omaishoitajat rinnastivat puolison hoitamiseen liittyvan péaatdksen useissa tapauksissa
lupaukseksi kulkea toinen toisensa vierella niin kauan, kunnes kuolema erottaa heidét.
Puolisoiden sairastuminen voidaankin tulkita sellaiseksi vastoink&ymiseksi, johon vih-
kikaavassa viitataan puhuttaessa avioliiton pysyvyydesta (Saarenheimo 2005, 26). Sosi-
aali- ja terveysministerion (2006, 16) mukaan usein omaishoitajien paatosten taustalla
voi olla halu tarjota puolisolleen parasta mahdollista hoitoa. Erds omaishoitaja viittasi
kyseiseen huomioon madrittden sen merkityksen mustasukkaisuudeksi. Mustasukkai-

suus taustoittaa pitkan avioliiton tuomaa kiintymysta ja tottumusta.

”Sitahan ei usko, ettd sitd miestd tai vaimoa kukkaan muu ossaaa hoitaa. Etta
semmonen sairas mustasukkasuus, ku on monesti takana niin pitka aviolitto. Etta
ne [puolisot] on niin tottuneet toisiinsa. ” H6

Paatosten taustalla on kaiken kaikkiaan pééasiallisesti nahtavissa moraalisen velvolli-
suudentunteen liséksi emotionaalinen kiintymys puolisoa kohtaan. Aina puolison sairas-
tuminen ei kuitenkaan merkitse pelkéstdan kielteisid tuntemuksia, ja uuden roolin
omaksuminen saattaa tapahtua rationaalisen perustelun seurauksena. Eraassa tapaukses-
sa omaishoitaja oli juuri jaanyt itse eldkkeelle, minka han oli kokenut erityisen vaikea-
na, ja puolison sairastuminen ei tuntunut tdaman vuoksi niin pysayttavana elamanmuu-
toksena. Han koki, ettd puolison sairastuminen paikkasi tydeldman jattdman aukon.
Omaishoitaja rinnasti omaishoitajuuden tydntekoon, ja puolison sairastuminen tarjosi

mahdollisuuden luoda ty6éuran jatkumoa.

Sairauden etenemiseen liittyvat muutokset ilmentdvét osuvasti hoivan moniulottei-
suutta, ja omaishoitajuuden prosessinomaista rakentumista systeeminomaiseksi koko-
naisuudeksi. Omaishoitajien tarinoiden mukaan sairauden eteneminen tarkoitti yhteisen

arjen jatkumista jatkuvien muutosten kehyksessa. Aviopuolisoiden vélille asettui muo-
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toaan muuttava sairauden luonne, ja yhteinen eldmd sai uuden matkakumppanin.
Omaishoitajat kokivat puolison sairauden tekijéksi, joka kulki mukana joka tilanteessa,
ja joka piti ottaa kaikessa toiminnassa huomioon: arjen jasennys tapahtui sairauden eh-
doilla (ks. myos Kirsi 2004a, 61; Koistinen 2003, 61, 67). Kun edelliseen arjen jasen-
nykseen oli sopeuduttu, saattoi sairauden eteneminen vaatia sen muuttumista yha uudel-
leen. Valilla tilanne saattoi jatkua vuosiakin tasapainoisena, ja omaishoitajat kuvasivat
tilanteen muuttumista sairauden etenemisen kehyksessa alaspdin menemisend hiljalleen,
porras portaalta. Muutokset olivat padasiassa hitaasti etenevid, mutta joissakin tapauk-
sissa sairaus eteni yhtdkkisesti. Seuraavasta paivasta tai seuraavasta tunnista, ei ollut
koskaan varmuutta, ja epavarmuus seuraavan hetken olemuksesta oli jatkuvasti lasné
oleva elementti. Vaikka olosuhteet olivat muuttuneet, entisesté arjesta kiinnipitdminen
oli kuitenkin koko perheen keino ja voimavara yrittdd unohtaa vaikutusvaltainen sai-

raus.

“Niin, pitkan aikaa meni oikein hyvin ja me elettiin semmosta valosaa, siis tosi
mukavaa ja valosaa. Sillon naihin aikoihin syntyi meijan vanhin lapsenlapsi. -- Ei
se ollu pelkastaan lapsenlapsen syntyma, vaan sita niiku eli sitd kauheen voimak-
kaasti, niinku unohti koko sairautensa ja niin ne varmaan kaikki muutki.” H5

Kun varsinaisen hoivan tarve oli alkuvaiheessa vahdistd, korostui emotionaalinen sitou-
tuminen, hoivan vélittdmisen muoto (caring about). Lopulta omaishoitajuus muodostui
pitk&kestoiseksi suhteeksi, johon kulminoituivat tiiviisti huolenpito (taking care), hoi-
taminen (care giving) ja hoidon vastaanottaminen (care receiving) (Aaltonen 2005,
432; Kirsi 2004a, 20-21). Kun puolison sairaus oli lopulta edennyt siten, ettd koko-
naisvastuu asioiden hoidosta oli omaishoitajilla ja puoliso ei parjannyt ilman omaishoi-
tajana toiminutta puolisoa, arki eteni hoitamisen ja huolenpidon ehdoilla. Hoidon vas-
taanottamisen ulottuvuudesta viestitti se, ettd muutokset eivat koskettaneet pelkastdan
omaishoitajaa, vaan myos hoidettavana ollutta puolisoa. Puolisoiden vélinen tasavertai-
suus hajosi, ja sairastuneen puolison oli hyvéksyttiva se, ettd omatoimisuuden heiken-
tyessa han joutui vastaanottamaan ravintonsa toisen avustamana, tai han joutui turvau-
tumaan liikkumisessaan tdysin toiseen henkilddn. Hoidon vastaanottaminen kuvastaa
hoivan kokonaisvaltaisuuden ainutlaatuisuutta. Sairauden luonne, muistih&iriot tai liik-
kumisen vaikeudet, merkitsevét eri asiaa, kun puhutaan esimerkiksi hoivan vastaanot-

tamisen ja roolin muutoksen hyvaksymisesta.

”Sitten oli kamppailu ajokortista. Mind tulkittin, kun istuin rinnalla, etté ei taméa
ajo ole en&a turvallista. Mind sanoin sille, ettd autolle on sama, mutta ajattele
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meita kaks ihmista joutuu kroonikoksi, jos sulla auto menee tuonne puoleen. Tai
ajamme jonkun péaalle. Ettd mika vastuu on nyt kysymyksessa.-- Se sannoo vaan,
ettd kyllA mind ossaan viela ajjaa. Kavimme yhessa kylapaikassa ja halla katos
autostaki valot. Me ajettiin pitkdn matkaa pimeé&ssé, ja han sano, etta auto on rik-
ki. -- Ei auto ollu rikki, mutta tdma sairaus alko vaikuttaan talla tavalla. Ei aina
I6ytyny kaikkia, milla hillitdan ja hallitaan autoa. Ja sitten kerran oltiin tuossa
valtatielld, niin han katto nain vasemmalle ja se katse jai vasemmalle. Ja kun han
ajoi ja ndin katto, ja tuli tiessa mutka, auto meni osittain nurmelle, niin mind sa-
noin, ettd nyt jos koskaan vaihtuu kuski. Se sano lopulta ihan suosiolla, etta tule
sind ajamaan.” H4

”Suurin syy siihen, ettd mind jouvuin sy6ttaan oli, ettd hanella oli jaykkyys sor-
missa ja yleensa kaden liike. Ne alko menneen niin, etta ei pysyny se ruoka ku het-
ken, niin se oli jo tippunu pois ennen, ku kerkesi suuhun. H&an karsi itte siita, etta
ei onnistu. Se oli semmonen henkinenkin asia, kun ei ennaa pysty itte syomaan.
Siind on semmonenkin tunneasia. -- Han hyvaksy kuitenkin hyvin sen, ettd mina
sydtan.” H4

Konkreettisen hoivan mukaan astumisen jalkeista arkea omaishoitajat kuvasivat hoi-
varutiinien nakékulmasta (ks. esim. Wacklin & Malmi 2004, 44; Eskola & Saarenheimo
2005, 55). Hoivarutiinit sisalsivat kokonaisvaltaisesti puolison arkieldméasté huolehtimi-
sen ruokailusta ladkitykseen ja peseytymisesté liikkumiseen. Hoivarutiinien astuminen
omaishoitajuuteen oli yksi muutos, joka sai aikaan omaishoitajissa kielteisia tunteita.
Hoivarutiinien valttamattomyys merkitsi ensinndkin puolison kunnon heikkenemisen
todellisuutta, ja toisekseen se toi mukanaan tilanteen, jossa omaishoitajana toimineen

puolison rooli hoitajana merkityksellistyi konkreettisesti.

Tutkimukseen osallistunut omaishoitaja toi esille, ettd siina vaiheessa, kun han vaihtoi
mieheltdan vaippoja, konkretisoitui elamanmuutoksen todellisuus. Han kuvasi katke-
ruuden tunnettaan, joka liittyi yhteiseen eldmaén ja tulevaisuuteen, nayttaytyen taysin
erilaisena kuin vield vuosia sitten oli saattanut kuvitella. Han ilmaisi, kuinka kyseiset ti-
lanteet herattivat hanessa voimakkaita itkureaktioita. Katkeruuden ohella hoivatilanteet
ilmensivét saélintunteen omaa puolisoon kohtaan, kun puolison elama oli rakentunut
toisista ihmisista riippuvaiseksi kokonaisuudeksi. Kirsin (2004a, 90) ja Saarenheimon
(2005, 38-39) mukaisesti tamankaltaiset tilanteet heréttavat omaishoitajissa tunteen
kumppanuuden loppumisesta. Vaikka jo puolison sairastuminen sai aikaan omaishoita-
jien puheissa roolien muuttumisen, vasta hoivan vélttdméattomyys korosti tutkimuksen
osallistuneiden omaishoitajien tarinoissa konkreettista roolin vaihtumista kumppanuu-

desta hoivasuhteeksi.
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”Niin min& sanoin hoitajan roolissa, kun mina olin niinku loppujen lopuksi héanel-
le hoitajan roolissa lopun aikaa.” H4

”-- niin mind olin tuolla tavalla niin kuin pienelle lapselle.” H3

Kirsin (2004a, 90) mukaan on vyleistd, ettd vaikka puolison hoitamiseen sitoudutaan,
avioliittoon perustuvaa kumppanuutta ja velvollisuutta hoitoon sitoutumista itsestdén
selvana lahtokohtana kyseenalaistetaan. Kumppanuuden péaéttyminen, ja sen myota jate-
tyksi tulemisen tunne luovat yksinaisyyttd, pettymysta ja saalintunnetta seka hoidettavaa
etta parisuhdetta kohtaan. (Ks. myos Saarenheimo 2005, 31.) Vaikka roolin muutos
konkretisoi kumppanuuden paattymisen, eivat omaishoitajat kyseenalaistaneet puolison-
sa hoivaan sitoutumista. Muutokset puolison toimintakyvyssa saattoivat vaikuttaa pi-
kemminkin siihen, ettd ulkopuolisen avun tarve tuli valttdmattoméaksi, mutta tasta huo-
limatta omaishoitajat halusivat hoitaa puolisoa yh& kotona. Hoivarutiinien rinnalla he
kuvasivat puolison sairauden luonnetta ja sen jatkuvaa etenemistd, jotka vaikuttivat

luonnollisesti hoivan muotoon ja sitovuuteen.

”Mind& hoidin hanta taydellisesti siind vaiheessa, kun ei halla ollu ittella mahdolli-
suutta pesta itted, edes kasvoja. Kadet oli jo niin jaykistyneet.” H4

”Se oli pyoratuolipotilaana ja sénkypotilaana. Ei se pystyny ite nousemaan etes
pyoratuoliin, se piti nostaa.” H1

”-- ja taas meni pitkén aikaa hyvin, mutta sitten alko tulla nielemisvaikeudet. Ja
sitten se aiheuttaa tietysti sen, etta taytyy laskea kalorit tarkkaan ja lisaravinteita
antaa. Nelja lammint& ateriaa paivassa syotiin soseutettuna, tai siis han soi, tai
maa syotin.” H5

”-- niin muun muassa sitten nielu meni semmoseksi, etta se veltostu. Etta se oli sen
ruoan kanssa hirveen hankalaa, etta kaikki ruoka piti soseuttaa.” H2

Puolison toimintakyvyn fyysisten muutosten lisdksi kokemukset puolison persoonan
muuttumisesta oli vaikea kokemus omaishoitajille. My6s Saarenheimon (2005, 31) tut-
kimuksen mukaan omaishoitajuus tuntuu raskaalta erityisesti silloin, kun hoidettavan
persoonallisuus on muuttunut sairauden takia. Lisataakkaa tilanteeseen voi tuoda se, etta
hoidettavan dementoitumisen myoté yhteiset keskustelut ovat vahentyneet tai loppuneet
kokonaan (emt.). Persoonallisuuden muutosten myota tutkimuksemme puolisoiden vali-
seen yhteiseen elaméén asettui tdysin uusia piirteitd. Puolison persoonallisuuden muu-
tosten myo6té puolisoiden valinen sanallinen kommunikaatio vaheni tai lakkasi koko-
naan. Hoidettavan puolison taholta saattoi esiintyd aiheetonta mustasukkaisuutta ja itse-

tuhoisuutta, jotka voivat muodostua arkea hallitseviksi elementeiksi. Muutokset ovat
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selked esimerkki siitd, kuinka omaishoitajuudessa ei riitd hoivarutiinien toteuttaminen,
vaan esimerkiksi itsetuhoiset aikomukset vaativat omaishoitajalta valppautta ja jatkuvaa
puolison valvontaa. Persoonallisuuden muutosten myo6té puoliso saattoi myos syyttéé
omaishoitajana toiminutta puolisoa muun muassa ruoalla myrkyttamisesta. Persoonalli-
suuden muutokset vaativat omaishoitajalta kekselidisyytta siihen, miten han kykenee
huolehtimaan esimerkiksi puolison perustarpeista harhojen tuomien lisahaasteiden
vuoksi. Vaikka naissa tilanteissa omaishoitajat ymmarsivat, ettd muutokset liittyivat
taudin kuvaan, ei niiden kohtaaminen ollut mutkatonta. Puoliso saattoi kayttaytya taysin
erilla tavalla kuin mihin omaishoitaja oli tottunut. Puoliso, kenen kanssa omaishoitaja
oli viettdnyt vuosikymmenid yhteistd, onnellista ja sopusointuisaksi kuvattua elamaa,

muuttui radikaalisti.

-~ ei meilld ollu mittddn yhteistd keskustelua. Ettd se oli, ettd “joo” tai “ei”, ne
oli ne sanat. Ei mittdan semmosta kommunikaatiota ollu. ” H3

”Joo kylla sité oli niitd harhoja niité oli, mustasukkaisuutta ja kaiken nakosta. Ja
sehan oli se itsetuhoisuus oli loppuaikana melekeen jatkuvaa puhetta. Ettéa han
hyppdd sillalta jokkeen....” H1

”Sitten semmonen, ihan hirvittava aika tuli, kun hanelle tuli liséksi harhoja. Ne
harhat alko silla tavalla, ettd mina myrkytan hanet ruoalla. Siina olikin keksimi-
nen, ettad miten... -- Etté4 naapurit myy meijan osakkeen ja meilld ei oo kotia. Ja
tdmmosid, ettd... Ne kesti aika kauan. Ne oli semmosia pitka harhoja.” H5

Saarenheimon (2005, 32) tutkimuksen mukaan yksi omaishoidon ahdistavimmista asi-
oista on hoivan ympérivuorokautinen sitovuus, joka kahlitsee hoitajan ja hoidettavan
toisiinsa taydellisesti. Yhteistd omaishoitajien tarinoissa oli, ettd omaishoitajuus oli lo-
pulta paikantunut toiminnaksi, joka oli sidoksissa yhteisen arjen jokaiseen tuntiin. Jos
puoliso joutui sairautensa vuoksi esimerkiksi sairaalaan, oli omaishoitaja naissa tilan-
teissa lasnd koko ajan. Omaishoidon sitovuus paikantui kuitenkin erityisesti kotioloissa
siind, etta hoitajan oli oltava y0ta paivaa valmiina toiminaan tilanteen niin vaatiessa.
Huonokuntoisen puolison hoitaminen on my6s Saarenheimon (2005, 32) kuvauksen
mukaan “ty6td vuorotta”. Sekd fyysinen avuntarve ettd persoonan muutokset vaikuttivat
synteesiné hoivan sitovuuteen ja sen raskauteen. Erds omaishoitaja totesi, ettd omaishoi-
tajuuden sitovuutta voi verrata jopa vankilassa olemiseen. Muutama tutkimukseen osal-
listunut omaishoitaja kuvasi tilannetta, jossa puoliso oli keskelld y6téd pudonnut sangys-
taan lattialle, eikd omaishoitaja kyennyt yksin nostamaan puolisoaan takaisin sankyyn.
Toisessa tapauksessa omaishoitaja sai keskella yota poikansa avukseen, mutta toisessa

tapauksessa puoliso oli joutunut olemaan yon lattialla, kunnes aamulla omaishoitaja oli



57

saanut avun. Vaikka sitovuus oli omaishoitajan voimavaroja kuluttava tekijé, erés
omaishoitaja kuitenkin kuvasi, ettd naihinkin tilanteisiin mukautui, ja niistd muodostui

osa arjen normaalia rutiinia.

”Jos se putosi sangystd, niin mina vedin patjan alle ja sitte ootin, etta jos joku tul-
lee ja nostaa kaverina sankyyn. -- Mind peittelin ja laitoin tyynyja.” H6

Hetkellisten yoheratysten ohella saattoi olla, ettei puoliso nukkunut lainkaan 6isin, jol-
loin hén tarvitsi jatkuvaa valvontaa. Huoli puolison voinnista esimerkiksi hengitysvai-
keuksien vuoksi saattoi olla niin voimakas, ettd omaishoitaja ei pystynyt itse nukku-
maan lainkaan. Erds omaishoitaja myds kuvasi, ettd persoonan muutokset vaativat

omaishoitajaa toimimaan puolison mustasukkaisuuteen liittyvien harhojen ehdoilla.

”Mutta se oli monesti keskella yotaki saatto olla niin, etta sité joutu pyoratuolin
kanssa kaikki huoneet kdymaan lapi, etta eihan siell& naisia 0o.” H1

Arjen uudenlainen jasentyminen ja puolison toimintakyvyn muutokset eivat ole ainoita
muutoksia, joita omaishoitajuudessa joudutaan kokemaan. Hoitajalta vaaditaan sek&
fyysisid, sosiaalisia ja henkisid voimavaroja: hoitokykya ja hoidon osaamista (Kirsi
2004a, 61). Paitsi puolisot, myds omaishoitajat tarvitsivat hoivatydssaan niin arkipaivan
toimintojen mahdollistavia kuin hoitotoimenpiteisiin liittyvia apuvalineitd. Esimerkiksi
puolison nielemisvaikeudet merkitsivét sitd, ettd omaishoitajat joutuivat konkreettisesti
opettelemaan erilaisten hoitotoimenpiteiden ja -vélineiden kayton. Kyseiset tekijat

osoittavat omaishoitajuuden kokonaisvaltaisen vastuun (ks. Voutilainen ym. 2007, 14).

Edelld kuvatut asiat osoittavat selkedsti, ettd puolison sairastuminen ja sairauden etene-
minen merkitsivat jatkuvaa entisestd arjesta luopumista, sen hyvaksymista ja uusien
muotojen vastaanottamista. Omaishoitajuuden hoivaymparistostd, yhteisestd kodista,
muodostui erilaisista apuvélineistd ja kodinmuutostoistd koostuva tila. Koti muuttui
mya0s siind merkityksessd, ettd osan omaishoitopariskunnan kotona kavi apuna sosiaali-
ja terveydenhuollon henkilokuntaa. Kodin ulkonddllinen ja toiminnallinen jarjestys
muuttuivat, tarkoittaen samalla kodin kulttuuristen ja sosiaalisten merkitysten muutosta
(ks. myds Saarenheimo 2005, 46). Erds omaishoitaja kuvasi, ettd heidan olohuoneestaan
tuli sairaalahuone hoitotarvikkeineen ja apuvalineineen. Arjen uudet muodot saivat rin-
nalleen uudenlaisen kodin, mutta sen rakentuminen muodostui valttdméattdmaksi hoivan

osaksi omaishoitajien tarinoissa.
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Saarenheimon (2005, 33, 51) tutkimuksesta ilmenee, ettd useat omaishoitajat ovat véhi-
tellen luopuneet omista harrastuksistaan, ja sosiaaliset kanssakédymiset ovat vahentyneet
tai totaalisesti loppuneet (ks. myos Eskola & Saarenheimo 2005, 54-55). Puolison sai-
rastumisen myota sek& omaishoitaja ettd puoliso joutuivat luopumaan paitsi tyosta ja
loma-ajoista, my0ds yhteisista ja molempien omista harrastuksista. Vaikka puolison toi-
mintakyky oli hyvin rajoittunut, omaishoitajat pyrkivat kuitenkin pitdmaan entisesté ar-
jesta kiinni ottamalla puolisonsa mukaan erilaisiin arjen toimintoihin pienillakin ratkai-

suilla.

”Kun se meni sill& lain, etta jos mina lahin johonkin tuohon pihalle tekemaén toi-
ta, niin mina siirrin sen tuonne akkunan viereen sangylle, etta se naki akkunasta,
missd min& oon. Jos mind l&hin vahan etemmas, niin mind l&hin autolla ja otin
hanet kyytiin. Se naki siitd autosta minut, ettd missa maa oon. Se sitten ku sita ru-

pes vdsyttddn, niin me ldhettii pois. Ettd se... se anto merkin, ettd nyt ldhetddn si-
sélle.” H7

”Ja laitoimme sen sangyn niin, ettd han naki joelle ja sen saaren, mikd on kohal-
la. Ja siind han seurasi sitten ensin jaan lahon, tulvan, joutsenet ja nurmi viherty.
Sitten lehti tuli puihin. Han kaikki namé& seurasi ja min& nostin [sangyn]hissilla
sen verran koholle, etta se ikkunasta néki saareen ja muualle ympéristoon. ” H4

“Tietysti kun se liikkuminen ja kaikki meni, mutta hirveen paljon me oltiin ulkona
ja joka paikassa, missa kaytiin, niin han oli mukana. Jopa savusaunalle me vietiin
ja oli siella mukana, vaikkei pysty saunassa kdymaan. Kyllahan siina sita laatua-
kin siind elaméassa oli. ” H2
Vaikka arjen jasennys sai uusia muotojaan sairauden myota paikaten luopumisen osa-
alueita, veivat ne kuitenkin tilaa muulta kodin ulkopuoliselta elamalta siten, etta luopu-
misesta tuli hiljalleen pysyva elementti. Vaikka laheiset sukulaiset ja ystavét jaivatkin
omaishoitajapuolisoiden rinnalle, ja puolison sairaus saattoi tuoda mukanaan uusia ys-
tavid uusista konteksteista, esimerkiksi omaishoitajuuden kuntoutuskursseista, oli yksi
korostunut tekija omaishoitajien tarinoissa sosiaalisen elamén kaventuminen (ks. myos
Saarenheimo 2005, 33, 51; Eskola & Saarenheimo 2005, 54-55). Toisin kuin Saaren-
heimon (2005, 46-47) tutkimuksessa, kodin muuttuminen “sairauden merkeistd” koos-
tuvaksi tilaksi hoivatarvikkeineen ja apuvélineineen ei saanut tutkimuksessamme merki-
tysté sosiaalisessa ulottuvuudessaan, sosiaalisen kanssakdymisen esteen syyné. Sosiaali-
sen eldman kaventuminen oli yhteydessa puolison sairauden luonteeseen. Puolison sali-
rastuminen ja siihen liittyvat oireet saattoivat karkottaa entista sosiaalista verkostoa pa-
riskunnan eldmaésta sen vuoksi, ettd sairautta ja sen tuomia muutoksia puolisossa oli

vaikea kohdata. Lis&syyna saattoi olla yksinkertaisesti myos se, ettei aikaa tai omia
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voimavaroja kodin ulkopuoliselle osallistumiselle ollut. Jos puolison liikkumisessa oli

erityisia vaikeuksia, ei osallistuminen mahdollistunut entiselld tavalla.

"Sitten ystdvdt... Kun sanotaan, ettd ystdvit kaikkoaa. -- Ja kun se sairaus oli niin
vaikee, niin niille oli vaikee tulla tdnne. Ja joku on sitten jalestap&in sanonukki,
etté he ei vaan pystyneet tulemaan, kun olivat kerran kayneet ja nahneet. -- Se oli
niin rankkaa nahtavaa, minkalaiseksi ihminen voi menna.” H5

”Han hirveen nopeesti puhu, etta siis niinku kukkaan muu ei saanu selvaa kuin me
oma vaki. Kylla se puhe sitten meni silla tavalla, ettd han ei halunnu niinku pu-
hua... Ja sitten niinku niit mietti, etta toiset ei voi kaya kylassa, kun he eivat ym-
marra sitd. Ja Pentille oli hirveen arka silla tavalla, taikka tarkka siité... eihdn se
ole kiva, ettd ei ymmarra, joutuu aina kysymaan tai minun olla tulkkina. Niin se
meni sitten ympyra molemmilla kauheen pieneksi... ” H2

”Se niinku tallalailla pikkuhiljaa pienenee ja pienenee se omaishoitajan liikkuma-
tila. Pienenee ja pienenee.” H6

Kaikkien muutosten yhdistavana tekijana omaishoitajuus toi mukanaan omaishoitajan
omien voimavarojen heikkenemisen. Omaishoitajien kokeman rasituksen on todettu
voivan laskea hoivan laatua ja lopulta omaishoitaja saattaa itse olla ulkopuolisen avun,
esimerkiksi laitoshoidon tarpeessa (Pietila & Saarenheimo 2003, 23). Vasymyksen tun-
teet yhdistivéat jokaista tutkimukseemme osallistunutta omaishoitajaa. Erds omaishoitaja
toi esille, ettd jalkeenpdin ajateltuna hanesta tuntuu, ettei hén olisi endé pystynyt jatka-
maan puolison hoivaa endé yhtdan pidempaan. Tastd huolimatta han uskoi ja tiesi vah-
vasti, ettd jos omaishoitajuus olisi jatkunut, han olisi varmasti edelleen jaksanut. Nayt-
taakin silta, ettd omalle vasymykselle ja omille tarpeille ei annettu tilaa, silld omaishoi-
tajuuden keskeinen ajatus oli turvata sairaan puolison hyvinvointi. Vaikka omaishoito
vaati omaishoitajana toimineelta kokonaisvaltaista vastuuta ja useiden elamanmuutosten
vastaanottamista, rakkaus puolisoa kohtaan oli niin voimakas, ettd halu pitdé puoliso l&-

helld verhosi alleen omat vasymyksen tunteet.

“Kyllah&an ne jotku paivat oli semmosia, ettd kun nain jalestakasin aattelee, etta
jos ykskaks pantais joku paiva tekemaan niin, niin se olis aivan hirveata. Ja ei sii-
ta selevidais millaan. Mutta kun siind meni siin& ympyrassa ite, niin ei siind ollu
silla tavalla omaa elamaa ei ajatellu niinku ollenkaan. Eika sita tullu ajatelleeksi-
kaan, kun sita halusi, etta toisella on hyva olla. Sen kaiken energian sité vissiin
kaytti niinku siihen. Etta kyllahan sité itse oli hirveen vasyny.” H2

Omaishoitajuuden arkea koskevien tutkimusten perusteella hoivan arki on p&asééantoi-
sesti vaikeuksista koostuva kokonaisuus, mika tulee vaistdmatta esille myds tutkimuk-

semme omaishoitajien tarinoissa. Saarenheimo (2005, 26) toteaa, ettd julkinen keskuste-
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lu puoliso-omaishoitajista ja omaishoitosuhteesta luo kuvaa voimiensa aarirajoilla uh-
rautuvasta puolisosta, joka toteuttaa avioliittolupaustaan vaivojaan saasteleméttd. Kirsi
(20044, 27, 87) kuvaa Saarenheimon nakemystd hoitotaakka-paradigmaksi (caregiver
burden), johon perustuvat tutkimukset tuovat painokkaasti esille omaisten hoivatydn
kuormittavuuden. Tutkimuksessamme valittdminen omaa puolisoa kohtaan oli niin
voimakas hoivan elementti, ettd hoivaty6té oli tehty useissa tapauksissa oman jaksami-
sen darirajoilla. Yhteisen elamén jatkuminen muutoksista huolimatta oli koettu arvok-
kaaksi mahdollisuudeksi, johon liittyi rakkauden liséksi voimakkaasti usko ja toivo yh-

teisten paivien jatkumisen suhteen.

Ikaéntyneen pariskunnan mikrokulttuuri muuttuu omaishoitoprosessissa usealla eri ta-
solla. Keskeinen juonenkulku tarkastelussa onkin jatkuvat muutokset, jotka muokkaavat
aina omaishoitotilannetta kokonaisuudessaan ja luovat uudenlaisia merkityksia tilanteen
kokemiselle. Yhteisen elaman ensimmaisend muutostekijdnd voidaan néhda puolison
sairauden oireet ja lopulta sairauden diagnoosi. Siind vaiheessa, kun omaishoitajaksi tu-
lemisen prosessi alkaa, ei sairauteen liittyvasta informaatiosta huolimatta voida kuiten-
kaan kokonaisvaltaisesti kasittad, mita kaikkea sairaus tuo konkreettisesti mukanaan yh-
teiseen eldmaan. Suuri osa omaishoitajien tarinoista kasittelee puolison sairauden ete-
nemistd, joka raamittaa osaltaan hoivan kokoaikaista muuttumista. Hoiva nayttaytyy
kertomuksissa moniulotteisena siséltden kuvauksia vélittdmisestd, hoivarutiineista, vaa-
dittavasta osaamisesta ja sitovuudesta. Omaishoitajuuden myota omaishoitajat joutuivat
luopumaan monista asioista, kuten entisenkaltaisesta kodistaan, sosiaalisista suhteistaan
ja harrastuksistaan, mitka vaikuttavat omalta osaltaan omaishoitajan omien voimavaro-
jen heikkenemiseen. Omaishoitajuuden arjen kuvaus sisaltda kokonaisuudessaan seké
toiminnallisen ettd emotionaalisen kokemusten ulottuvuudet. Omaishoitajat paitsi ra-
kentavat tarinaansa naiden ulottuvuuksien kehyksessd, myods luovat merkityksia niiden
kautta.

4.2 Menetyksen lasnéolo

Omaishoitajat olivat puolison sairauden my0té joutuneet vaistdmatta vastaanottamaan
uusia arjen muotoja, jotka eivét olleet pysyvid, vaan jatkuvasti vaihtuvia. Vaikka
omaishoitajilla oli huolta muuttuneen yhteiselaman sujumisesta, suurena huolenaiheena
ja turvattomuuden tunteen aiheuttajana oli my6s tulevaisuus, puolison kunnon heikke-

neminen (ks. myos Saarenheimo 2005, 31; Poijula 2002, 78). Omaishoitajien kertomus-
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ten mukaan puolison sairaus eteni lopulta sellaiseen vaiheeseen, ettd elamasta tuli epa-
varmaa arpapelid, ja epdvarmuudesta muodostui arjen hallitsevin elementti. Useiden
omaishoitajien mukaan erityisesti ruokailutilanteet olivat suurta varovaisuutta ja taitoa
vaativia tapahtumia. Puolison sairauden edetessd he kohtasivat tilanteita, joissa kaikista
varotoimista huolimatta ruokailutilanteesta oli meinannut tulla kohtalokas. Paikalle oli
kuitenkin tullut apua ja tilanteesta oli selvitty saikéhdykselld. Téllaisia kokemuksia
kohdanneet omaishoitajat kuvailivat tilanteissa olleen mukana hyvaa onnea ja ainakin
yhden omaishoitajan kohdalla usko korkeampien voimien suojeluksesta oli saanut vah-

vistusta.

”-- Se sy6ttdminen oli niin vaikiaa, ettd taytyy olla onnellinen siita, ettei Mikko tu-
kehtunu mulle ténne kottiin. On kai siind ollu hirvian hyvvaakin tuuria. Sittenhan
se ois ollu aivan hirveetd ja se ois ollu pakko kestaa, jos se ois tukehtunu tuohon
keittioon. ” H2

“Etta se oli arpapelia ja monta kertaa mulla oli mies tukehtua. Se oli aina niinku
Luoja laittanu, ettd minun vavypoika astui sisséaan ja ku han néki, ettd mina oon
miesta elvyttaméassa, se puotti salkun ja sieppasi Eeron ja otti tdman heimlichin-
otteen ja se nelja viis kertaa ryssaytti nain ja Eero alko elamaan. Tallasta tapahtu
monta kertaa ja aina mulle tuli joku ihminen.” H4

Ruokailutilanteiden lisaksi elamédn epdvarmuus nékyi myoés muilla elaméan alueilla.
Omaishoitajat joutuivat olemaan ympdri vuorokauden valmiina auttamaan puolisoaan
hé&nen vointinsa niin vaatiessa. Nopeaa toimintaa vaatineet tilanteet tulivat eteen yllatta-
en, eika niitd pystynyt ennakoimaan tai niitd varten valmistautumaan. Omaishoitajilla
oli taitoa toimia tilanteissa joko aikaisempien kokemustensa tai entisen ammattinsa an-
tamilla valmiuksilla. Kertomuksista valittyikin kiitollisuus siité, ettda he kykenivét toi-
mimaan tilanteissa ja heill& oli nditd taitoja, joiden avulla he pystyivét pelastamaan puo-
lisonsa hengen. Elamaa kuitenkin varjosti koko ajan pelko rakkaan puolison menettdmi-
sesté. Erityisesti tassa omaishoitajuusprosessin vaiheessa korostui ennakoiva suru, jonka
Poijula (2002, 78-79) paikallistaa sairaan omaisen rinnalla kulkemisen tunteeksi, joka

sisdltdd epavarmuutta, taakkaa sek& emotionaalista, sosiaalista ja fyysista rasitusta.

”Min& oon kerran yoll&, tais olla kymmenen yli yks yo6ll&, se oli jalleen tukehtu-
massa. Ja mulla oli se istuma-asennossa ja mina sitd heimlichin-otetta siind istu-
ma-asennossa, mina toisella kadella painoin niin paljon, ku min& jaksoin. Ja se
auttoi sen verran, etté se ei tukehtunu siihen paikkaan, mutta ambulanssin olin
kylla jo soittanut. Ne vei sitten tuonne sairaalaan ja seuraavana paivana mina
hain sitten kotia. Mind sitten sanoin, ettd saanko imulaitetta kotia ja sain sen sit-
ten. Mina ainakin viiskymmenta kertaa imin hanet elamaan. Se oli hyva, ettéa mi-
nulla oli se taito. Sita tarvittiin. ” H4
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”Se meni taysin tajuttomaksi. Naytti, ettd se loppu nyt. Mina otin vaan paan rin-
taani vasten ja piatin siind. Silitin p4ata, ja sanoin, ettd meilla ei ole mitdan héa-
tad. Mina siina vaiheessa olin jo soittanu ambulanssin. Koko ajan piti piattaa,
kun pelkasi, ettd se kaatuu. Silitin vain paata ja rauhotin, ja sanoin, ettd koita
hengittdd hyvin ja meilld ei ole mittdén hattaa, apu on tulossa, mind oon soittanu
jo ambulanssin. Rauhotin vain siind ja pijin ommaa rintaani vasten. Vesi valusi ja
mulla kastu rintaki.” H4

”Mind pijin jalakoja koholla ja ensihoitajat sitten hoiti. -- Tunti siind elvytettiin,
niin han virkosi. Tunti meni. Tonni tippaa meni ja erilaisia laakkeita. Puhelimella
oltiin koko ajan myds laakariin yhteyessa. ” H4

Vaikka puolison menettamisen uhka oli ollut pitkén ajan omaishoitajien elaméssa lasna,
olivat he tehneet kaikkensa pérjatakseen yhdessa puolisonsa kanssa kotona. Nain oli sii-
tékin huolimatta, vaikka elamé oli ollut hyvin raskasta hoitamisen vaativuuden ja sito-
vuuden vuoksi. Vaikeasta tilanteesta huolimatta sek& omaishoitajien ettd heidén puoli-
soidensa hartain toive oli edelleen se, ettd puoliso saisi olla kotona, vaikka sairaus oli
edennyt ja muuttanut puolison toimintakyvyn varsin heikoksi. Saarenheimon (2005, 91)
mukaan monet ikaihmiset ovat laitoshoidossa ainakin jonkin aikaa ennen kuolemaansa
ja vain harvat kuolevat kotonaan. Tutkimuksessamme eldman epévarma arpapeli 1dhen-
sikin sitd puolison viimesijaista hoivan jarjestamisen vaihtoehtoa eli puolison siirtymis-
ta laitoshoitoon. Samoin kuin Saarenheimon (2005) tutkimuksessa, myos tutkimukses-
samme omaishoitajien tarinat loivat kuitenkin keskeistd merkitysta kotihoidon jatkumi-
sen ihanteelle. Kotihoidon korostuminen laitoshoidon kustannuksella tuo selvasti esiin
perhe-eetoksen, jonka mukaan perheen tulisi aina pitdd yhtd ja huolehtia toisistaan.
Omaishoidon jatkuminen kotona ei kuitenkaan ole aina mahdollista, ja laitoshoitoon

siirtyminen voi muodostua ainoaksi hoivan toteutumisen vaihtoehdoksi.

Miettisen (2006, 105-107) mukaan laheisen siirtdminen pitkaaikaiseen laitoshoitoon on
ratkaisu, joka jarkyttaa jossain maarin omaisten moraalista identiteettid. Tama tulee esil-
le siing, ettd omaiset perustelevat usein ratkaisuaan spontaanisti ja runsassanaisesti. Pe-
rusteluja ovat esimerkiksi hoitajan tydssékéaynti tai hoitajan oma fyysinen ja psyykkinen
jaksaminen, hoidon vaativuus ja vaikea suhde hoidettavaan. Joissakin tapauksissa omai-
nen voi kokea jopa tahattomasti hylkaavéansa laheisensé yhteiskunnalle tdmaén siirtyessa
laitoshoitoon. (Ks. my6s Saarenheimo 2005, 44.) Moraalisesta ndkdkulmasta laitokseen
sijoittamista voidaan pitad erdanlaisena puolison perusoikeuksien loukkaamisena ja sik-
si laitoshoitopééatosté ei haluta tehdd ilman painavia syité tai ainakaan yksin. Paatos lai-
tokseen sijoittamisesta on usein niin vaikea, ettd sen tekeminen vaatii aina vahvistuksen

ulkopuoliselta taholta. (Saarenheimo 2005, 44.)
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Tutkimuksessamme omaishoitajan jaksamisen radikaali heikkeneminen oli yksi tekija,
joka saattoi kyseenalaistaa puolison omaishoitajuuden (vrt. Kirsi 2004a). Ajatukset lai-
toshoitoon siirtymisesta saattoivat hiljalleen tulla hyvéksytyksi, mutta tatd ennen oli
omaishoitajan itsensé taytynyt kokea totaalinen vasyminen. Jos puoliso oli muuttanut
kotoaan laitoshoitoon tasta syystd, oli kerronnassa mukana omaishoidon jatkumisen ja
laitoshoidon etujen puntarointia. Omaishoitajat perustelivat paatostaan tyon ympérivuo-
rokautisella sitovuudella ja omalla vasymykselld, joka heijastui my6s hoidettavaan puo-
lisoon. Pé&atosten perusteluissa hoidon sitovuus nayttaytyi erilaisena laitoshoidon nako-
kulmasta, jossa hoitajat vaihtuvat tyovuoroittain. Vaikka omaishoitajan voimat olivat
loppuneet, kyse ei ollut siita, ettei han olisi halunneet hoitaa puolisoaan kotona. Laitos-
hoidon etujen esille tuominen suhteessa kotihoivaan rationalisoi omaishoitajan paatosta,
mutta paatos ei ollut kuitenkaan kivuton. Omaishoitaja vertasi pitkan yhteisen elaman
paattymista puolison laitoshoitoon siirtymisen vuoksi avioeroon. Vaikka omaishoitaja
ymmarsi rajalliset voimavaransa hoitaa puolisoaan, oli puolison pitkdaikaiseen laitos-

hoitoon siirtyminen vaikea kokemus — jopa lopullista menetysta vaikeampi.

”Ja se tullee kerta kaikkiaan se vasyminen. Mina vain aattelin, etta ei kai tammo-
selle maalaisihmiselle vasyminen tuu. Etta sita ei niinku tajunnu, etté se tullee niin
tayvellisesti.” H6

"Niinku mdd ite ajattelin ndin, ettd sielld kuitenki hoitaja vaihtuu aina kaheksan
tunnin valein, ettd onhan sen eri toista olla sielld, kun kattoa taalla itkevaa ihmis-
ta.” H6

”Se on kauhea se pitk&aikaissopimus [laitoshoitoon siirtyminen], etté senko teen,
niin sillon mind kyll& itkin tyynyn méaraksi. Se on niinku avioero. Vuoskausia on
hoitanu tuolla likeisesti, niin se oli paljo pahempi, ku tuo kuolema.” H6

Omaishoitajan voimavarojen heikkenemisestd huolimatta enemmistd tutkimukseen
osallistuneista omaishoitajista jatkoi puolisonsa hoitamista kotonaan, eika usealle puoli-
son siirtyminen laitoshoitoon ollut edelleenk&éan edes harkittavissa oleva vaihtoehto.
Omalla tahdolla ja toivomuksella ei ollut kuitenkaan sijaa, ja kotona hoitamisen mah-
dollisuus vaihtui mahdottomuudeksi. Puolison kunnon heiketessa ja hanen terveydelli-
sen tilanteensa muututtua lopulta erityisen vaikeaksi, tuli eteen vaistamatta tilanne, etta
kotona selviytyminen kdvi yhden omaishoitajan kertomusta lukuun ottamatta mahdot-
tomaksi. Puolison sairauden hoitaminen muuttui niin vaativaksi, ettd han tarvitsi jatku-
vaa ladketieteellista hoitoa ja joutui lopulta siirtymé&én laitoshoitoon. Suurimmassa osas-
sa kertomuksia puolison heikentynyt kunto olikin se tekija, joka pakotti tekemé&éan paé-

toksen laitoshoitoon siirtymisestd. Téssa tapauksessa ulkopuolinen henkild, esimerkiksi
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la&kari, otti jaettua vastuuta paatoksesta laitoshoitoon siirtymisen suhteen (ks. myds Pie-
tild 20054, 91). Osassa kertomuksia puoliso itse ilmaisi halunsa péasté sairaalaan, ik&éan
kuin h&n olisi aavistanut elamansé lopun l&heisyyden ja kokenut parhaimmaksi viettda
viimeiset hetkensd sairaalassa ammattitaitoisessa hoidossa. Erddssa kertomuksessa
omaishoitaja koki helpottavana sen, ettd puoliso oli jo niin huonossa kunnossa, ettei hén
tiennyt mitéan sairaalaan menemisesté. Ensisijainen merkitys laitoshoitopadtoksen hy-
vaksymisessd omaishoitajan ndkokulmasta oli myos silla, etté sairas puoliso itse hyvak-

syi muutoksen.

”Sitten Aaro halusi téhan ommaan terveyskeskukseen. Varmaan niinku tajusi, etta
ei taalta ennaa paluuta 0o.” H2

”Sité kautta me mentiin syyskuussa 2006 sairaalaan ja sina paivana ei mun mies
ees tienny missd han on ja mita tapahtuu. Sikali se oli mulle helpompi se kottoo
lihto... [itkee] Ettei hin sitd ite tienny. Sitten sielld neurologian osastolla. Siell&
han sitten alko, ku se oli niin raskas se ruljanssi, sehan se sitten teki, ettei han
enaa tienny mita tapahtuu.” H5

”Siella han sitten vahitellen alko kuitenkin tajuta, ettéd han on sairaalassa. Ja tote-
si ittekin onneksi, ettéd me ei oltai ennd& kotona parjatzy ... [itkee] Silloin hin pystyi
viela muutaman sanan puhumaan perakkain.” H5

Laitoshoitopéaatoksen tekeminen ja lopulta paatoksen konkreettinen toteutuminen ovat
usein ensimmainen askel luopumisessa, ei vain puolison hoivasta, vaan myos puolisosta
itsestadn (Pietild 2005a, 83). Jos tukea tai vahvistusta paatékseen puolison sijoittamises-
ta laitokseen ei ympaériston taholta saatu, teki se luopumisen kokemuksesta entisté vai-
keamman. Omaishoitajien kertomuksien mukaan nayttaa silta, ettd tdméa korostui erityi-
sesti siind tapauksessa, jos péaatds oli perustunut niin sanotusti omakohtaiseen paatok-
seen, eik& esimerkiksi hoitoperusteluihin, joita ei voinut kotihoidossa enaa toteuttaa. Jos
ympdriston taholta oli suhtauduttu kielteisesti omaishoitajan paatdkseen, tuli peruste-
luissa ilmi kuitenkin vahva tunne siitd, ettd puolison sijoittaminen laitoshoitoon on
omakohtaisesti koettuna oikea paatos silloin, kun omaishoitaja ei itse pysty enaa hoita-
maan puolisoaan. Erds omaishoitaja toi esille, ettd omaishoitajien tulisi muistaa tilan-
teessa vaikuttavat eldman realiteetit ja ymmartaa se, ettd vakavasti sairasta ihmista on
vaikea hoitaa kotioloissa turvallisesti. Hanen mielestd&n omaishoitajan kyvyilla ja jak-
samisella on rajansa, joiden myontamista ei pitaisi nahda heikkoutena, vaan tosiasioiden

hyvéaksymisena.

”Se on se, ettd se pitkdaikaissopimus, ettd mun pittdd se nyt sijottaa tuonne, niin
se [laheinen] mulle soitti, ettd saako viet sen laitoshoitoon. Niin mutta kylla maa
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osasin ajatella, ettd... Niinku mdd ajattelin sitd, ettd sen omaishoitajan pitais jo-
tenki ajatella se, ettd mind en pysty enndd hoitamaan.” H6

Puolison eldminen laitoshoidossa elamansé viimeiset aikansa kesti viikkoja, kuukausia
tai yhdessé tapauksessa jopa vuosia. Kun puoliso oli siirtynyt laitoshoitoon, korostui
omaishoitajien kerronnassa edelleen laitoshoidon epésopivuus heidén rakkaalle puoli-
solleen suhteessa kotona tapahtuvaan hoitoon. Pietilan (2005a, 92) tutkimuksen mukaan
on yleistd, ettd laitoshoito on moraalisesti arveluttavaa muun muassa siksi, etta paitsi
laitoshoito sindlldan, myos laitoshoidon laatu mietityttdd omaishoitajia. Tama tulee tut-
kimuksessamme esille siing, ettd puolison joutuminen laitoshoitoon oli ollut vaikeaa
hyvaksya erityisesti niissd tapauksissa, joissa hoitohenkilokuntaa kohtaan ei ole kyetty
tuntemaan taytta luottamusta. Henkilokunnan kiire oli valittynyt omaishoitajalle ja ai-
heuttanut mielipahaa, ja puolison jattdminen heiddn hoidettavakseen oli tuntunut vaike-
alta. Osa omaishoitajista kuitenkin ymmarsi hoitohenkilokunnan olevan Kiireistd, eika
kohdistanut heitd kohtaan kritiikkid, mutta itse tilanne ja laitoksen olosuhteet olivat vai-

keita kestaa.

”Maa oon kylla sitéa mielta, etta siella kylla hoitohenkilokunta sen kauheen kaaok-
sen keskella yritté& kylla mink& pystyy. Et en maa heita kylla ala moittiin, mutta
se oli kamala paikka.” H5

Vaikka puolison hoitovastuu ja -valta olivat siirtyneet padasiassa laitoshoidosta vastaa-
valle henkildkunnalle, ei puolison omaishoitajuus tai vastuu puolison hoidosta paat-
tynyt siihen, kun puoliso siirtyi pois omasta kodistaan eli omaishoitajuutta padosin
maadrittavasta hoivaymparistosta. Hoivasta ja puolisosta itsestddn luopuminen (ks. Pieti-
I&4 20053, 83) eivat ndin ollen tapahtuneet kokonaisvaltaisesti laitoshoitoon siirtymisen
myotd, vaan omaishoitajuus sai merkityksensa sen jatkuvuudesta. Omaishoitajat kertoi-
vat, ettd puolison ollessa laitoksessa he elivat mukana koko ajan ajatuksin tai konkreet-
tisesti 1asnd koko puolison laitoshoidossa olemisen ajan. Miettisen (2006, 114) mukaan
on hyvin tavallista, ettd pitk&&dn omaishoitajana toiminut omainen jatkaa laheisensa hoi-
tamista myds laitoksessa. Tama johtuu suurelta osin omaishoitajuuden aikana muodos-
tuneesta velvollisuudentunteesta l&heisen hyvinvointia kohtaan sekd myos vélittdmisen
tunteista puolisoa kohtaan. (Ks. myos Pietild 2005a, 94; Sand 2003, 98.)

Kaikkien omaishoitajien kertomuksissa tuli esille, ettd vaikka suurin osa puolison fyysi-
sesta hoitamisesta oli siirtynyt hoitohenkilokunnan vastuulle, he jatkoivat edelleen puo-

lisonsa hoitamista, ei vain lasnaolollaan, vaan konkreettisesti hoivaa toteuttamalla.
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Omaishoitajat osallistuivat puolisonsa hoitoon auttamalla ruokailussa ja kaikissa muis-
sakin hoitotoimenpiteissad. Omaishoidon jatkuvuudessa ei ollut eroa sen perusteella, mi-
k& oli ollut syy laitoshoitopaatoksen taustalla. Kaikissa kertomuksissa omaishoitaja séi-
lyi puolison laitoshoitoon siirtymisestd huolimatta puolison tarkeimpéna laheisena ja
parhaana hoitajana, joka tiesi ja tunsi puolisonsa tarpeet kaikkein parhaiten. He vieraili-
vat puolisonsa luona pdivittdin tai useamman kerran pdivassé viipyen hetken tai jopa
koko pdivén kerrallaan. Sand (2003, 96) huomauttaa tutkimuksessaan, etté laitoshoitoon
siirtymisestd huolimatta kuolevan léheisen lahelld halutaan pysyéa ja olla yhdessé niin
kauan kuin se on mahdollista. Tdma on usein syy siihen, miksei kotona malteta olla.
Tutkimuksessamme joidenkin omaishoitajien kohdalla kotona oleminen oli tdysin mah-
dotonta, sill& ajatukset olivat koko ajan puolison luona, joten he kéavivét vain nukku-

massa kotonaan.

”Sitten me sovittiin, ettd mind kayn syottaméassa. Mina olin aamusta iltaan siella
sairaalassa. Ja hyva niin, silla en mind olis pystyny tddlld kotona olemaan.” H5

Puolison eldmisen ehdot vaativat padtoksia hoitotoimenpiteistd, joihin omaishoitajien
taytyi lahiomaisena ottaa kantaa, miten heidan puolisoaan hoidetaan hanen elaménsa
loppuvaiheessa. Vastuu puolisonsa hoidosta ulottuivat omaishoitajille edelleen paitsi
heidan itsensd valitseman luonnollisen hoivajatkumon, myds virallisesti méaréytyvien
byrokratiapolkujen kautta. Miettisen (2006, 96) mukaan omaisten ottaessa kantaa hoito-
toimenpiteisiin liittyviin paatoksiin, he tyypillisesti painottavat ihmisten oikeutta kuolla
rauhassa, turhia laéketieteellisia toimenpiteita vélttden. Tama tulee hanen mukaansa ky-
seeseen erityisesti sellaisissa tilanteissa, joissa kuolema vaikuttaa olevan véistamaton ja
ajallisesti jo lahelld. Tallaisten paatosten tekeminen ei ole kuitenkaan helppoa. Tutki-
muksessamme omaishoitajat joutuivat pohtimaan omia ja puolisonsa toiveita hyvin her-

kassa tilanteessa.

Toisaalta omaishoitajat olisivat halunneet tehdé paatoksen, jonka turvin he olisivat saa-
neet edes jonkin verran jatkoaikaa yhteiselle elamélleen, mutta toisaalta puolison kérsi-
mysten pitkdaikainen vierestd seuraaminen nosti esiin paatoksen inhimillisen puolen.
Miettinen (2006, 62) esittéa, ettd ladketieteellisten toimenpiteiden tultua mahdollisuuk-
siensa padhan kuoleman lykkadmisessd, tarkeimmalle sijalle hoitotoimissa nousee kuo-
levan kipujen lievittdminen. Paatoksen lopullisuus oli tekija, mink& vuoksi sité oli erit-
tain vaikea tehda. Pitkéllisen pohdinnan jalkeen useat omaishoitajat paatyivat sellaiseen

ratkaisuun, ettd mitdan kipuja ja ké&rsimyksid pitkittavia hoitoja ei enad aloiteta. Oli
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yleistd, ettd hoitotoimenpiteisiin liittyviin péaatoksiin liittyi joko sairastuneen puolison

oma toive, ulkopuolisen henkildn tuki ja mielipide.

”Mind sanoin sille [laékarille], ettei saa ennda aloittaa antibioottikuuria. Se ku ei
ite 0ssaa sanoa, niin se on pakko ottaa ite se vastuu.” H6

”Mun piti antaa se lupa, kun ei sill& ennd& suonet ottanu vastaan sita nesteliotin-
ta, niin ne piti ottaa pois. Siihen piti antaa se lupa. Se oli niin, se oli niin minusta
kauhiaa. Etta kattoa siina sitd. Kun ei pysty tekemaan mittaan. ” H3

“Mind sanoin nain, ettd Kallen toive on, ettd minkaanlaisilla letkuilla ei hanen
elamaa jatketa. Ja jos han ei sytettynd pysty syomaan tai juotettuna juomaan.
Hanen elaméaa ei saa jatkaa millaan tekojutuilla. Niin 148kari sano nain, ettd me
kunnioitamme Kallen paastosta ja laitamme muuten laékityksen niin, etta 1ahtd on
mieleinen. Kalle kuunteli vieressa. Koska halla ei viela ollu semmosta laakitysta,
niin han oli hereilla.” H4

”Ja tuli paiva, etta kysyttiin, etta tuota... tai sanottiin, etta ei enaa voi laittaa tipu-
tusta, ettd suonia ei endd oo. Ettd annanko mdd luvan poistaa kaikki letkut ja...
Me sitten tyttdren kans, maa sitten sanoin ensin, ettd maa en voi, ettd maa en voi
ratkasta sitd. Sitten juteltiin tyttaren ja lagkarin kanssa ja maa vaan niinku pako-
tin itteni tajuammaan, etta se on niinku pakko.” H5

Puolison sairauden eteneminen, laitoshoidon todellistuminen, mekaanisten hoitotoi-
menpiteiden lisddntyminen tai niiden mahdottomuus jatkaa endd puolison eldmaa pit-
kaan, toivat mukanaan uusia elementteja omaishoitajana toimineen eldmaan. Puolison
elaman péatepisteen laheisyyden tultua kiistattomaksi, monet omaishoitajat alkoivat tie-
toisesti valmistautua puolisonsa poismenoon. Joissakin tilanteissa valmistautumisen
aika oli hyvin pitkd, miké johtui puolison kunnon pitkaaikaisesta vaihtelevuudesta hy-
vien ja huonojen paivien valilla. Miettinen (2006, 97) esittaa, ettd omaiset pitavat tar-
kednd, ettd kuoleva laheinen on taysin tietoinen kuoleman l&heisyydestd, ja ettd hanelld
on itselladn ollut aikaa valmistautua siihen. ldeaalitapauksessa kuoleva kay lapi psyyk-
kisen prosessin ja pystyy hyvdksymaan lahestyvan kuolemansa. Miettisen (2006, 98)
mukaan uskonnollisella vakaumuksella on tarked merkityksensa kuoleman lahestyessa,
joten henkisten ja hengellisten asioiden kasittely koetaan tarkeimmiksi asioiksi kuole-

maan valmistauduttaessa.

Kuolemaan valmistautuminen korostui tutkimuksessamme erityisesti paitsi omaishoita-
jien omakohtaisessa kokemuksessa, osittain myds siind, miten sairastunut puoliso oli
valmistautunut omaan kuolemaansa. Omaishoitajat kokivat tdmén jaljella olevan ajan

arvokkaaksi yhdessdolon ajaksi, jota oli vietetty erddn omaishoitajan kertomuksen mu-
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kaan yhdessa perheen kesken seka sukulaisten ja ystavien kanssa, jotka halusivat tulla
jattamaan hyvastinsd. Vaikka jaljella olevan yhteinen aika oli tdynnd epavarmuutta ja
pelkoa, kumpusi tarinoista kiitollisuus annetusta yhdesséolon lisaajasta. Valmistautumi-
sen vaikeus puolison kuolemaan kavi kuitenkin ilmi esimerkiksi siitd, ettd erds omais-

hoitaja kaytti puolison kuolemaan valmistautumisajasta ilmaisua “’jaakobinpaini”.

“Vieraita kdvi mukavasti ja kaikkien kanssa keskusteli. Tyoporukkaa kavi myos.
Muisteli tyasioita. Han muisteli ja kertoili mukana. Ja oli ihmeen virkea. Taytyy
sanoa, etta ne viimeiset viikot oli ihmeen virked. ” H4

"Me saimma yheksdn kuukautta arvokasta lisdaikaa. Se oli kaikille meille... lap-
sille ja kaikille.. [itkee] Han tuli uskoon ja valmistautu poislahtéon. Me kaikki oi-
keastaan valmistauduttiin. Se oli semmosta jaakobinpainia --.” H3

Jokainen laheistd ihmisté saattava toivoo l&heiselleen kaikkea parasta mahdollista (Sand
2003, 100). Tamé& nakyy tutkimuksessamme siing, ettd puolisolle oli haluttu taata mah-
dollisimman kauniit ja rauhalliset sekd Kkivuttomat viimeiset hetket. Puoliso séilyi
omaishoitajien kertomuksissa rakkaana ja arvokkaana ihmisenda loppuun asti. Hanen 1&-
helldén ei saanut meteldida ja muutenkin piti kéyttaytya kunnioittavasti. Puolison paras
ja kunnioituksen séilyttdminen pitivat sisallddn oman ja puolison l&helld olevien laheis-
ten toiminnan, sekd tdman turvaamisessa myos laaketieteella oli keskeinen rooli (ks.
my06s Miettinen 2005, 93).

”Ja me tunsimma Paulistakin, ettd se kuulo, ettd han sapsahti nain, kun joku ka-
lahti. Kuulo oli hyvéa, vaikka muuten oli tajuttomana. Sen vuoksi potilaan lasna
taytyy olla rauhallista, ei saa paiskoa ovia, ei saa mittaan kolistella. Puhua pittaa
hiljaa, rauhallisesti ja potilasta kunnioittaen. Ei saa mittdan loukkaavaa puhua,
tai mittaan henkilokohtasta. Tama tilanne, hanen poismenonsa pitaa tehda mahol-
lisimman kauniiksi.” H4

“Vaikka se, ei se yhtaan valittanu, mutta aika saannéllisesti me annettiin ne kipu-
ladkkeet. Ja kasteltiin suuta ja geelilld voijeltiin. ” H4

Kuoleman laheisyys ja siihen valmistautuminen sai aikaan omaishoitajissa fyysista te-
kemisen ulottuvuutta ja psyykkisia reaktioita. Omaishoitajat kertoivat kasitelleensa
ahdistustaan ja purkaneensa pahaa oloaan kotonaan tekemiselld, ja he saivat hetken hel-
potusta tehdessaan arkisia kodin askareita. Erddn omaishoitajan kertomuksessa puoliso
kuoli kotiin, joten siihen liittyvéat jarjestelyt antoivat hénelle tekemistad ja pitivat hanet
Kiireisend. Tekemisen avulla omaishoitajat saivat valilld muuta ajateltavaa ja saivat kes-

kitty&d johonkin muuhun kuin puolisonsa lahestyvadédn menetykseen. Henkisen valmistau-
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tumisen liséksi kuolemaan liittyvien asioiden konkreettinen hoitaminen osoitti kuitenkin

kuoleman vaistaméattoman l&heisyyden.

”Maa pesin taalla ikkunoita, kun koko ajan piti jotakin tehd, etta purki sité jotakin
pahhaa oloa. M&aa pesin ikkunoita ja yhtakkia maa tajusin, ettd mun pittaa taas
lahted kdymaan.” H2

”Mind laitoin valmiiksi kaikki mité tarvitaan. Siotaan suu, ja pumpulit, vesikippo,
etta saahaan luomet kiinni ja hampaat oli vieressa, ettd pannaan heti suuhun, en-
nen ku leuka kangistuu. Sitten ndma peitto, lakanat ja puhtaat vaatteet, ja mita
puetaan paalle, uus kerrasto pantiin, ja pikkupoksyt ja vaippa sinne poksyihin.
Kahet sukat ja vanttuut kassiin. Kaikki laitoin ja viikkasin valmiiksi siihen huo-
neeseen poyalle. Sitten hain puhelinluettelosta valmiiksi kaikki ndm& numerot,
mihin pitta& soittaa, kun han nukkuu pois. -- Se tietenkin oli meille sellasta tera-
piaakin, ettéd meilla oli jotakin touhua. Semmosta muuta ajattelemista, kun mina-
kin niitd puhelinnumeroita kattelin kirkkoherranvirastoon, hautaustoimistoon,
seurakuntataloon, kaikkia virkanumeroita. Kirjasin kaikki paperille.” H4

Kuolemaan valmistautumisen ohella omaishoitajien ajatuksia siivitti puolison lahestyva
poismeno, ja osa omaishoitajista kertoi esimerkiksi aavistaneensa puolisonsa kuoleman
etukateen. Vaikka kokemus oli ollut hyvin voimallinen ja todellinen, vieléd tassdk&an
vaiheessa omaishoitajat eivat kyenneet myontamaan itselleen puolisonsa kuoleman
vaistamattomyyttd. Erddn omaishoitajan kertomuksessa puolison kuolema oli tullut
uniin ja nayttanyt kuolemaan liittyvdn merkin. Erds omaishoitaja puolestaan kuvasi,
kuinka kuoleman haju oli seurannut hant& heidan yhteiseen kotiin, kun hén oli palannut
laitoshoidossa olevan puolisonsa luota. Kuoleman ennakointi ja siihen liittyvat todelli-
sentuntuiset tunteet olivat saaneet omaishoitajassa aikaan voimakkaita surureaktioita,
joita hin oli purkanut fyysisesti “metsdssd huutaen ja itkien”. Kotona oleminen kuole-
man haju omaishoitajan seurana oli ollut vaikea kokemus, ja sen jélkeisi& valittomia ta-

pahtumia on ollut vaikea palauttaa mieleen.

”Ja mind tiesin, ku minulla on vahan niinku semmonen... naen enneunia, mina
niinku tiesin, ettéa han loppuu ku tulppaanit kukkii.” H4

”Se oli se haju, en maa sillon tajunnu, tai ehka tajusinkin, mutta maa en vaan ha-
lunnu tajuta. Kun maa tulin kottiin, niin se haju seurasi mua perassa. Maa juoksin
tuolla mettassa ja huusin ja itkin ja se oli aivan hirveeti... [itkee]. Se kalman haju
jo jai minnuun sieltq huoneesta jotenki. Se haju tuli talon sisélle ja meijan ma-
kuuhuoneeseen. Se tuntu, ettd se haisee niin hirveelle, etten maa voi siella olla.
Pakkohan se oli, mutta en min& muista sité y6ta, missa mina oon ollu. Tai oonhan
min& kotona ollu, mutta en muista missd, oonko mina nukkunu vai mitd mina oot
tehny.” H2
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Omaishoitajat olivat suurimmassa osassa kertomuksia loppuajasta jo niin vasyneitd, etta
elamé oli tuntunut epétodelliselta ja sumuiselta. EI&méan eri toimintoihin oli ollut vaikea
keskittyd, koska ajatukset olivat suuntautuneet taysin puolison l&hestyvaan kuolemaan.
Kyseiseen reaktioon liittyy voimakkaasti tunne siitd, ettei kuolemaa edeltévia tapahtu-
mia voida taysin palauttaa mieleen. Erds omaishoitaja kertoi, kuinka han reagoi sairaa-
lasta tulleeseen puhelinsoittoon toiminnalla, miten hdn ei normaalitilanteessa toimisi.
Tama ilmentd4 paitsi sitd, miten epdvarmuuden hallitsemaa eldamé oli, my0os sité, kuinka
kokonaisvaltaisia ja monimuotoisia tilanteeseen liittyvat tunnereaktiot omaishoitajilla
olivat. EIamaa oli jasentanyt kokoaikainen jannitys ja huoli puolison voinnista, ja huo-

not uutiset saivat hanet toimimaan omasta mielestaan epéaloogisesti.

”lhan huvittaviakin nyt ku ajattelee, miten hermostunu sité oli loppujenlopuksi ja
semmoinen, etté ihan spontaanisti tekkee jotakin sellaista, mika ei tulisi normaa-
listi mieleenkaan. Mina olin saunassa ja sitten soi puhelin ja mina tiesin heti, etta
mika on ja sieltd tytot soitti, ettéd haluatko kdyda Matin tykona, etta nyt Matilla on
taas vaikiaa hengittdminen --. Kun mina tulin pois sieltd saunasta, niin minulla oli
vain pikkunen pyyhe paall& ja juoksin tuonne toiselle puolelle [l&histolla asuvan
pojan luo] -- M&a sanoin pojalle, etta tuu akkia tanne, nyt pitad lahtea isin luo.”
H2

Monissa omaishoitajien kertomuksissa tuli esille, ettd loppuvaiheen hoito kesti usein yl-
lattavan pitkdan, mika tuntui heistd vaikealta. Laitoshoidon ajallinen variaatio on oma
kertomuksensa sairauden luonteesta, ja samalla siitg, ettei kuoleminen tapahtunut no-
peana, muutamien péivien mittaisena kuolinkamppailuna, vaan tavallisesti hitaana pro-
sessina, jossa on eletty pitkidkin aikoja elamén ja kuoleman rajavyohykkeella (ks. myos
Miettinen 2006, 50). Miettinen (2006, 96) tuo tutkimuksessaan esille, ettd yleensa omai-
set toivovat ldheisensd kuoleman tapahtuvan nimenomaan akillisesti, koska sita pide-
taan luonnollisena tapana kuolla, ja koska se sdéstda laheisen pitkakestoiselta ja yleensa
kivuliaaksi mielletyltd kuolemalta. Tutkimuksessamme puolison viimeisten hetkien kar-

simysten seuraaminen oli kaikille omaishoitajille henkisesti erittéin raskasta.

”Se oli se viimiset kolme viikkoa, se oli aivan hirveeta ku tosiaan sen sydan oli
hirveen vahva, niin se sydan toimi ihan téysin ja ne keuhkot oli niin loppu, etta
sellasta verivisvaa ku sielta koko ajan tuli.” H2

Vaikka puolison viimeisten elinaikojen seuraaminen voi olla l&heiselle huomattavan
vaikeaa, Sandin (2003, 98) tutkimuksen mukaan on yleista, ettd l&heisen ihmisen loppu-
hoitovaiheeseen liittyy edelleen toivo ja toiveikkuus laheisen paranemisesta. Vaikka

kuoleman l&heisyys olisi tiedostettu, ei tdmé& kuitenkaan valttamatta tarkoita kuoleman
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hyvaksymistd, vaan toivoa paranemisesta pidetédan yll& viimeiseen hetkeen asti (Mietti-
nen 2006, 72). Vaikka tutkimuksessamme puolison toimintakyky oli huonontunut radi-
kaalisti ja omaishoitajat olivat valmistautuneet puolison menetykseen, toivat omaishoi-
tajat esille elatelleensa pitk&an toiveita siitd, ettd puoliso paranisi tai hdnen vointinsa
kohenisi edes sen verran, ettd hén voisi tulla takaisin kotiin tai paasisi edes kdyméan ko-
tona. He pitivéat sinnikkaasti kiinni epérealistisista toiveistaan, eivatka pystyneet myon-
tdméan tilanteen vakavuutta edes itselleen. Puolison karsimysten laheltd seuraaminen

tuntui vaikealta, mutta siitd huolimatta he pelkasivat puolisonsa lopullista menettamisté.

”Ja silti se semmonen kummallinen toivo, etta enté jos viela... "H5

”Ja maa en vois edes kertoa miten hirviata se oli se aika. Minkalaisessa tilassa
ihminen voi olla. Ja siitd huolimatta maa vaan itsekkaasti toivoin ja ajattelin, etta
maa saan vield hanet kottiin...” H5

”Mielessa on jatkuvasti rakkaani menettaminen. En halua Einosta luopua. Rukoi-
len Taivaan Isdlta voimia, ettd kestan, kun Einon eldma hiipuu hiljalleen kohti
loppua. Onko se lahella vai myohemmin. Sita ei kukaan tieda. ” Paivakirjamerkin-
ta, H4

Puolison menetyksen l&sndolon paikannus pitad jatkuvuudellaan sisalladn kokemuksia
siité ajasta, kun arki on muuttunut epdvarmaksi elamén ja kuoleman véliseksi arpapelik-
si. Kotihoivassa el riittdnyt endd hoiva paivittdisten hoivarutiinien ymmarryksessa, vaan
niihin sitoutui vaikeita riskitilanteita, ja omaishoitajuuden rooli oli muuttunut useissa ta-
rinoissa puolison hengen pelastajaksi. Vaikka puolison kotihoiva oli néhty edelleen sel-
kedksi ihanteeksi, oli kotona tapahtuvalla hoidollakin rajansa, ja puolison elamé sai ker-
tomuksissa jatkumonsa laitoshoidossa yhtad omaishoitotilannetta lukuun ottamatta.
Vaikka hoivaan asettui vahva julkisen hoivatoteuttajan rooli, jatkui omaishoitajuus edel-
leen niin emotionaalisella kuin toiminnallisella tasolla. Omaishoitajan toiminnan jasen-
tyminen uusilla muodoillaan oli sidoksissa kuolemaan ja tarkoitti muun muassa paatos-
ten tekemista hoitotoimenpiteistd. Kuoleman lasnaolo oli asettunut osaksi puolisoiden
yhteistd elaméa ja vaati valmistautumista puolison poismenoon. Aika kuoleman lahei-
syydessa tayttyi fyysisella tekemisell& ja sai aikaan psyykkisia reaktioita, kuten kuole-

man aavistamista, epatodellisuutta ja toivoa puolison paranemisesta.
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5 KERTOMUKSIAAJASTA MENETYKSEN JALKEEN

5.1 Puolison menetyksen todentuminen

Vuosikymmeniéd kestdneen yhteisen elaménhistorian ja puolison sairastumisen myota
muotoutuneen omaishoitajuuden paattyminen puolison menetykseen oli omaishoitajille
vaikea kokemus. Puolison menetys oli kuitenkin vaistdmaton tapahtuma, ja kuoleman
todellisuus asettui osaksi omaishoitajien elamad. Puolisoiden kuolemaa edeltaneet valit-
tomaét tilanteet, puolison elintoimintojen voimakas huononeminen, sai omaishoitajissa
aikaan tunteen siitd, ettd oli viimein aika antaa puolisolle lupa kuolla. Ajatus siita, etta
on viimein annettava lupa kuolla, oli tiiviisti yhteydessa siihen kokemukseen, mita el&-
minen sairaan puolison rinnalla oli ollut toivon ja toivottomuuden vaihdellessa. Elaman
ja kuoleman rajavyéhykkeella elaminen, elamisen arpapeli, oli vaatinut omaishoitajalta
taistelua ja tietyissa omaishoitotapauksissa puolison hengen jatkuvaa pelastamista. Toi-
vo puolison toimintakyvyn parantamisesta ei ollut kuitenkaan kadonnut. Lupa kuole-
malle todensi viimein kuoleman vaistaméattomyyden, kun toivolla ei ollut enda eldman

realiteeteissa sijaa.

Nikkonen (1995a, 82) on havainnut, etta sairauden edetessé kuolevat ja heiddan omaisen-
sa tiedostavat kuoleman yleensé pikkuhiljaa vaistamattdména tosiasiana. Tutkimukses-
samme puolison menetys todentui joko omaishoitajan intuitiivisen tunteen myoté tai si-
ten, ettd puolisoa hoitanut henkilokunta saattoi viimein todeta elaménpolun pian paatty-
vaksi. Seale (1997, 477) tuo esille, ettd kuoleman laheisyyden tietoisuus on nykyéén
merkittdvasti kasvanut erityisesti syopéé sairastavien henkildiden keskuudessa. Tamé
johtuu pédasiassa lisdéntyneesté laéketieteellisestd tiedosta sairauksien eri prosesseista
ja kasvaneesta kyvystéd ennustaa kuoleman todennékdisyytta tiettyjen oireiden perusteel-
la. Oma merkityksensa kuolematietoisuuden kasvulle on myds silla, ettd ladkarit ovat

nykyadn aikaisempaa valmiimpia kertomaan asian kuolevalle.

”Mind niinko, sillon mind niinkd, viimeistaan sillon, annoin luvan kuolla. Siihen
asti min& olin kiinni. Itselleni tein selvéksi, ettd han l&htee nyt [itkee].” H4

Tietoisuus kuoleman laheisyydestd merkitsee Miettisen (2006, 60) mukaan sitg, ettd
omainen asettuu odottamaan kuolemaa kuolevan rinnalle. Tutkimuksemme omais-

hoitajat kertoivat, ettd kun puolison véaliton menetys oli pystytty varmistamaan, kaikKki
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omaishoitajat yhtd lukuun ottamatta olivat joko yksin tai lastensa perheiden kanssa puo-
lisonsa rinnalla hénen viimeiset hetkensa. Erds miesomaishoitaja kuvasi, kuinka hén sai-
raalaan mennessddn ké&vi ostamassa kauniin kukkakimpun vaimolleen, ja meni saatta-
maan puolisonsa viimeiselle matkalleen. Hénen kertomuksessaan hoitajien mukaan
huonossa kunnossa oleva puoliso piristyi hdnen tulostaan ja keskustelevasta lasndolos-
taan viimeisten elinminuuttiensa ajaksi. Keskustelu puolison kanssa johdatteli elamaa

kohti kuolemaa.

"Vaan ku Maija minun @anen kuuli, niin sielté silimat ravahti auki. Mina istuin
sinne viereen ja mina keskustelin tai puhuin sille. Ja silla oli kovasti aiti& ikava jo
viime vuosina. Niin se sano, ettd milloin hén sen &itinsa nékis, niin min& sanoin,
ettd ei se aiti ennda ole taalla. Vaan mina siella sairaalassa sanoin, ett& jos nyt
niin kay, etta sina paaset sinne aitis tyko, niin vie terveisia minunki aitille. Ne on
siella samoilla paikoilla.” H7

Omaishoitajat kokivat oman lasn&olonsa puolison kuoleman hetkell& erittédin merkityk-
selliseksi. My6s Miettinen (2006, 98-99) on havainnut, ettd omaisten lasndolo kuole-
man hetkelld koetaan tarkedksi, ja sitd pidetddn Utriaisen (1999) mukaan jopa “hyvéan”
kuoleman edellytyksena. Kuolema koskettaa vahvasti sekd kuolevaa ettd hdnen omaisi-
aan ja tdmé konkretisoituu viimeisten hetkien viettdmisena yhdessé. Tutkimuksemme
omaishoitajat olivat I&snd puolisolleen heiddn viimeisind hetkindén jutellen, k&desta
kiinni pitden, vierella levaten, saattaen puolisonsa viimeiselle matkalleen. Lé&sndolon
merkitys paikantui tarinoissa lopulta mahdollisuudeksi hyvastella rakas puoliso. Oma
lasndolo oli eradssa kertomuksessa lopulta tilanne, joka helpotti omaa suhtautumista ja

reagoimista puolison menetykseen.

”Mina tyttarelle sitten sanoin, ettd annakko sen tyynyn, ja mina pistin paan tyy-
nylle. Nain mina sitten nukkuin, ja niinku kési kaessa lahti pois. Vaikkei se saatta-
nu puhua mittéan, niin minusta oli niin se lohduttavaa, etta se kaanti paansa, kat-
to sen viimesen kerran viel& siina. Se oli niinku semmonen jaahyvaisjuttu ” [itkee].
H3

“Mind sanosin, ettd en mind ollu kovin murheellinen, ku mind sain istua siind vie-
ressa ja se oli minusta semmonen oikeen hyva 1&ahtdé Maijalle. Ettd se pddisi... Niin
ei siind minulla oo ollu... Jos min& en olis menny sinne, niin se olis paljon hanka-
lampi olla.” H7

Puolison kuolemaa edeltdvan ajan emotionaalinen ja toiminnallinen kaaosmaisuus, puo-
lison taistelu elaméstd, paattyi kaikissa omaishoitajien tarinoissa levolliseen poislah-

toon. Kuoleman luonne vaikutti sithen, miten omaishoitajat kokivat puolisonsa kuole-
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man. Omaishoitajat kertoivat kuoleman olleen rauhallinen tilanne, jossa puoliso hiljal-
leen nukkui pois. Laakson (2000, 67) tutkimuksen mukaan on tavallista, ettd laheisen
kuolema kuvataan kauniiksi ja juhlalliseksi kokemukseksi. Kuoleman kuvaaminen kau-
niiksi tarkoittaa Sealen (1998, 175) mukaan sitd, ettd laheisen kuolema on hyvéksytty
lopullisesti. Tutkimuksemme omaishoitajat kuvasivat kuoleman hetked ja siihen liitty-
neitd tapahtumia yksityiskohtaisesti tarkkoine kellonaikoineen, mik& kertoo Miettisen
(2006, 50) mukaan menetyksen merkityksellisyydesta ja kokemuksen muotoutumisesta
tarkedksi osaksi heiddn omaa elaméntarinaansa. Uusitalo (2006a, 229) tuo esille, etta la-
heisen menetys voi vahentdd kuoleman pelkoa tai poistaa sen kokonaan. Oman lasna-
olon lisaksi rauhallinen kuolema loi merkitystda omaishoitajien kuolemaan suhtautumi-
selle. Erds omaishoitaja toi esille, ettd varsinainen kuolema ei h&nté endé pelota, mutta
kuolemaa edeltdvéa aika on asia, joka sai kokemuksen myotéd pelottavan merkityksensa
(ks. myds Miettinen 2006, 99; Utriainen 1999, 103).

“Maija oli noin parikymmenta minuuttia siing, katteli sitd kukkakimppua ja mi-
nua. Ja mina puhuin sille koko ajan siina. Niin se veti kaksi kertaa syvvaan henkia
jase lahti.” H7

“Kalle nukahti, hengitys vain loppu. -- Sitten se kuitenkin ihan rauhallisesti Kalle
nukkui pois.” H2

”Se oli hirveen rauhallinen tilanne. Se oli niinku... hyvin semmosen taiteellisen ja
vaatimattoman ja erittéin hyvan miehen poismeno ” [itkee]. H5

“Kuolemaa en pelkaa, mutta sita edeltdvad kammoksun. Mutta minun &iti nukku
rauhallisesti pois ja nyt Olli. Etta se kuolema ei kylla pelota enndé yhtaan. ” H5

Omaishoitotilanne, jonka ensisijaisena tavoitteena oli ollut hoidettavan puolison hyvin-
vointi, sai lopullisen sinettinsa siina toivon merkityksessd, ettei puolison tarvinnut enda
lainkaan kokea kipuja. Tutkimuksessamme kuoleman luonteen merkityksessé korostui-
vat puolison oma toive siit4, millaiset hanen elamansé viimeiset hetket tulevat olemaan.
Yksi omaishoitaja kuvasi kuoleman luonnetta kauniiksi sen vuoksi, etta puolison elama
paattyi puolison oman toiveen mukaisesti. Myos Nikkosen (1995b, 38) mukaan hyvéan”

kuoleman perusedellytys on kuolevan omien toiveiden kunnioittaminen.

“Aattelin, ettd tima on menny niinku kaikki hanen toiveiden mukaisesti. Matille ei
tullu mittdén lopussa semmosia kauheita kouristuksia tai kipuja. Ei tullu mitééan
semmosia. Etta nyt on niinku hyva aika pois lahted. Ettei tullu mittddn semmosta,
mité aina lopussa pelkaa, ettd millainen on se l&ahtd. Etta kuin se on potilaalle Ki-
vulias tai levoton, minka takia jouvutaan panneen jopa nailla hihnoilla kiinnikin.
Varsinkin, kun ennda ei menny laakitys paalle, niin parkinsontaudissa voi tulla
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nama loppukouristukset, ettéd kun ei ennaa mene ne laékkeet, mitd on menny siihen
parkinsoniin. Mutta kun ei tullu mittdan. Se oli niin kaunis se loppuvaihe.” H4

”Mind sanosin, etta se lahti hymyhuulin taalta pinnalta poies.” H7

Puolison sairauden luonne oli jokaisella vaatinut kokonaisvaltaisen toimintakyvyn ale-
nemisen. Puolisot olivat olleet viimeiset hetkensa taysin toisista ihmisista ja mekaanisis-
ta laitteista riippuvaisia ihmisid. Ravinnon saannin edellytykset olivat lakanneet, ja el&-
misen edellytys, hengitys, ei mahdollistunut ilman hengityskonetta. Vaikka lahdonhetki
oli kivuton voimakkaiden laékkeiden vaikutuksesta, oli puolison eldmisen ehdot hyvin
vahdiset. Paitsi kivuton kuolema, my6s kuolema sai myonteisen merkityksensé siité aja-
tuksesta, ettd puoliso on nyt siirtynyt taivaan kotiin, missd héanen on helpompi olla.
Myos Laakson (2000, 67) mukaan laheisille on erityisen tarkedd kuolevan Kipujen ja
karsimysten loppuminen (ks. myos Pietilda 2005a, 95). Lisaksi niissa tilanteissa, joissa
elamé&a oli varjostanut pelko ja suru puolison sairauden mahdollisesta periytymisesta
jalkipolville, omaishoitajat kokivat erityisen hyvana asiana sen, ettd puoliso ehti ndhda

ennen kuolemaansa lasten varttuvan aikuisiksi ja menestyvén eldmassaan.

Pietilan (2005a, 95) mukaan puolison kuoleman jalkeen menetyksen, kaipuun ja helpo-
tuksen kokemukset kietoutuvat usein toisiinsa. Tutkimuksemme omaishoitajien tari-
noissa kuolemaan liittyvissad kokemuksissa, menetyksen valittémassa laheisyydessa, ko-
rostui puolison nakdkulma. Omia tunnereaktioita, esimerkiksi itkemistd, omaishoitajat
kuvasivat ainoastaan sivuten. Tarinoiden paadmerkitys kuoleman kehyksessé oli siin,
miten kuolema oli edennyt puolison nakdkulmasta, ja mita se oli merkinnyt puolisolle.
Omakohtaisesti vaikeaksi koettu puolison menetys sai siirtya syrjaan, omaishoitajat suh-
tautuivat siihen jopa véheksyvésti, koska paallimmadisend ajatuksissa oli edelleen
omaishoitotilanteen tavoin puolison etu. Omaishoitaja, joka ei ollut ehtinyt puolisonsa
vierelle hdnen kuollessaan, totesi, ettei ollut kokenut tastd huonoa omatuntoa siita syys-

té, ettd han niin voimakkaasti tunsi kuoleman olleen puolisolle itselleen hyvé asia.

"Sitten aamulla ne soitti yheksan aikaan, etta nyt se Kaarlo kylla mennee, mutta
sind et taija ehtid tdhan. No se Kaarlohan oli jo loppunu, mutta ne sano sen niin
natisti. Mulla ei kuitenkaan jaany huono omatunto siita. Sitten mina vaan, etta hy-
vd, ettd on pddssy pois. "H6

“Etta olihan se Matille parempi, ettd sai loppua.” H4

”-- eihdn mulla oo mittdan hattaad, kun Paavolla ei enndd ahista henkid [itkee].”
H2
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Useiden tutkimusten mukaan voidaan esittdad (esim. Poijula 2002, 38), ettd puolison
vuosia kestava sairastaminen olisi tehnyt kuoleman luonteesta helpomman suhteessa
akilliseen kuolemaan. Miettisen (2006, 92) mukaan kuolemaan osataan talldin suhtautua
luonnollisesti ja sitd pidetddn oikea-aikaisena varsinkin sellaisissa tilanteissa, joissa
kuoleva on sairastanut jo pitkaan ja han on ollut erittdin huonossa kunnossa. Sinnemaki
ja Simonen (1995b, 102) tuovat puolestaan esille, ettd pitkan elamén viettaneiden ikaan-
tyneiden ihmisten kuolema tayttadd jaljellejaéneiden mielen haikeudella, mutta lasten,
nuorten ja keski-ikdisten kuolemia on erityisen vaikea hyvéksyé ja suruun on liittyneena
kapinaa, katkeruutta ja epatoivoa. Tutkimuksemme omaishoitajat toivat tastd poiketen
esille, ettd kuolemaan ei pysty valmistautumaan, vaikka taustalla olisi ollut pitkakin sai-
rastelu, ja vaikka kuoleman ldaheisyyden olisi tiedostanut etukdteen. Myods Laakso
(2000, 66) on havainnut, ettd ennusteista huolimatta laheisen kuolema on aina yllattava
tapahtuma. Tutkimuksessamme esille tullut kuoleman ylléatyksellisyys oli tiiviisti sidok-
sissa omaishoitajien voimakkaaseen toivoon siit4, etta puoliso olisi parantunut, palautu-
nut toimintakyvyltdén entiselleen ja palannut takaisin yhteiseen kotiin, jatkamaan hei-
dan yhteistd elamaénsa. Puolison kuolema yllatti, eikéd pitka kuolemaan valmistautumi-

sen aika helpottanut omaishoitajien kokemusta puolison menetyksesta.

"No eihdn se ylldttdvi oo siind mielessd, ku se niin pitkddn kesti ne Aunen hoito-
toimepiteet, ku niita oli sairauksia ja oireita ollu jo aikaisemminkin. Mutta kylla se
siin& vaiheessa siité huolimatta niin yllatykseksi tullee, se poismeno, vaikka sen on
tiedostanu jo pitemmdn aikaa.” HI

"Sitten kun se tapahtui, niin se oli aivan hirvidd. Vaikka sitd kuin siirti sitd ajatus-
ta, ja toisekseen niinku toivoi... Enkd mdd tiid voiko sanoa, ettd toivoi, kun aina
aattelin, ettd kun Juhanin ei tarvis enda karsia. Mutta en maa silti toivonu sita
kuolemaa. Oli jotenkin sellainen tunne, etta se vaan ilmestyis tdnne entisenaan. Ja
silla seleva. Etta se toipuis taas, niinku oli monta kertaa toipunukki. Ei sita sitten
tullu.” H2

Omaishoitajat kokivat tarkedksi kuolleen puolison kohtaamisen. Kuoleman jalkeen
omaishoitajat saattoivat puolisonsa viimeiselle matkalleen avustaen vainajan laittoon
liittyvissa toimenpiteissd joko yksin tai laheistensa kanssa. Nikkonen (1995b, 40) tuo
painvastaisesti esille, ettd omaiset eivat aina halua osallistua vainajan laittamiseen, kos-
ka heilld ei ole valttamatta kasitysté siitd, mita ihmiselle kuollessa tapahtuu. Omaiset
saattavat esimerkiksi olettaa, ettd kuolleen ulkondkd muuttuu heti vieraaksi ja vasten-
mieliseksi. Ne omaiset, jotka osallistuvat vainajan laittamiseen, ovat Nikkosen (emt.)
tutkimuksen mukaan ilmaisseet myéhemmin tyytyvaisyytensd. Miettisen (2006, 135-

136) mukaan kuolemaan liittyvat rituaalit tarjoavat keinon hallita ja ilmaista menetyk-
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sen synnyttdmia tunteita ja auttavat kuoleman kohtaamisessa. Samalla ne mahdollistavat
kuoleman ja erityisesti sen ruumiillisen todellisuuden kohtaamisen mahdollisimman
avoimesti (ks. myos Uusitalo 2006a, 173). Tama ilment&dd kuoleman ottamista osittain

takaisin omaisten vastuulle modernin yhteiskunnan hoivainstituutioiden hallusta.

Tutkimuksemme omaishoitajat toivat esille, kuinka he halusivat esimerkiksi pukea puo-
lisonsa péalle heille itselleen aikoinaan térkedksi koettuja asusteita (ks. myos Laakso,
73). Kuollutta puolisoa ei muistuttanut hoivainstituutiot, vaan se mennyt elama, jolloin
puoliso oli viel& asunut puolisoiden yhteisessé kodissa. Omaishoitajat kuvasivat kuollut-
ta puolisoaan kauniiksi, kun kaikki se tuska ja kuoleman laheisyyden aiheuttama janni-
tys oli havinnyt h&nen kasvoiltaan. My6s Miettinen (2006, 59) esittdd, ettd kuolema
mahdollistaa vainajalle paluun rauhalliseen ja jannitteettomaan tilaan, mika tuntuu

omaisista kaikkien sairauksien ja Kipujen jalkeen hyvalta.

"Téytyy sanoa, ettd ei nuoremman nakosta miesté ollu, kun Eino oli kuolleena. Se
oli niin silead ja hyvanvarinen. Ei se menny yhtaan valkoseksi.-- Suu jai pikkusen
hymyyn, ja silmat jai kiinni. Ja leuka j&i ihan normaalin nakosesti. ” H4

Poijula (2002, 91) esittad, ettd ruumiin katsomisella on térked tehtdva surun avaajana ja
kaynnistdjana, ja se myos auttaa hyvaksyméan kuoleman lopullisuuden ja vaikeuttaa ta-
pahtuneen kieltdamistd. Ruumiin katsominen voi vaikuttaa myonteisesti jaljellejaéneiden
emotionaaliseen kasvuun, sukulaisten vélisiin suhteisiin ja kuolleen muisteluun. Se voi
my0s vahentdd surevien sopeutumisongelmia, masentuneisuutta ja ahdistuneisuutta.
Erds omaishoitaja esitti merkitykselliseksi, ettd he hyvastelivét puolison yhdessa laheis-
ten kanssa siind vaiheessa, kun vainaja oli viela kauneimmillaan, eika arkkua taman hy-
vastelyn jalkeen endd avattu. Omaishoitajat halusivat, ettd arkussa nukkuva kaunis puo-
liso on viimeinen mielikuva, joka j&& heidan muistoihinsa. Poijula (2002, 95) liséksi
huomauttaa, ettd ruumiin &érelld surevilla on mahdollisuus ilmaista tunteensa ja rakkau-
tensa seké kuollutta puolisoaan etta toisiaan kohtaan. Omaishoitajien kertomuksien mu-
kaan ennen viimeiselle matkalle saattamista he vield koskivat, halasivat ja pitivat kiinni
puolisostaan. Kuolleen puolison kohtaaminen todensi hyvéstelyn tapahtuvan viimeista

kertaa.

"Niin me kaikki sitten totesimme, ettd nyt Hannes on pddssy taivaan kotiin” [it-
kee]. H4



78

Osa omaishoitajista kuvasi kuoleman jalkeista valitonta tilannetta ja surun ilmenemista
jatkuvalla tekemisen ulottuvuudella (ks. my6s Brabantin 2002, 31) ja tekemisen pa-
kolla. Erés omaishoitaja oli puolisonsa kuoltua hoitanut kuolemaan liittyvia virallisia
asioita, soittaen muun muassa hautaustoimistoon ja alkaen jarjestelld hautajaisia. Jal-
keenpdin asioita pohtiessaan useat omaishoitajat toivat esille hdmmastyksensa siité,
kuinka he olivat osanneet ja pystyneet vasymyksen keskelld toimimaan ja organisoi-
maan kuolemaan liittyvid asioita. Erds omaishoitaja vertasi kaytostdan robottimaiseksi
(ks. myos Saari 2003, 46-47). Hautajaisjarjestelyt tapahtuivat p&éaosin joko itse omais-
hoitajan toimesta, laheisen avustuksella tai tilauspalveluna. Osa omaishoitajista kuiten-
kin koki, ettd vastuu hautajaisista oli hanelld itsellaan, ja ulkopuolinen apu rajoittui pel-
kastaan toisten mielipiteiden kuuntelemiseen. Osa toi puolestaan esille, ettd he toimivat
jarjestaytyneesti sen mukaisesti, miten muut heitd ohjeistivat ja neuvoivat. Puolison
saattaminen taivaan kotiin oli vienyt useilta omaishoitajilta kuitenkin niin paljon voi-

mavaroja, ettei omatoiminen organisointi ollut mahdollista.

“Enh&n mind ois itte jaksanu laittaa hautajaisia.” H4

Hautajaisiin saapui sukulaisia, ystavia ja laheisid toinen toistansa tukien heidan surus-
saan. Poijulan (2002, 99) mukaan hautajaiset useimmiten lahentévat ihmisia seké anta-
vat tukea. Suurimmalta osin ympérilla olevan ihmiset hautajaisten raameissa saivat Kii-
toksensa omaishoitajien tarinoissa. Miettinen (2006, 135) kuitenkin esittad, etta jossain
maarin on havaittavissa, ettd kuolemaan liittyvien traditioiden siirtyminen sukupolvelta
toiselle ei ole mitenkaan itsestaan selva asia ja eteen tulevien valintojen tekeminen voi
olla erittdin vaikeaa ja aiheuttaa ongelmia. Osassa omaishoitajien kertomuksia tulikin
ilmi, ettd ympariston taholta ilmeni epéilya sen suhteen, osaako omaishoitaja jarjestéa
hautajaisia ja toimia niissé tilaisuuden vaatimalla tavalla. Tdma aiheutti hAmmennysta ja
pahaa mieltd omaishoitajassa, joka surunsa keskella joutui taistelemaan ympariston kiel-
teistd suhtautumista vastaan. Tassa tapauksessa hautajaiset eivét toimineet tuen saami-

sen kontekstina, eivatkd ne lahentédneet menetetyn omaisen lahelld olevia ihmisia.

”Se oli niinku kauhean hdtddntynyt, etten mind ossaa tarpeeksi oikealla lailla
haudata miestani. -- Sitten se tuli hautajaisiin ja pukkas mua, ettd han on ensim-
mainen. Silloin ma& olin kyll& niin ihmeissani. -- Se oli kuitenkin niin vaikiaa ai-
kaa.” H6

Hautajaiset saivat omaishoitajien tarinoissa edellisestd huomiosta poiketen lamminhen-

kisen merkityksensa niilta osin kuin ne siséltyivat kerrontaan. Hautajaiset oli suunniteltu
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siten, ettd puolison oma henkil6historia ja persoona tulivat nakyviin — hautajaisissa
kunnioitettiin vainajaa (ks. myos Poijula 2002, 99). Erds omaishoitaja toi esille, ettd
muistotilaisuudessa laulettu laulu oli osa aviopuolisoiden yhteista historiaa, kertoen
oman tarinansa menetetystd puolisosta. Samoin muistotilaisuuteen asetettu valokuva
puolisosta muistutti l&heisia siitd valoisasta ja iloisesta puolisosta, kenen kanssa omais-
hoitajana toiminut oli saanut viettdd vuosikymmenia onnellisia vuosiaan. Sairauden
merkitys ja sairauden vasyttdma puoliso sai vaistyd, ja han jai muistoihin sellaisena ih-
misend, jona he hanet suurimmalta osin muistivat. Erds omaishoitaja toi esille, ettd han
halusi Kirjoittaa muistokirjoitukseen katkelman, joka kuvasi heidan yhteistd onnellista
taivaltaan, sisaltden myds sen ajan, kun omaishoitaja hoiti sairastunutta puolisoon ja oli

hanen lahelldan viimeiseen elinhetkeen asti.

”Oli kanssasi hyva taivaltaa, kattas viimeiseen asti puristaa / Olin vierellas, koe-
tin 1&htoas keventaa / Sulle halusin hellimm&n muuton antaa, sinut saatoin rajalle
ihanan maan / Jaan sinua kyynelin kaipaamaan.” Muistokirjoitus, H4

Hautajaisten jalkeen asioiden hoitaminen sai edelleen jatkumoa muun muassa perunkir-
joitusten osalta, joihin liittyivat kokemukset tekemisen pakosta. Sinnemaéki ja Simonen
(1995b, 102) ovat havainneet, ettd kuoleman jéalkeisten k&ytdnnon asioiden hoitaminen
ei ole yksinkertaista ja niistd voi aiheutua monenlaista mielipahaa. Tutkimuksemme
omaishoitajien ensimmaiset muuttuneen arjen hetket hautajaisten jalkeen saivatkin kiel-
teisen merkityksen. Omaishoitajat kuvasivat, ettd totaalisen vasymyksen keskella pape-

riasioiden hoitaminen tuntui kohtuuttomalta.

"Siitdhdn se lihti, tullee ne kaikki hirvidt paperihommat. Omille nimille nuo
muuttaa. Ja kun on perunkirjotukset ja tdmmoset.” H3

"Siitdhdn se arki alako heti erilaisena. Tdmmosessd, missd on kaikkia ihan ma-
hottoman paljon, niin silla tavalla maatila ja kaikkia, niin se on kauhia rumba nii-
den kaikkien asioiden hoitaminen. Se oli aivan hirveetd se ensimmdinen... Kaikki
tullee yhteenpotkyyn. Ei tajua, ettd aina pittda toimia ja aina pittaa sita ja tata ja
sitd ei saa teha. Tahan pittdd hankkia taméa ja kaiken maaliman perunkirjotukset
ja... Kaikki oli aivan hirveetd. -- Se oli aivan mahotonta. ” H2

Erds omaishoitaja kertoi, ettd kaiken sen tekemisen vastuun ja pakon keskelld suremi-
selle ei jaanyt tilaa. Han kuvasi tatd aikaa elaméssaan kaaosmaiseksi, tuntien samalla
vihaa yhteiskuntaa ja kaikkia niitd tahoja kohtaan, jotka vaativat haneltd jatkuvaa suorit-
tamista voimattomuudenkin keskelld. Uusitalon (2006a, 315-316) mukaan onkin mah-

dollista, ettd sureva kokee ldheisen menetyksen yhteydessa vihaa ja suuttumusta kuole-
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mantavasta riippuen joko itse vainajaa tai ympéaroivaa yhteiskuntaa kohtaan. Lazarus
(1991, 222) toteaa vihan syntyvén silloin, kun ihmiseen, tai siihen, minkda hén kokee
omakseen, kohdistuu jokin alentava loukkaus. Télle loukkaukselle on tyypillista se, ettd
se jollakin tavalla vaurioittaa ja koettelee ihmisen itsetuntoa ja minuutta. Poijulan (2002,
211) mukaan viha on merkkitunne, joka varoittaa hyvinvointia uhkaavasta tilanteesta.
Tutkimuksemme omaishoitajan mukaan kunnioitus surevaa omaishoitajaa kohtaan oli
hanen nakemyksensd mukaan kadoksissa, kun menetyksen kokeneelta ihmiseltd vaadi-

taan liian paljon ja liian nopeasti menetyksen jalkeen.

“Mind olin niin vihanen ja mind olin vaikka ja mitd. -- Mutta sitten se oli vaan
pakko jossakin vaiheessa vaan alakaa.” H2

Tekemisen ulottuvuuden ja tekemisen pakon ohella osassa omaishoitajien tarinoita ko-
rostui voimakkaasti valittdmasti menetyksen jalkeinen mielen ja ruumiin lakko. Cull-
berg (1991, 142) huomauttaa, ettd kuolemaan liittyviin vélittémiin tunteisiin voivat kuu-
lua turtumus, tunnottomuus ja lamaantuneisuus, joiden nahdaan helpottavan kuolemaan
liittyvien kaytdnnonjarjestelyiden hoitamista. Poijulan (2007, 33) mukaan menetyksen
kokeneet voivat toimia siten kuin mitaan ei olisi tapahtunut. Laheisensa menettanyt
henkil® voi toimia jarjestaytyneesti kdytdnnon asioita hoitaen, mutta toisaalta hautajais-
jarjestelyt muiden muassa voivat lopulta todentaa menetyksen ja yksin jadmisen. Saari
(2003, 46-47) esittas, ettd shokissa olevan ihmisen toimintakyky voi jopa lisdantyé ja
hanen aikakasityksensd muuttua, miké johtuu aivojen “ylivirittymisestd”. Talloin ihmi-
nen ottaa kayttdonsa kaiken tiedon ja kokemuksen, mitd hdnelle on eldmansé aikana

kertynyt. Samalla hdnen tunteensa siirtyvat taka-alalle.

Erds omaishoitaja kuvasi itseddn tunteettomaksi, tunnelukossa olevaksi henkil6ksi.
Vaikka varsinainen puolison kuolema oli ollut rauhallinen, ja sen merkitys oli koettu
hyvaksi elaman péatokseksi puolison kannalta, yllatti omaishoitajaa yhteisen elaman
murentumiseen liittyvat omakohtaisesti koetut reaktiot. Erds omaishoitaja oli hoitanut
ennen puolisonsa kuolemaa kéytdnnon asioita hyvinkin jarjestaytyneesti valmistellen
puolison menetystd, mutta kuoleman todentuessa hanen tekemisensé ja emotionaaliset
reaktionsa lakkasivat taysin. Omaishoitajan tunteettomuus saikin shokkitilan merkityk-

sen hanen kerronnassaan.

"Sitten kun se varsinainen kuolema oli kohalla, mind en enndd pystyny. -- Mind
niinku muutuin sitten, kun mies kuoli. Siihen asti mina olin ollu niin normaali. Mi-
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n& touhusin, puhelinnumerot ja muut. Mutta sitten, kun se tuli se lopullinen juttu,

niin mind menin niin shokkiin.” H4
Tunteettomuus oli yllattava ja kokonaisvaltainen. Omaishoitaja kuvasi, kun hén katseli
arkussa lepdéavéa puolisoaan, etté se tuntui hénestd samalta kuin mité tahansa huoneka-
lua olisi siirretty. Han ei pystynyt itkemaan, hén ei tuntenut lohduttomuutta, eikd mitaan
menetyksestd aiheutuvaan suruun viittaavaa. Saari (2003, 42) esittaa, ettd shokissa oleva
ihminen ei tiedosta olevansa shokissa, joten siksi han ei voi vaikuttaa siihen, miten han
siind tilassa toimii. Shokissa ihmisen psyykkiset toiminnot poikkeavat tavanomaisista ja
ihminen voi tuntea olonsa epéatodelliseksi. Jalkeenpdin omaishoitaja sanoi ymmarta-
neensd, ettd hanen tunnelukoksi nimittdménsa reaktio oli hanelle Luojan antama suoja-
mekanismi. llman tunnelukon olemassaoloa han uskoi, ettd surun voimakas vaikutus
olisi musertanut hénet. Tunnelukko, tunteettomuus, viittaa useimmiten siihen, ettd
omaiset torjuvat kuoleman todellisuuden, silld ihmisella ei ole mahdollisuuksia tyostaa
tapahtunutta, ja ihmisen mieli suojautuu liian uhkaavaa todellisuutta vastaan (Poijula
2007, 33; Hanninen & Pajunen 2006; Cullberg 1977, 171-172).

Tunteettomuus ei ole yksinomaan tunteettomuuden kokeneen henkil6kohtainen asia, jo-
hon viittaavat omaishoitajien huoli siitd, miten ymparistdé tdhan suhtautui. Uusitalo
(20064, 164) tuo esille, ettd monet surevat kokevat syyllisyytta siitd, etteivat he koe tun-
teitaan riittdvan syvasti tai eivat pysty reagoimaan tavanomaisesti. Yleisesti on esimer-
kiksi vallalla késitys, etta suru ilmenee aina itkuna. Huoli tunteettomuudesta ja epata-
vanomaisista reagointitavoista saattavatkin olla ulkoisten paineiden synnyttamia. (ks.
my0s Corr 2002, 47-49.) Poijula (2002, 99) esittas, ettd esimerkiksi hautajaiset antavat
oikeuden ja jopa rohkaisevat tuomaan esille kuoleman synnyttdmia tunteita. Tutkimuk-
semme omaishoitajat pohtivat kuitenkin erityisesti hautajaisia suhteessa heidén tunteet-
tomuuteensa, kun he eivét olleet pystyneet itkeméan. Yksi omaishoitaja oli kertonut

huolensa papille, joka oli lohduttavin sanoin huojentanut omaishoitajan mielta.

”Mind mietin sitd, ettd Ku ne [sukulaiset] tullee, niin mité ne sannoo, ku mina en
ossaa itkiakaan. Pappi siihen, etta kylla han tietad, etta sina olet itkenyt tarpeeksi,
ettei sun sitd tartte.” H6

Voimakkaiden surureaktioiden puuttuminen ei Uusitalon (2006a, 167) mukaan véltta-
métta ole merkki surun kokemisen ja ilmaisemisen vaikeudesta. Joissakin tapauksissa
omaisen menetys laittaa paatepisteen pitkaan jatkuneelle stressaavalle tilanteelle, kuten

ymparivuorokautiselle huolenpidolle ja kuoleman odottamiselle. Tunteettomuudestaan
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kertovat omaishoitajat toivat esille, ettd esimerkiksi hautajaisten jarjestely onnistui ole-
tettavasti kyseisen reaktion siivittdaménd. Erds omaishoitaja kuvasikin itkien sité, kuinka
hautajaiset menivét rutiinilla tunnepuolen ollessa taysin kylma. Han kertoi esimerkiksi
lukeneensa muistosanat puolisolleen, mika tuntui hanesta samalta kuin han olisi lukenut
tavallista sanomalehted. Vaikka lapset ja muut laheiset olivat itkeneet, han oli vain tyy-
nend katsellut puolison saattamista haudan lepoon. Laakso (2000, 69) on havainnut, ett4
on hyvin tavallista, ettd l&heiset eivat pysty itkem&&n hautajaisissa, vaikka he olisivat
etukateen pelanneet itkevansa koko ajan. He voivat kokea itkemattémyytensé niin vai-
keaksi asiaksi, ettd he kokevat sen vuoksi myohemmin hdpead (emt.; Rosenblatt 2004,
286). Varsinaisessa hautajaistilanteessa omaishoitaja ei ollut ajatellut tunteettomuutensa
olevan mitenk&an normaalista poikkeavaa, mutta vasta myohemmin han oli pohtinut

muiden suhtautumista hanen kayttaytymiseensa.

"Ettd monesti sanotaan hautajaisissa, kun ndhhddn omaisia, ettd et sind paljo su-
re, kun et ees itke. Mutta ne ei muut ymmarra sita, etté se on se tunnelukko, mika
tulee.” [itkee] H4

Tunteettomuuden ohella osa omaishoitajista koki ruumiin lakon, joka ilmentyi esimer-
kiksi sydoméattomyytend. Omaishoitajien syoméattomyyteen liittyi paitsi tunne siitd, ettei
pysty syoméan, myods tunne siitd, ettd oma fyysinen voimattomuus rajoitti tekemista.
Laanisen (2007, 112) mukaan erityisesti aluksi on yleistd, ettd elimistd voi kapinoida
puolison menettdmistd vastaan. Tavallisia fyysisia ja psykosomaattisia oireita ovat tut-
kimuksessamme esiintyneen syoméattomyyden lisdksi muun muassa voimakas laihtumi-
nen, unettomuus, ylensyonti, vasymys, levoton yliaktiivisuus tai sydamentykytys ja
huimaus (ks. myos Poijula 2002, 46-48; Héanninen & Pajunen 2006, 144). Archerin
(2004, 266) mukaan sureva ihminen voi karsia lisdantyneesta ladkkeiden, alkoholin tai
huumeiden kéytostd sekd seksuaalisen halukkuuden véhenemisestd (ks. my6s Poijula
2002, 45; Laaninen 2007, 112).

Valittdmasti kuoleman tai tunteettomuudesta irtautumisen jalkeiset omaishoitajien aja-
tukset ja tunteet olivat tiiviisti sidoksissa menetetyssa puolisossa ja heidan yhteisessa
elamésséaan. Stroebe, Hansson, Stroebe ja Schut (2004, 17) seka Poijula (2002, 15) esit-
tavat, ettd nykyisen surukasityksen mukaan kahden ihmisen vélisen kiintymyssuhteen
ajatellaan olevan jatkuvaa, eiké sit4 ole tarpeen tai mahdollista katkaista kuolemankaan
kohdatessa. Tutkimuksemme omaishoitajat esittivat puolisosta luopumisen vaikeuden

johtuvan siité, ettd kyseessd oli harvinaisen hyvén ja tarkedn ihmisen menetys. Useat
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omaishoitajat toivat esille, ettd vaikka yhteisen eldman taipaleeseen oli mahtunut niin
onnellisia suvantovaiheita kuin kivisia karikkoja, ei vaikeita aikoja muistanut siind vai-
heessa, kun puoliso oli kuollut. Puolisoon liittyvéat ajatukset olivat pelkastdan myontei-
sid, ja avioliittoon yleisesti kuuluvia kriisejé ei uskottu olleenkaan, mika on myos Laa-
nisen (2007, 114) mukaan hyvin tavallista. Erds omaishoitaja kuvasi osuvasti, ettd puo-
liso ndhd&an pyhimyksend ja avioliiton merkitys yksinomaan onnen hetkist4 koostuvana
kokonaisuutena. Muistojen rajatun olemuksen myota tavallinen arkielamé unohtui ja sai

puolison kuoltua entista arvokkaamman merkityksen.

”Se on kumma tuokin, ettd tavallinen normaali eldmd, ettd on niitd kriisivaiheita
pitkin aikaa, pitkdssd avioliitossa ollu... Kun ihminen sitten kuolee, niin ne kaikki
unohtuu. Kertakaikkiaan tuntu, etta se on aivan niinku pyhimys. Etta ei niit4 muis-
ta.” H3

Pyhimysvertauksen liséksi puoliso sai kuolemansa jalkeen korvaamattoman merkityk-
sensa omaishoitajien kerronnassa. Puolison korvaamattomuus liittyi erddn omaishoita-
jan ajatukseen siitd, ettd heidan lapsensa eivat parjaa ilman menetettya isad, mutta aidin
poismeno olisi ollut kokonaisuudessaan parempi vaihtoehto perheen nakokulmasta.
Ajankaan kuluessa puolison korvaamattomuus ei ollut haihtunut omaishoitajan ajatuk-

sista, vaan han piti edelleen tiukasti kiinni mielipiteestaan.

"Niilld [lapsilla] oli tosi hyvd isd. Ja se ei oo sitd, mitd paljon on, ettd aika kultaa
muistot. Vaan se on ihan tosi. Mutta se on semmonen varma asia.”’ H5

Erds omaishoitaja ilmaisi, ettd han oli pyrkinyt sdatelemé&én luopumisen vaikeutta etsi-
malla puolisostaan vikoja. Voimakas viha, mitd han menetyksen vuoksi tunsi, ulottui
yhteiskuntaan kohdistuvan vihan ohessa myos puolisoon (ks. Uusitalo 2006a, 315-316),
ja purkautui puutteiden hakemisena. Omaishoitaja oletti, ettd epédkohtia 16ytamélla suru
helpottaisi ja hellittaisi tiukkaa otettaan. Tassa prosessissaan han kuitenkin epaonnistui,
ja joutui toteamaan ajatuksensa mahdottomiksi. Harvinaisen hyvasta puolisosta ei 10y-

tynyt puutteita, ei minkaanlaista epakohtaa, johon hén olisi voinut vihansa kohdistaa.

Puolison kuolema sai omaishoitajissa aikaan tunteita ja ajatuksia suhteessa omaan it-
seensd. Cullbergin (1977, 172-173) ja Uusitalon (2006a, 205) mukaan menetyksen yh-
teydessa yksilon psyykkinen minuus kohtaa rajun uudelleen asennoitumisen, ja
“miksi”-Kysymysten kautta laheisensa menettanyt pyrkii 10ytdmaan merkityksia tapah-
tuneelle kaoottisessa tilanteessa. Omaishoitajuuden aika paikantui omaishoitajien aja-
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tuksiin itsesyytosten ulottuvuudesta. Monet menetyksen kokeneet ihmiset tuntevat Cull-
bergin (1977, 173) mukaan epérealistista syyllisyyttd tapahtuneen takia. Uusitalon
(20064, 201) mukaan menetyksen yhteydessé on tavallista, etta jaljellejadneet tarkaste-
levat eldmaansé suhteessa kuolleeseen, ja erityisesti niihin tilanteisiin, joissa jalkikateen
ajateltuna olisi voinut toimia toisin. Naiden tilanteiden muistot saavat aikaan syyllisyy-
dentunteiden herddmisen. Osa omaishoitajista toi esille, ettd he syyttivat itseddn omais-
hoitajuuden aikana tekemistdan arkisista patoksisté ja ratkaisuista. Omaishoitajat ky-
seenalaistivat myds omaa toimintaansa suhteessa kuolemaan, ja perimmaéinen kysymys

koski edelleen sitd, oliko omaishoitaja toiminut tilanteessa oikein.

Useat omaishoitajat ilmaisivat ajatuksensa siitd, ettd el&ma itsessd&n muodostui heille
arvoitukseksi puolison kuoleman jalkeen. He totesivat ihmetelleensa sitd, mita varten
ihmiset eldavat, ja miké tarkoitus heidan omalla elamallaén endé on. Pietila (2005a, 95—
96) esittad, ettd omaishoitajille on puolison kuoleman jélkeen tavallisia sellaiset ajatuk-
set, ettei heillda ole endd mitadn virkaa (ks. myds Schaefer ja Moos 2004, 145-146).
Tarkoituksettomuuden tunne on erityisen vieras kokemus ikaantyneille naisille, joiden
tehtdvana on aina ollut toisista huolehtiminen, ja joiden kohdalla oman itsen kehityspro-
jektit tuntuvat vierailta. Omaishoitajien eldméntarkoituksen pohtiminen viitoitti tietdan
heidan ikdansd, suhteessa tulevaisuuden tavoitteisiin. He korostivat ian merkitysta suh-
teessa siihen, kuinka on eri asia olla nuori, jonka eldma tayttyy tulevaisuuden suunni-
telmista, opiskeluista, tydelamasta ja perheen perustamisesta. lkdantyneena tulevaisuu-
teen ei valttdmattd osata katsoa, vaan ajatukset ovat sidoksissa menneeseen. Pietila
(20054, 97) huomauttaa, ettd jos leskeksi jaanyt henkild on jo ik&antynyt, han voi halu-
takin pysya ajatuksissaan menneisyydessd, joka voi johtua siitd, ettd tulevaisuutta ei ole

enaa paljon jaljella.

Omaishoitajien tarinoista ilmeni, kuinka he elivét puolison kuoleman jélkeista elamaan-
sé ikavoiden puolisoaan hyvin voimakkaasti, jopa niin voimakkaasti, ettd se peitti alleen
heidan oman elaméansa merkityksen. Myos Pietilan (2005a, 95-97) mukaan omaishoita-
jana toimineet kokevat usein omaisen kuoleman jélkeen menettdneensa keskeisen tehté-
vansd eldmassdan ja ajattelevat, ettei heiddan elamalldan ole en&a mitéan tarkoitusta (ks.
my6s Schaefer ja Moos 2004, 145-146). Pietild (2005a, 97) esittad, ettd ei ole poik-
keuksellista, jos puoliso-omaishoitaja toivoo jopa omaa kuolemaansa (ks. my6s Uusita-
lo 2006a 196). Menetys voi olla niin rankka, ettd sureva saattaa kyseenalaistaa koko
elamisen mielekkyyden (Uusitalo 2006a, 317—-318), jolloin toiveena on paasy kuolleen
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puolison luo ja yhteiselaman jatkuminen tuonpuoleisessa. Pietila (2005a, 95) toteaa, ettad
jos menetykseen liittyvié kielteisia tuntemuksia on paljon ja ne ovat voimakkaita, les-
keksi ja&neet ihmiset eivét pysty nauttimaan uudesta vapaudestaan ja omasta ajastaan,
vaan he alkavat tuntea uupumuksen sijasta tyhjyyden tunnetta. Tulevaisuutta ja sen
merkitystd, sen mukanaan tuomia uusia elaméan polkuja, ei osata tai haluta ajatella siiné

vaiheessa, kun yksi eldman tarkein tarkoitus on poistunut tuonpuoleiseen.

“Tuntu, ettd mita tama kannattaa. Etta voi, ku on niin ik&dva. Mita minusta on hyo-
tyd. Ja semmonen tunne, etté hyvanen aika, ettd mindkin oon jo nain vanaha. Mita
talla on merkitysta, ja mika tama loppu on. Ja kaikkia...” H3

Puolison kuoleman todentumista koskevassa tarkastelussa omaishoitajien kokemukset
ovat jasentyneet niin kuoleman hetkeen kuin sen vélittoméaan laheisyyteen liittyvien aja-
tusten ja tunteiden ulottuvuutena. Kuoleman todentuminen sai merkityksensé siitd, etta
omaishoitaja antoi puolisolleen luvan kuolla. Omaishoitajat asettuivat odottamaan kuo-
lemaa puolisonsa rinnalle olemalla puolisonsa luona niin paljon kuin mahdollista, mik&
loi merkitysta kokemuksille kuoleman luonteesta. Kuoleman luonne nayttaytyi omais-
hoitajien kertomuksissa kauniina ja erityinen merkitys oli sillg, ettei puolison tarvinnut
tuntea en&da kipua. Kuolleen puolison kohtaaminen todentui hdnen hyvastelyssé ja lai-

tossa hautajaisia varten.

Puolison kuoleman jalkeinen elama tulee esiin omaishoitajien kokemuksissa ajanjakso-
na, joka on tiiviisti sidoksissa menetetyssa puolisossa. Ulottuvuudet sisélsivat kuole-
maan liittyvien asioiden konkreettista hoitamista, mutta paallimmaisené elamanmuutok-
sena nayttaytyi suru monimuotoisena tapahtumana. Tekemisen ulottuvuudessa omais-
hoitajalta ei vaadittu enda puolison hoivan osaamista, vaan asioiden hoitamisen koh-
teeksi oli vaihtunut kuolema. Puolison kuoleman jalkeen toiminta oli vaihtunut toimi-
mattomuudeksi ja emotionaalisuus tunteettomuudeksi, mitka tulivat nadkyviin ruumiin ja
mielen lakkoina. Omaishoitaja ei ollut mydskadn enad varsinaisen hoivan toteuttajan
roolissa, vaan suurimmassa maarin vaihtunut itse avun tarpeen kohteeksi. Omaishoitajat
kokivat puolison kuoleman jélkeen vaaditut tehtdvat pakkona, joka tuntui kohtuuttomal-
ta. Puolisosta luopuminen oli vaikeaa, mitd ei helpottanut menetyksen aiheuttama

omaishoitajien minuuden kohtaama uudelleen asennoituminen.
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5.2 Puolison poissaolo surun arjessa

Tutkimuksemme omaishoitajat olivat rakentaneet puolisonsa kanssa yhteista arkea vuo-
sikymmenien ajan. Arki perustui yhdessa luotuihin muotoihin ja ké&ytantihin. Omais-
hoitajuus oli tuonut yhteiseen arkeen oman lisansé riippuvuuksineen ja velvollisuuksi-
neen. Muutoksista huolimatta puolisoiden valinen suhde oli muotoutunut ajan kuluessa
ldheiseksi ja tdman vuoksi rakkaan ja pitkdaikaisen elamankumppanin kuolema oli tun-
tunut vaikealta. Laaninen (2007, 111) ja Poijula (2007, 33) esittavat, ettd menetyksen
todentuessa ajattelua on suostuttava muuttamaan; rooli on vaihtunut puolisosta leskey-
teen. Roolin vaihtumisen merkityksessa hoidettavan puolison menetys muutti omaishoi-
tajien arkea monimuotoisesti. Vaikka puolison kuolema oli tuntunut jossain maarin
omaishoitajista helpotukselta siind mielessa, ettd puolison karsimykset olivat viimein
loppuneet, eivét helpotuksen kokemukset ulottuneet uudenlaiseen arkeen.

Arjen sosiaalisen ulottuvuuden muutokset saivat moniulotteisia merkityksia omaishoi-
tajien kertomuksissa. Kaunonen (2000, 50) huomauttaa, ettd puolison kuoleman jélkeen
l&heiset pohtivat eniten sitd, kuinka he selviytyvat uudessa elaméntilanteessaan. He ko-
kivat yksindisyyttd, johon siséltyi sosiaalisen verkoston puutetta, kodin tyhjyytta ja yk-
sinoloa. Tutkimuksessamme ensisijaisen merkityksenséd sosiaalisen eldman muuttumi-
sesta sai poismennyt puoliso, omaishoitajuus ja heidan yhteinen kotinsa seka sukulais-
ten ja laheisten muodostama sosiaalinen verkosto. Omaishoitajien uudenlainen arjen-
muoto sai edellisistd muutoksista jatkumoa, mutta nyt edessé oleva oli kddnnekohdista
erilaisin, silla puolisoa ei enaa ollut jakamassa yhteista arjen kulkua. Uudessa elamaénti-
lanteessa omaishoitaja rakensi arkea yksin, ilman pitkéaaikaista ja rakasta aviopuoliso-

aan.

“Tietystihdn se on ollu melekomoinen juttu ollu, etté niin kauan yhdessa oltu.
Niin niin sitten sitd tommonen tullee ero niin...” HI

”Onhan se arki erilaista, kun se paras puuttuu.” H2

Omaishoitajien tarinoissa menetyksen tuoma muutos uudenlaiseen arkeen ei koskenut
ainoastaan rakkaan puolison menetystd. Omaishoitajat toivat esille, ettd puolison kuo-
leman myo0ta paattyi myos yhteistd arkea jasentanyt omaishoito. Omaishoitajan koke-
mus itsestddn ja paikastaan maailmassa, hénen identiteettinsa, oli sidottu kulloisiinkin

sosiaalisiin suhteisiin ja kdytannon toimintaan (ks. myds Pietild 2005a, 96). L&heisen
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menetys sarki aikaisemman kokonaisuuden paitsi henkilokohtaisella, myds yhteisélli-
sell4 tasolla, jota omaishoitajuus oli raamittanut. Omaishoitajien kokemukset identitee-
tistdan rakentuivat pitkéalti heiddn menneille tehtavilleen puolisoina ja hoitajina. Puoli-
son menettamisen lisaksi omaishoitajat menettivat tutun eldméanrytminsa ja elamantar-
koituksensa, eikd uuden eldaménsuunnan loytymisestd ollut mitddn varmuutta. Omais-
hoitajuuden aikaan kuuluneet asiat, kuten puoliso, perhe, muut ihmissuhteet ja yhteisot,
jotka olivat antaneet elamalle tarkoituksen, madrittyivat uudella tavalla, ja saivat osan
omaishoitajista pohtimaan elamantarkoituksensa katoamista. Ihmisen yksityinen ja yh-

teisollinen eldmanhistoria pyyhkiytyi puolison menetyksen myota pois.

Myos Attigin (2005, 35-36, 38) mukaan menetyksen kokemisessa on tyypillisesti mu-
kana tunne siitd, ettd rakkaan ihmisen menettamisen liséksi puoliso kokee menettaneen-
s& osan omasta kokonaisuudentunteestaan, osan itsestdan. Attig (2005, 40) lisaa, etta 1a-
heisen ihmisen menettdmisen myota koko ihmisen minuus muuttuu historiaa, rooleja ja
identiteettia myoten. Pietilan (2005a, 95-97) mukaan monien omaishoitajien on vaikea
kohdata puolisonsa pitkakestoisen ja intensiivisen hoitamisen loppuminen, vaikka hoito
olisi ollut tyolasta. Yhteisten avioliittovuosien lisdksi monista hoivaan liittyneisté tehté-
vistd on tullut itsestdén selvé osa heidan péivittdisia rutiinejaan ja hoitamisesta tarkea
osa heidan identiteettiadn. (Ks. myos Schaefer ja Moos 2004, 145-146.) Pietila (emt.)
huomauttaa, ettd identiteettiin vaikuttavat menneisyyden kokemukset ja tulevaisuuden

odotukset.

Koska muutamat tutkimuksemme omaishoitajista olivat pohtineet puolisonsa kuoleman
jalkeen tulevaisuuttaan suhteessa ikdansa ja kadoksissa olleeseen elaméantarkoitukseen-
sa, on puolison menetykselld ollut voimakas vaikutus arkisen elaman jasennykseen.
Erds omaishoitaja toi esille menetyksen monitasoisuuden kertomalla siitd, kuinka puoli-
son menettamisen liséksi han koki menettaneensa seka tyonsa ettd oman merkityksensa,
joksi han oli mieltdnyt puolisonsa hoitamisen kotona ja myohemmin sairauden edettya
laitoksessa. Omaishoitajuus oli jasentanyt hanen eldmaansa tiiviisti ja tayttdnyt hanen
paivansa jatkuvalla tekemiselld. Puolison kuoltua hénell& ei ollut endé rakasta el&man-
kumppania, eikd mydskaan arkea rytmittanytta hoivatyotd. Omaishoitaja koki jadneensé

taysin yksin ja tyhjan péélle arkisessa elaméssaan.

”-- Kun se on tavallaan niinku tyd mennee ja jaa yksin, ja suru tullee. Se on kaks
asiaa.” H3
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Puolison poissaolo tuntui ja nékyi erityisesti heidan yhteisessa kodissaan, jossa he olivat
rakentaneet yhteistd eldmaansd vuosikymmenien ajan, ja joka oli toiminut omaishoita-
juuden hoivaympadristond. Aviopuolison poissaolo tuntuu myds Poijulan (2002, 40) ja
Laanisen (2007, 110-111) mukaan erityisesti kotona, koska se on paikka, missé aikaa
on vietetty eniten yhdessd. Omaishoitajuuden aikana puolisoiden yhteinen koti oli muut-
tunut niin ulkond&dllisesti ettd toiminnallisine jarjestysmuotoineen. Koti oli tayttynyt
hoivatarvikkeista ja apuvalineistd, ja osittain eri sosiaali- ja terveydenhuollon ammatti-
laisten saannollisista kaynneistd. Tutkimuksemme omaishoitajat kuvasivat arkeansa il-
man puolisoaan hiljaiseksi, joka liittyi tyhjyyden tunteeseen niin konkreettisella kuin

henkisella tasolla.

Puolison menetyksen jalkeen kodin ja arjen tyhjyys seka yksin jddminen todentuivat
konkreettisesti. Jos puoliso oli siirtynyt eldmansa loppuajaksi laitoshoitoon, téyttyi
omaishoitajana toimineen arki omaishoitajuuden jatkumisella myos kodin ulkopuolella.
Tuolloin heidan kotinsa oli toiminut lahinnd paikkana, jossa omaishoitajat k&vivat ole-
massa vain hetken aikaa, tai pelkéstdan nukkumassa, ja muu arkinen aika oli kulunut
puolison rinnalla. Vaikka puoliso oli ollut viimeiset aikansa laitoksessa, vasta puolison
kuolema konkretisoi kodin tyhjyyden ja toi esiin sen tosiasian, ettd puolison hoitaminen
ei ollut en&& mahdollista. Omaishoitajuuden aikana puolisot olivat olleet niin tiiviisti
yhdessd, ja arki oli ollut Kiireista ja hoitoty0 sitovaa, etta arjen erilaisuus ja tyhjyys ai-

kaisempaan verrattuna oli huomattava.

”Kuule, mind sanosin, etta se oli hilijasempaa, hilijasempaa sillon. -- Kylla mina
sen huomasin, etta se on pois, kun se oli aina vieressd tuossa...” H7

"Eihdn tdssd muuta oo, kun tdd on hiljasta hissutusta nytten....” H2

"Mind tyton kans otin niitd kamppeita, mitd silla oli siella [laitoksessa], niin
vaikka se oli sen kolome vuotta ollu sielld, niin tdm& tuntu tdma huusholli niin
kauhian tyhjalta.” H6

”Ja semmoselta ikdvalta tuntu se, etté nyt sita ei ennda oo, ettd nyt mun ei tartte
ennad menna tuonne [laitokseen] ollenkaan. Etta ku siind oli tullu se maaratty ai-
kataulu.” H6

Yksin jadminen ja tyhjyyden tunne saattoivat todentua omaishoitajien arjessa myos nii-

Puolison kuoleman jalkeiset ensimmadiset juhlapyhét olivat omaishoitajille vaikeita, sill&

mieleen nousivat aikaisemmat perhejuhlat, joissa puoliso oli ollut vield mukana. Erdan
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omaishoitajan perhe oli ratkaissut ensimmadisen joulun viettdmisen vaikeuden lahtemalla
taysin erilaiseen ymparistoon, missa ei ollut niin paljon asioita muistuttamassa puolison
ja isén kuolemasta. Omaishoitajien kertomuksissa oli havaittavissa suunnatonta sitkeyt-
t4, kun he pakottautuivat kestamé&én ensimmaisten juhlapyhien ja vuosipdivien tuomat

muistot ja kaipauksen.

"Sitten ku se kuolema oli tullu, niin sillon joulukuussa, niin varmaan tuo poika
aatteli, ettd tuota nyt lahetaan johonki, etta se joulunvietto, mik& mummulassa on
ollu, niin ei tarvii sita olla. Niin me oltiin tuolla erdmaakampilld jouluaika.” H6

”Ensimmdinen jouluhan oli aivan hirvee. Kun ei... Kaikkihan tuli tietysti tdinne ja
pakkohan se oli ellid se ensimmdinen joulukin ja samoten ne... niinku varmaan
kaikilla on ensimmadiset....”" H2

Kaunonen (2000, 50) esittad, ettd yksin jaddmiseen liittyy usein huolta siit4, miten ela-
man arkiset kdytdnnon asiat hoituvat tulevaisuudessa seka siitd, miten paatoksenteko eri
asioista onnistuu yksin. Koska tutkimuksemme omaishoitajat olivat omaishoitajuuden
myo0ta joutuneet ottamaan tdyden vastuun arjen kulusta ja tehneet paasaantoisesti paa-
toksiadn yksin, ei Kaunosen huomio saa tutkimuksessamme suurta merkitysta. Puolison
kuolemalla ja sen vaikutuksilla omaishoitajien arkeen lesking ei ollut juuri merkitysta
myoskaan esimerkiksi kotitdissa parjaamisen suhteen, silld omaishoitajat olivat jo puo-
lison kunnon heikentymisesta lahtien hoitaneet yksin kaikki kodinhoidolliset tehtavét.
Kotitdiden tekeminen puolison kuoleman jalkeen pelkéstdén itsed varten tuntui kuiten-

kin erddn miesomaishoitajan mukaan erilaiselta.

"Niin no ei se siind mielessd kovin paljon ndy, koska sitd niinku omaishoitaja-
aikana joutu tekkeen ne kotity6t. Niin siind vahan niinku tottu siihen kotitdiden
tekkoon ja siihen oppi elamiseen semmoseen. Mutta kyllahan se tietysti on, etta
niin se vain jotenkin on erilaisempaa...” H1

Arjen hiljaisuuden ja tyhjyyden kerronnan ohella suurin osa omaishoitajista toi esille,
ettd omaishoitajuus raamitti heidan arjen jasennysta edelleen. Pitkakestoinen omaishoi-
tajuus ei paattynyt puolison kuolemaan, eikd omaishoitajan roolista ollut helppo irrot-
tautua. Nyt omaishoitajuus todentui niin ajatuksissa kuin tekemisissa, totuttujen arkiru-
tiinien ehdoilla. Kun omaishoitajat olivat hoitamassa esimerkiksi arkeen kuuluvia asi-
ointejaan, he hoitivat ndma kiireellisesti, ettei puolison tarvitse olla pitkén aikaa yksin ja
he ehtivéat kotiin tai laitokseen hoitamaan puolisoaan. Erds omaishoitaja kertoi ottaneen-
sa esimerkiksi kauppavalinnoissaan huomioon puolisonsa tarpeet ja toiveet, vaikka se ei

endd ollut tarpeellista. Lisaksi puolison hoitotoimenpiteet tulivat edelleen tiettyina kel-
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lonaikoina tai totuttuina arkitapoina heidan mieliinsd. Omaishoitajuuden sitovuus ja sen
vaikutus uudenlaiseen arkeen paikantavat tutkimuksessamme Poijulan (2002, 134) esit-
tdmaa kiinnipitdmisen vahvaa teemaa ja vaikeutta luopua aikaisemmasta omaishoitajuu-
den identiteetistddn (ks. myos Schaefer ja Moos 2004, 145-146).

“Kaupassakin kun kdyn niin, nytkin vield, tuntuu, ettd voi ettd mulla on kiire. Yht-
akkia sitd huomaa, etté eihan mulla oo kiire.” H3

”Kerrankin ostin ja lattasin kaikkia ruokaa, ja mietin, ettd mitdhan se Aapo halu-
ais syya, tykkaako se tasta ja tasta.” H3

”Monta vuotta se [lagkkeiden anto] oli mulla niin rutiinissa. Se oli tuolla korvien
valissa. Aattelin, ettd ladkkeet pitda antaa, ennenku hoksasin, etté eihan Hannesta
enndd ole. Se meni pitkddn niin.” H4

”Ku mind niinku jalkeenki, ku yoll& herasin ryyppaamaan vetta, kun mulla astma
kuivaa kurkkua, niin laskin lasin varovasti, hiljaa hiivin, ettei Hannes heraa.” H4

Omaishoitajuus oli muodostunut niin olennaiseksi osaksi omaishoitajien arkea, ettd puo-
lison kuoleman jalkeenkin se jasensi edelleen tiukasti heiddn elaméénsa paitsi henkil6-
kohtaisessa, myos yhteisollisessa merkityksessa. Omaishoitajat olivat tottuneet arjen tii-
viiseen rytmiin ja aikataulullisesti sitoutuviin tapahtuviin askareisiin ja hoitotoimenpi-
teisiin, ja etenkin erds omaishoitaja huomautti, ettda myds lahipiirin ihmiset olivat siséis-
tdneet perheen paivarytmin tarkasti. Vaikka omaishoitaja oli jaanyt leskeksi, ja olisi
voinut olla laheistensé kanssa tekemisissé lahes milloin tahansa, kukaan ei huomannut
tatd ja omaishoitaja joutui olemaan yksin juuri niind aikoina, kun han olisi kipeimmin

kaivannut seuraa.

"Tuntu ihan kdsittimdttomdltd ja aamut oli hirveitd ku ei ollu mitdan tekemista.
Kukaan ei kysyny mua. Ei soitanu kukkaan mulle. Tai no vaarin, soitti monikin,
mutta silla tavalla, ettd ei aamulla ku oli ne aamurutiinit ollu niin kauan ku min&
muistan. Se oli hirvee rumba aina aamulla. Sitten oli ne Kalevin hoitosysteemit,
laakitykset, pesut, kaikki oli huolehittava aamulla. ” H2

Omaishoitajien kertomuksissa tuli esille, ettd jo puolison sairastumisen, mutta lopulta
h&nen kuolemansa my6ta omaishoitajien sosiaalinen eldmansa supistui huomattavasti.
Vaikka surevat tarvitsevat usein eldmén k&d&nnekohdassaan tukea l&heisilta ihmisiltd, on
Uusitalo (2006a, 226) havainnut, ettei ole mitenk&éan poikkeuksellista, jos aikaisemmin
laheisena pidetyt ihmiset kaikkoavat jaljellejdé@neiden elaméstd menetyksen tapahduttua.
Kun omaishoitajuuden aikana omaishoitajien sosiaalinen liikkumatila pieneni, pysyi se

suppeana myo6s puolison menetyksen jalkeen. Sosiaalisen verkoston kaventumista ei
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voida tutkimuksessamme ndin ollen sitoa pelkastaan Uusitalon (emt.) esittdmaan mene-
tykseen, silld jos kuolemaan suhtautuminen ja surevien kohtaaminen voi olla vaikeaa,
oli sitd jo puolison sairastuminen ja sairauteen liittyvien oireiden kohtaaminen. Niissa
omaishoitotilanteissa, joissa sosiaalisia yhteyksid muihin ihmisiin oli hoidettu molem-
pien puolisoiden toimesta, oli vaistaméatonta, ettd muiden ihmisten yhteydenotot hiljal-
leen hiipuivat puolison kuoltua. Toisaalta ne ystavat, jotka olivat kulkeneet omaishoita-
jan ja hanen puolisonsa rinnalla puolison sairastumisesta l&htien, olivat mukana omais-
hoitajalesken arjessa edelleen. Omaishoitajat kuvasivat heitéd todellisiksi ystaviksi, jotka

eivét jata hadan hetkelld.

“Meilld oli paljo semmosta siind omassa piirissd. Mutta neki viheni. Senhdn ym-
martad, ettd kun miehineen tulevat kyllaan ja niilla ei ookkaan ennda Kalevi jut-
tukaverina. Sehdn oli hyvin seurallinen sillon, kun se oli. Pieneni... Mulla on ne
kaks siskoa, yks siskohan kuoli, mutta hanen kanssaan vahemman oltiinki silla
lain tekemisissd. Ja omien tyttojen kans. Onhan se muuttunu.” H3

”Kun eméantahén kuulu marttoihin, niin sillon taalla lappo akkoja oikeen lauma-
kaupalla toisinaan, joka paivaki. Mutta nyt ei kukkaa. Ei kettdd..” H7

”Kylla ne muutamat harvat, ne jai jo sillon, kun Antti sairastu. Mutta joka tapauk-
sessa ne ystavat ei 0o, ketka kesti meijan kanssa sen, niin ne ei oo jattany. Antin
puolelta tulleita ystavia sekd mun omat. ” H5

Vaikka sosiaaliset suhteet usein supistuvat puolison menetyksen jalkeen, on tutkimuk-
semme omaishoitajien kertomusten perusteella todettava Uusitalon (2006a, 226) mukai-
sesti, ettd monet jaljellejadneet saavat menetettyjen ystavien tilalle uusia ystavia (ks.
my0s Tuominen 1994, 239). Yhdella omaishoitajalla oli kokemusta siit4, ettd puolison
kuoleman jalkeen hanen sosiaalinen eldmansé oli saanut uudenlaista ja laajempaa sisal-
toa. Hanelle entuudestaan tuttu ystavapariskunta oli alkanut vierailemaan hanen luonaan
ja hén oli ollut télle pariskunnalle vertaistukena, koska myds kyseisen pariskunnan toi-
nen osapuoli oli vaikeasti sairas. Tamé kuvastaa kauniilla tavalla sit4 arvokasta inhimil-
lista lampoad, jota omaishoitaja oli kykeneva omasta vaikeasta menetyksestdan huolimat-
ta, tai juuri sen ansiosta, antamaan muille ihmisille. Tutkimuksemme omaishoitajat on
tavoitettu vertaustukikontekstista, ja useimmat omaishoitajista toivatkin esille, ettd

my0s tdméan myo6té heidén sosiaalinen verkostonsa on laajentunut.

”Sehdn tuota timd toinen pariskunta, ettd kun Matti kuoli, niin nehdn alako kdy-
maan taalla. Niin paasivat johonkin kaymaan. Se, kun mun mies kuoli joulun ai-
kaan, niin Elli vuojen paasta tammikuussa. Etta se ensimmainen vuosi meni, etta
ne aika paljon kavi t&allg, ettd olin niinku vertaisohjaajana. ” H6
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”Aivan ihania kavereita oon saanu [vertaistukikontekstista/.” H2

Menetys ja sen tuomat muutokset aiheuttavat Attigin (2005,40) ja Uusitalon (20063,
314-315) mukaan psyykkisid muutoksia, jotka ovat tutkimuksessamme sidoksissa
monella tavalla sosiaalisen elamén muuttumiseen. Menetyksen tuomat muutokset koko-
naisuudessaan voivat aiheuttaa turvattomuuden tunteita, joka voi olla psykososiaalista
uhkaa, kohdistuen surevan itsetuntoon, mindkuvaan tai eldménhallintaan. Puolison kuo-
leman myo6ta hiljaisuus, tyhjyyden tunne ja sosiaalisen verkoston véhdisyys asettuivat
osaksi omaishoitajien arkea ja vaikuttivat yksindisyyden tunteeseen. Laakson (2000, 68)
mukaan menetyksen kokeneille on tyypillista tuntea yksindisyytta tai sen véalttamista ja
pelk&d&mistd. Toisten ihmisten kohtaaminen saattaa olla heille vaikeaa tai péinvastoin

heilla on pakottava tarve olla toisten kanssa tekemisissa.

Tuominen (1994, 235) esittég, ettd yksindisyyden tunteet ovat jonkin verran yleisempia
leskeksi jaaneiden miesten kuin naisten keskuudessa. Miehille puolison menettdminen
on erityisen rankkaa, koska puoliso on usein ollut heille 1aheisin uskottu seké arkiela-
man ja sosiaalisten verkostojen yll&pitdja (Pietila 2005a, 95). Pietild (2005a, 95, 97)
esittad, etta ikaihmisista lesket ovat yksindisimpiéd ja masentuneimpia. Jokainen tutki-
muksemme omaishoitaja oli mennyt nuorena naimisiin puolisonsa kanssa ja arki oli ol-
lut siité lahtien kiireistd perheen perustamisineen, harrastuksineen ja tdineen. Puolison
kuoltua yksindisyys oli monien kohdalla taysin uusi kokemus ja se tuntui lopulliselta.
Yksindisyys oli omaishoitajien kohdalla sek& emotionaalista ettd kaytannollista.

”-- niin ku maa en ole koskaan ollu niinku yksin. Meilla on ollu tamé ydinperhe ja
kuitenkin ennen sitékin porukkaa koko ajan. Niinku kun n&& nuorimmaisetkin on
tassa ollu, niin en oo ollu yksin. Ja Kauko oli semmonen, ettd oltiin me sitten ha-
lakomettédssd, oltiin me sitten missa hyvansa, niin me oltiin aina joka paikassa
[yhdessd]. Kauko tykkds niin ja mdd tykkdsin kans.” H2

”No sitten oli sitd tanssiaikaa sillon seurusteluaikana. Sitten menin naimisiin ja
sitten tuli lapset. Min& en oo ollu koskaan yksin. Mind oon nyt tdysin yksin.” H3

Schaefer ja Moos (2004, 147) huomauttavat, ettd usein puolisonsa menetténeilld yksi-
naisyyden voimakkuutta voi lisaté se, ettd ihminen surressaan osana sosiaalista todelli-
suuttaan vertaa itseddn suhteessa muihin ihmisiin. Tutkimuksemme omaishoitaja kertoi,
kuinka hdnen on omassa tilanteessaan vaikea seurata toisten pariskuntien riitelyé ja tyy-
tymaéttomyyttd. Han oli surullinen siitd, ettd ihmiset eivat osaa arvostaa kaikkea sita hy-

vaa, mitd heille on annettu. Sosiaalisen verkoston kaventumisen taustalla voidaankin
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nahda myos surevan omaehtoinen toiminta, jolloin sureva ei halua nahdé sosiaalisten ti-
lanteiden tuomia menetyksestd muistuttavia asioita. Sosiaalisen vertaamisen seuraukse-
na syntyy Uusitalon (2006a, 316-317) mukaan sosiaalista eristaytyneisyyttd, kuolleesta
muistuttavien ihmisten ja tilanteiden valttelyé ja hylatyksi tulemisen tunteita (ks. myos
Poijula 2002, 45-46; Attig 2005, 37).

Omaishoitajien arkea varitti puolison kuoleman jalkeen katkeruus erityisesti siitd, etta
heilld ei ollut mahdollisuutta yhteiseen pitk&&n vanhuuteen. Yhteisia elakepéivia oli jo
ehditty odottaa, kunnes puolison sairastuminen oli murskannut suunnitelmat. Unelmien
murskaantuminen toi mukanaan katkeruuden ja masentuneisuuden tunteita, joita oli ha-
vaittavissa omaishoitajien kertomuksissa, osittain vertaussuhteessa sosiaaliseen todelli-
suuteen. Uusitalon (2006a, 187, 224-225) mukaan ldheisen menetykseen liittyy olen-
naisena suru osana menetettyja mahdollisuuksia. Menetys ei koske ainoastaan itselle la-
heistd ihmistd, vaan usein menetetddn myods mahdollisuus osoittaa ja vastaanottaa rak-
kautta seka eldd elaméénsa yhdesséd menetetyn ldheisen kanssa. Laheisen kuolema ro-
muttaa jaljellejaavilta sen tulevaisuuden, jonka varaan eldmaa oli yhdessa rakennettu
(ks. myods Nikkonen 1995a, 83).

"Kylld sitad monesti ajattelee, kun kattoo nuita pariskuntia, kun ne tappelee, ja
tekkee vaikka ja mitd, ettd miten ne ei osaa olla onnellisia siitd, mitd heilld on.”

H2

VEttd kylld niitd mddrdttyjd pdivid on, jolloin on hirvidn katkera. Eilen just oli
mun yhen kaverin kanssa puhetta, ettd semmosia paivia on, ettd unelmoi, etta
minké&laista se ois, jos molemmat ois saanu olla eldkkeell& ja terveina ja avioliitto
olis niinku pystyssd..” H2

Tutkimuksessamme erds omaishoitaja kertoi tunteneensa puolisonsa kuoleman jalkeen
pelkoja. Uusitalo (2006a, 228-229, 231) esittad, ettd laheisen menetyksen jalkeen erilai-
set pelot ovat surevalla hyvin tavallisia. Ldheisen menetys voi nostaa esille kysymykset
omasta kuolevaisuudesta seké aiheuttaa my6hemmin muissa elamantilanteissa aktivoi-
tuvaa menettdmisen pelkoa. Pelot voivat liittya yksin olemiseen seké joissakin tapauk-
sissa ihminen voi pelatd ldhes kaikkia elaméén liittyvia asioita. (emt.) Omaishoitajan
jaaminen yksin pitkan avioliiton jalkeen oli vaikea kokemus, ja pelko kohdistui yleensa
yksin pérjadmiseen, mutta se saattoi nayttaytyd myos alitajunnasta kumpuavana ja selit-

tamattomana.
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“Joskus aina mdd herrddn aamuyostd, semmoseen, ettd on niiin hdtd syddmeSsa.
Mina aattelin, ettd onko sitd niin vaiston ithminen, ettd onko jollakin hata tuolla.
Mina silleen projisoin, etta jollakin on nyt hata. Se kylla mennee ohi sitten, ku on-
neksi tuo lehti tullee niin aikasin. Ma& haen lehen ja lueskelen sité, enkd paa nuk-
kuun ennd&. Se mennee ohi se hari. ” H6

Vaikka omaishoitajat olivat kokeneet yksindisyyttad ja pelkoa muun muassa yksin pér-
jadmisestd, osa omaishoitajista koki, ettd puoliso on edelleen lasnd heidan arjessaan.
Cullbergin (1977, 172-173) mukaan surevan ajatuksiin ja kuvitelmiin saattaa siséltya
jopa sekavuuden ja harhaisuuden piirteitd. Erdén Laanisen (2007, 111) haastatteleman
aviopuolison menettdneen kertomuksesta ilmenee, ettd han oli menetyksen jéalkeen va-
kuutellut puolisonsa olevan tyématkalla tai muuten tilapdisesti poissa kotoa. Harhaisuu-
den ja sekavuuden ohella tdma voi olla osoitus kapinoinnista luopumista vastaan. Poiju-
lan (2002, 134) mukaan leskeksi jadneen suhde kuolleeseen puolisoon siséltéé seka irti-
paastamisen etta Kkiinnipitamisen vahvat teemat, jotka kietoutuvat tiiviisti toisiinsa.
Omaishoitajat toivat esille tuntemuksiaan, joiden mukaan heiddn puolisonsa katselee
heitd edelleen, on heidén lahelldan ja seuraa heidan elamainsa. Erds omaishoitaja kertoi
tuntevansa puolisonsa lasn&olon niin voimakkaasti, ettd han ajoittain keskustelee kuol-

leen puolisonsa kanssa, eikd hén sen vuoksi tunne itseadn yksinaiseksi.

”Kun mind herrdan tuolta sangysta, niin mna aattelen, ettéd Kyosti on siina vieres-
sd, mutta onkin vain paivatyynyt. Mulla on semmonen tunne, etta se on vieressa. ”
H4

“"Mutta kylld se vield ndihin astikin vaikka oon ollu tdssd huoneistossa yksinkin
niin tuota se tunne, etten mind oo yksin. Se jopa, ettd min& saatan unenpopperos-
sd puhella ja vastailla johonkin asioihin... niin... Se on tunne, niinku sita kuulis
jotain aania ja silla tavalla en maa tunne oloani yksindiseksi.” H1

Pietila (2005a, 95-97) tuo esille, ettd koska puolison pitka ja intensiivinen hoitaminen
on vaatinut omaishoitajilta heidan kaiken aikansa, leskeytyneet omaishoitajat ovat usein
paitsi eristaytyneet sosiaalisesti, myds heidan fyysinen toimintakykynsa on heikenty-
nyt jo ennen hoidettavan omaisen menetystd (ks. myos Pietilda & Saarenheimo 2003,
18, 22, 23). Tutkimuksemme omaishoitajat eivat tuoneet esille omia fyysisia toiminta-
kyvyn muutoksia tai niiden vaikutuksia suhteessa uudenlaiseen arkeen. Fyysisista ter-
veydellisistd muutoksista omaishoitajat saattoivat todeta niita sivuten, mutta eivat liitta-
neet niiden merkitystd puolison kuolemaan. Inhimillisten ké&rsimysten ohessa surulla on
kuitenkin suuri merkitys myos kansantaloudellisesti mitattuna. Surun kielteisia seurauk-

sia on ihmisen sairastuminen erilaisiin fyysisiin ja psyykkisiin sairauksiin seké se, etta
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surusta karsivien ihmisten onnettomuusriski ja kuolleisuus on suurempi kuin muulla va-
estoll& (Pietilda 2005a, 86). Ennenaikaisiin kuolemiin johtaneita terveydellisid syité ovat
erilaiset sairaudet, kuten sydantaudit, syopa ja maksakirroosi sek& vakivalta ja itsemur-
hat (Corr 2002, 47). My6s Tuomisen (1994, 384) tutkimuksen mukaan puolison kuole-

malla on havaittu olevan haitallisia vaikutuksia leskeksi jaaneiden terveydentilaan.

Kaunosen (2000, 50) mukaan arkiseen péarjadmiseen liittyvad huolta leskeyden myota
aiheuttaa taloudellinen selviytyminen. Miehilla taloudellisiin asioihin liittyva huoli ei
ole yleensa niin voimakasta kuin naisleskilla, mik& kuvastaa sitd, kuten Tuominen
(1994, 197) on tutkimuksessaan havainnut, ettd leskeksi jd&neiden naisten tulot piene-
nevét yleensd enemman kuin miesleskien, koska perheen miesten tulot ovat olleet paa-
séantoisesti suuremmat kuin naisten. Tutkimuksessamme osa omaishoitajista koki puo-
lison kuolemalla olleen taloudellista merkitystd heidan elaméaéansa. Omaishoitajat mai-
nitsivat kuitenkin kuoleman vaikutuksista taloudellisiin asioihin vahaisesti, mika kuvas-
taa asian toisarvoisuutta muihin menetyksen seurauksiin verrattuna. Poijulan (2002,
135) mukaan leskeksi jaanyt voi haluta jatkaa kuolleelta keskeneréisiksi jadneiden teh-
tavien tekemistd loppuun, joka tutkimuksessamme kytkeytyi leskeyden taloudellisiin
muutoksiin erityisesti yhden omaishoitajan kohdalla. Omaishoitaja kertoi puolisolleen
antamastaan lupauksesta pitédé huolta suvussa kulkeneesta maatilasta. Vaikka ison tilan
asioista huolehtiminen sisalsi paljon tyota ja vastuuta, mika oli rankkaa seké fyysisesti,
psyykkisesti ettd taloudellisesti, omaishoitaja oli vakaasti pdattdnyt kunnioittaa puoli-

sonsa toivetta ja pitdd lupauksensa hoitamalla tilaa niin kauan kuin vain kykenisi.

Vaikka suruun liitetdan yleensa kielteisia tunteita, saattaa suruprosessissa esiintya yhtéa-
aikaisesti myonteisia ajatuksia ja kokemuksia, kuten helpotusta ja iloa (Kirsi 2004a,
67). Frantzin, Farrellin ja Trolleyn (2000, 198-199) tutkimuksen mukaan l&heisen kuo-
lemalla on monia mydnteisia vaikutuksia suremaan jaaneiden ihmisten elamalle. Kol-
masosa heidan tutkimukseensa osallistuneista ihmisistd on havainnut perhesuhteidensa
ldhentyneen. Muita my®dnteisid vaikutuksia ovat eldmanarvostuksen, itseluottamuksen,
my®otatunnon ja uskonnollisten arvojen lisddntyminen seka kuolemanpelon voittaminen
ja tieto siitd, ettd laheisen ei tarvitse enda kérsid. Ainoastaan pieni joukko ihmisid on
heidan tutkimuksensa mukaan sitd mieltd, ettei laheisen kuolemalla ole mitddn mydontei-
sid vaikutuksia. (emt.) Vaikka tutkimuksessamme puolison hoitaminen oli ollut loppu-

aikana raskasta ja osa omaishoitajista oli jo toivonut puolisonsa ké&rsimysten loppumista,
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suurin osa heisté ei ndhnyt puolison kuolemalla olleen juurikaan mydnteisié vaikutuksia

arkeensa.

Pietila (2005a, 95) huomauttaa, ettd vaikka omaishoitotilanteet ovat olleet raskaita esi-
merkiksi vaikeasti dementoituneen puolison hoitamisen myo6ta, ja leskeytymiselld on
voinut ollut seurauksena jopa myonteisia asioita, niisté ei valttdmatta haluta kertoa, ettei
niitd tulkittaisi epalojaaliudeksi edesmennyttd puolisoa kohtaan. Leskeytyneiden omais-
hoitajien puheissa puolison kuolemasta sekoittuvat kuitenkin Pietilan (2005, 95) mu-
kaan usein toisiinsa ristiriitaisesti kaipuun ja helpotuksen kokemukset. Erds omaishoita-
ja kertoi itsetuntonsa kohonneen sen seurauksena, kun hén oli joutunut yksin kantamaan
vastuun perheen asioista ja olemaan yhteydessé erilaisiin virastoihin ja laitoksiin, ja va-
lilld jopa taistelemaan oikeuksistaan. Myonteisiin seurauksiin paikantuvat kokemukset

olivat tiiviisti sidoksissa omaishoitajuuteen, ja sen vaikutuksista uudenlaiseen arkeen.

“Ja se on huomattavasti se itsetunto kohonnu niin. -- Sité niin joutu tuonne viras-
toihin ja laitoksiin soittelemaan ja jopa loppuaikana kipakkaanki savvyyn, ku se
on tuota se asioitten hoitaminen nykyaikana, niin se on niin menny mutkikkaaksi. ”
H1

Myos Kirsin (2004a, 67) tutkimuksesta ilmenee, etta valttamattad puolison kuolema ei
aiheuta pelkastaan ahdistusta tai epatoivoa, vaan mahdollisesti vapautumista omaishoi-
tajuuden kahleesta, johon eristys, jannitys ja pelko selviytymisesta ovat tiiviisti kuulu-
neet. Tutkimuksessamme puolison hoitaminen kotona oli ollut kaikissa tapauksissa
omaishoitajan voimavaroja kuluttavaa. Puolison siirryttyd laitoshoitoon omaishoitajat
olivat jatkaneet edelleen puolisonsa hoitoa. Omaishoitajat olivat vasyneitd puolison
kuolinhetken Kkoittaessa, ja erds omaishoitaja toi kertomuksessaan esille padsseensé puo-
lisonsa kuoltua viimein palautumaan pitkdaikaisesta vasymyksestd. Yksin jadminen
omaishoidon jalkeen voi mahdollistaa my6s Routasalon ja Pitkdlan (2003, 47) mukaan
myonteisessa merkityksessa mahdollisuuden lepoon. Puolison menetyksen arkiset,
my0nteiset vaikutukset olivat sidoksissa erityisesti erdan omaishoitajan omaan jaksami-

seen ja omaishoitotilanteen ymparivuorokautiseen vaativuuteen.

“Tietysti kyllahan se autto [puolison kuolema] siind mielessa, ettéd helepottavaa
etta siind paadsee vahan niinku palautumaan sitten, kun sita ei tarvi ennaa oita
valvoa.” HI
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Kirsin (2004a, 67) haastatteleman omaishoitajan kertomasta ilmenee, ettd dementoitu-
neen puolison kuolema on mahdollistanut paluun sosiaalisesti aktiiviseen elaméan. Tut-
kimuksessamme omaishoitajuus oli rajoittanut kaikkien omaishoitajien omaa vapautta
ja valinnanmahdollisuuksia suhteessa vapaa-aikaansa ja harrastuksiin. Ainoastaan yh-
den omaishoitajan kertomuksessa tuli esille, ettd hédn koki saaneensa puolisonsa kuole-
man jalkeen enemmé&n mahdollisuuksia omaan ajankayttdon ja itsensa toteuttamiseen.
Myos Raitasalo ja Pitkala (2003, 47) huomauttavat, ettd mydnteinen yksindisyys voi
paikantua siihen, ettd omaishoidon jalkeen yksin jadminen mahdollistaa vapauden ja

omiin harrastuksiin padsemisen.

"Niin no kylld se tuollain on, ettd on enempi aikaa sitten vihdn tuolla niinku kul-
jeskella, ettd enempi se sittoo tuollanen yhteiselama. -- Mutta kun sita yksin on nyt
paattamassa niin sitd on niinku vapaa aina millon minnekin lahtem&aéan parem-
min.” HI

Puolison poissaolo nékyi ja tuntui omaishoitajan arjessa monimuotoisesti. Surunsa kes-
kella omaishoitajat joutuivat toteamaan arkisen eldmansd muuttuneen kokonaisvaltai-
sesti usealla eri arjen tasolla puolison kuoleman jalkeen. Puolison kuoleman jélkeinen
arki sai erityisen merkityksensa sosiaalisessa ulottuvuudessaan. Omaishoitajat menetti-
vat laheisimman ihmisensa, puolisonsa, ja tamén lisaksi myos hoitajan roolinsa. Muu-
toksien arjessa koti muutti jalleen muotoaan, omaishoitaja koki uudenlaisen eldman-
muodon, yksin jddmisen, joka saattoi sosiaalisen ja psyykkisen ulottuvuuksien vaiku-
tuksesta muotoutua yksinéisyyden tunteeksi. Entisesté kiinnipitdmisen teema nayttaytyi
erityisesti menetetyssé puolisossa, jonka omaishoitajat tunsivat olevan edelleen lasna,
sekd omaishoitajuudessa, joka jasensi edelleen omaishoitajien arjen kulkua. Puolison
menetyksen jélkeinen arki sai ensisijaisen merkityksensé kielteisten ulottuvuuksien ke-
hyksessd. Myonteiset, omaishoitajan arkeen vaikuttavat tekijat, saivat sen sijaan vaati-
mattoman merkityksen niissa kertomuksissa, joissa omaishoitajat niistd mainitsivat.
Myonteiset merkitykset olivat tiiviisti sidoksissa omaishoitajuudessa, ja muun muassa
sen raskaudessa, jolloin puolison menetys nédyttdytyi mahdollisuutena palautua omais-
hoitajuuden aikaisesta ymparivuorokautisesta sitovuudesta. Kaiken kaikkiaan puolison
poissaolo nayttaytyi arkena, jota surun monimuotoisuus arjenmuutosten jokaisella tasol-

la kehysti.
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6 KERTOMUKSIA SELVIYTYMISESTA

6.1 Sidokset ulkoisiin voimavaroihin

Puolison sairastuminen ja puolison saattaminen taivaan kotiin ovat vaatineet omaishoi-
tajana toimineelta puolisolta aarimmaisté kestavyytta ja jaksamista. EI&ma on kulkenut
jatkuvien muutosten l&pi ja edelliseen muutokseen sopeutuminen on saattanut jo seu-
raavana hetkend vaatia uusia selviytymisen keinoja. Sek& puolison sairastuminen ja
omaishoitajuus ettd lopulta puolison menetys ovat olleet elaménkriisejd, jotka ovat ai-
heuttaneet omaishoitajissa eriasteista voimattomuutta ja surua. Tasta huolimatta omais-
hoitajana toimineet ovat hoitaneet puolisoaan niin pitkdédn kuin se on ollut sairauden
vaatimien toimenpiteiden mukaan mahdollista. Ihminen tarvitsee enemman tai véhem-
man toisia ihmisié selviytydkseen (ks. myos Ikonen 2000, 69). Omaishoitajien selviy-
tymistd heidan elamankriiseissddn ovat olleet tukemassa erilaiset ulkoisiksi maaritta-
mamme voimavarat, kuten makrotasoinen yhteiskunnallinen tuki ja omaishoitajan 1a-

hiymparistdssa olevat auttamisen muodot.

Tutkimuksessamme jokainen omaishoitotilanne oli ollut sidoksissa sosiaalipalvelujar-
jestelmédan omaishoidontuen osalta. Saarenheimon (2005, 7) mukaan omaishoitoa to-
teutetaan yhteistydssa kunnallisen palvelujarjestelman ja hoivan ammattilaisten yhteis-
tyond. Kirsin (2004a, 80-81) tutkimuksen mukaan omaishoidon tukea saavat hoitajat
kokevat omaishoitopalkkion osoitukseksi tekeméansa hoitotyon arvostamisesta, ja tuen
puute koetaan osoituksena hoitotyén yhteiskunnallisen arvostuksen véhaisyydesta
(emt.). Omaishoidontuen saaminen edellyttdd usein omaishoitajilta itseltddn paitsi tie-
toa, my0s aktiivisuutta hakea muuttuneeseen tilanteeseen yhteiskunnallista tukea. Tie-
don ja avun saamisen ulkopuolisiksi edesauttajiksi omaishoidontuen ja siihen liittyvien
palveluiden osalta omaishoitajat mainitsivat kunnallisen sosiaalityontekijan ja paikalli-
sen omaishoitoyhdistyksen. Tutkimuksessamme omaishoitajat kertoivat saaneensa
omaishoidontukea sitoen sen toteutumisen rahalliseen tukeen. He toivat kuitenkin esille,
ettd se rahallinen summa, jonka he kunnalliselta taholta saivat, oli vahéinen ja véhamer-
kityksinen. Rahallinen apu, olipa se maaréltddn miké& tahansa, ei suoranaisesti auttanut

omaishoitajien kotihoivassa selviytymisté.
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Sitdhdn maksullista omaishoitaja-aikaa sita hirvedn vahan aikaa oli, ja sehan oli
loppujen lopuksi niin naurettavan pieni. Silla ei ollu taloudellisesti mitdan merki-
tysta -- Sain mina sita reilu kolome vuotta kuitenkin. Mutta pienihan se oli ja se ei
merkinnu silla tavalla mittdan, mutta olipakan kuitenkin.” H2

”Sain mind omaishoidon tukea ja ei se niinku, minulla ei rahallisesti ollu miten-
kédn siind, toimeen tulin kohtalaisen hyvin.” HI

Erityisesti ikd&ntyneissa omaishoitoperheissé hoidettavan ja hoitajan yksilolliset tarpeet
ovat aina suhteessa toisiinsa. Tarpeet kasvavat pariskunnan yhteisista kokemuksista ja
perheen kulttuurisista asenteista. Suurin osa omaishoitoperheista tarvitsee kotona hoi-
tamisen mahdollistamiseksi esimerkiksi kotisairaanhoitoa (Saarenheimo 2005, 47.) Tut-
kimuksemme omaishoitajat kaipasivat taloudellisen tuen sijasta eniten konkreettista
apua kotiin, omaishoidon arkiselle tasolle, jotta puolison hoivan jérjestamisen ihanne,
kotihoiva mahdollistuisi. Tutkimuksessamme osa omaishoitotilanteista oli sellaisia, ett&
puolison sairauden luonne saattoi vaatia sellaista sairaanhoidollista osaamista, mité
omaishoitajan ei voida velvoittaa tekevan. Osa omaishoitajista sai kotiinsa myds koti-
palvelua, kun esimerkiksi liikuntakyvyttdmén puolison peseytymistilanteet eivat fyysi-

sesti mahdollistuneet yksin omaishoitajan toimesta.

Kotipalvelu toimi arkitoimintojen edesauttajana ja niiden mahdollistajana, mutta saattoi
aiheuttaa omaishoitajissa vaikeutta hyvaksya ulkopuolisen avun saaminen. Erityisesti
konkreettisesti niiden tilanteiden ndkeminen, jossa puolisoa hoitavat vieraat ihmiset, ai-
heutti omaishoitajissa surun tunteita. VVaikka omaishoitajat saivat konkreettista apua, ja
se mahdollisti omaishoitajuuden, voi se tastd huolimatta luoda selviytymistd vaikeutta-
via tunteita ja ajatuksia. Saarenheimo (2005, 50-51) ja Pietila (2005a, 90) tuovat tutki-
muksissaan esille, ettd hyvaakin tarkoittava kotipalvelu voidaan joskus kokea enemman
rasitteena kuin helpotuksena; esimerkiksi kotipalvelu voi tarkoittaa sitd, ettd omaishoita-
ja ja hoidettava ovat pakotettuja mukautumaan ammattilaisten aikatauluihin ja tyétapoi-
hin. Lisdksi oma koti koetaan usein intiimiksi yksityisalueeksi ja asiantuntijan apu
omaan kotiin rikkoo tatd ndkemystd. (Saarenheimo 2005, 50-51; Pietild 2005a, 90.)
Tutkimuksemme omaishoitajat kritisoivat, ettd vaikka kotipalvelua olisi myonnetty, ei

sen aikataululliseen toteutumiseen pystytty luottamaan.

”-- Ja sekin, mit& tarjottiin, niin vdhempi ne ajat piti paikkansa, milloin piti tulla.
Yleensa ei tultu. Ei ollu sijaista ja... Hammaslddkdrissd kdyntejd tai muuta sellas-
ta ei itelle voinu sopia.” H5
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Omaishoidontuen taloudellinen tukimuoto sai vélillisen merkityksen, silla osalla omais-
hoitajista se toimi vélineend saada konkreettista apua kotiin, mitd he todellisuudessa
eniten kaipasivat. Omaishoitajat saattoivat ostaa itse hoivan ammattilaisten apua kotiin-
sa kéyttden siihen sekd omaishoidontuen taloudellisen tuen ettd tdmén vahaisyydesta
johtuen elé@ketulojansa. Osa omaishoitajista toi kuitenkin esille, ettd ulkopuolisen avun
hakeminen saattoi estya siitd syystd, ettd sen tarvetta on vaikea myotad, apua on vaikea
hakea tai erilaisista tukimahdollisuuksista ei ole tietoa. Myds Eskola ja Saarenheimo
(2005, 60) tuovat tutkimuksessaan esille, ettd kynnys pyytaa ulkopuolista apua voi olla
yllattavan korkea liittyen omillaan toimeen tulemisen eetokseen erityisesti ikaantyneella
sukupolvella. Avun pyytdmisen voi estaa se, ettd kunnallisen sosiaalihuollon palveluihin
voidaan liittdd kOyhdinavun leima ja tdman myota noyryyttavyys (Saarenheimo 2005,
51). Omaan jaksamiseen ja parjddmiseen omaishoitajana uskovat omaishoitajat voivat
tehda usein itsestddn niin korvaamattoman, ettd ulkopuolista apua ei aina edes haluta.
Suurin osa omaishoitajista kuitenkin koki, ettd konkreettisen avun saanti kunnalliselta
taholta oli vaikeaa ja lahes olematonta. Omaishoitajat viittasivat kertomuksissaan myods
eriarvoisuuteen, jota omaishoitajat joutuivat kohtaamaan riippuen esimerkiksi siita, mil-

I& paikkakunnalla he asuivat.

”-- mutta sehan se oli se, ettd kun siti apua ei sitten saanu.” H1

"Kylldhdn se ois tarkidd, kun on nuin paljon noita omaishoitajia, jotka ei saa
minkaanlaista tukea, etté ne sais tietoa. Apua on vaikia menna ite pyytdmaan ai-
nakin meilld vanhemmilla.” H3

“Mind sddlin sellasia ihmisia, jotka jossaki tuolla maaseutumokissa silla tavalla
joutuu huonoa potilasta hoitamaan ja niin vaatimaton on, ettei uskalla ottaa yh-
teyttd. Maaseudulla kaikkiin virastoihin ja laitoksiin yhteydenotto ei niin heleppua
ookkaan kuin mita kaupunkipaikoissa. -- maaseudulla niitd samoja asioita oli pal-
jon eri tavalla tulkittu kuin mita taalla kaupungissa. Niin.. ja tuota sellaisia laki-
saateisia, jotka kuulus niinku hoitajalle niin tuota niita oli jopa laiminlyéty maa-
seutukunnissa. ” H1

Omaishoitajat odottavat yhteiskunnan kantavan oman osansa hoidettavan hoidosta (Kir-
si 20044, 83; ks. my6s Rissanen 1999, 150). Tutkimuksemme omaishoitajat toivoivat
paitsi konkreettista apua hoivatilanteisiin, myos henkil6d, joka voisi esimerkiksi paivys-
ta4 valilla yoaikaan. Omaishoitajien oma mahdollisuus levéata disin oli osassa tapaukses-
sa muutamiin tuntiin sidoksissa tai tdysin mahdotonta, silld hoidettava ei itse aina nuk-
kunut tai vaati omaishoitajia toimimaan hoidettavan puolison ehdoilla. Omaishoitajat

korostivat, ettd konkreettinen apu yhteiskunnan taholta mahdollistaa omaishoitotilan-
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teen jatkumisen kotona, ja viittasivat avunsaannin olemattomuuden olevan yhteiskun-
nallisen vastuun laiminlyomistd. Inhimilliset tarpeet ja yhteiskunnan tukipalvelut eivét
nain ollen aina kohtaa, eivétka edistd omaishoitajien arjessa selviytymista. Tasta huoli-
matta omaishoitajat ovat toteuttaneet puolisonsa kotihoivaa mukautuen julkisten tuki-
palveluiden riittamattémyyteen. Kyseessé voidaan nahda télloin olevan Saarenheimon
(2005, 50) tutkimuksen mukainen periksi antamisen ja véistiméattoman sopeutumisen

strategia.

Hoidon sitovuudesta ja raskaudesta huolimatta omaishoitajat eivat aina halua hyodyntéa
omaishoitajien vapaapéivia, vaikka he olisivat siihen oikeutettuja. Saarenheimon (2005,
31-32, 47) tutkimuksesta ilmenee, ettd syyné tdhan saattaa olla pelko siitd, ettei puoliso
hyvaksy vierasta henkildd, tai ettei hanen tarpeensa tule riittdvan hyvin huomioiduksi.
Liséksi syitd siihen, ettei omaishoitaja pida lakiséateisia vapaitaan, ovat esimerkiksi
hoidettavan kieltdytyminen hoidosta, sopivan hoitopaikan puute ja hoidon maksullisuus
tai se, ettei vapaiden jarjestdmisestd ole kunnan kanssa sovittu (Voutilainen ym. 2007,
44). Hoidon sitovuus, ulkopuolisen avun vahyys tai se, etteivat omaishoitajat pida omia
vapaapaiviaan syysté tai toisesta merkitsevat sitd, ettei hoitajalla ole aikaa omalle itsel-
leen, omille tarpeilleen, omien toiveiden toteuttamiselle (Saarenheimo 2005, 31-33, 47,
51). Tutkimuksemme omaishoitajat hyddynsivat omaishoidontukeen kuuluvia omais-
hoitajan vapaapaivia vaihtelevasti. Omaishoidontukeen kuuluvat omaishoitajan vapaa-
paivét olivat osa omaishoitajien oikeuksia, mutta aina niiden toteutuminen ei ollut mut-
katonta. Osa osti edelleen kotiinsa palveluita esimerkiksi Suomen Punaiselta Ristilta,
koska aina kunnallinen apu ei vapaapéivien viettdmistd mahdollistanut. Jos omaishoita-
jan vapaapdivien ajaksi apu tuli kotiin, oli usein puolison sairauden luonteen vuoksi

edellytyksend, ettd omaishoitajaa sijaistava henkild oli sairaanhoidon ammattilainen.

“Eikd ne olis muita tydntekijoitd pddstineetkdan, koska mun miehen tilanne oli jo
niin vaikia. Mun mieshan ei ennaa pystyny pitaa silmia auki sitten loppuaikoina ja
se syominen oli tosi huonoa. Tukehtuminen ja henkitorveen vetdminen oli se suuri
vaara siina. Ja aivan kdannettava ja vaannetzsiva. ” H5

"Mulla oli sairaanhoitaja hoitamassa. Einoa ei voinu enndd luottaa muille. Piti
olla ammatti-ihminen.” H4

Erds omaishoitaja toi esille, ettd puolison hoitaminen h&nen vapaapdiviensé aikana ei
onnistunut hanen toivomallaan tavalla. Kotiin ei saanut apua, ellei pystynyt maksamaan

esimerkiksi yksityisille sairaanhoidon ammattilaisille. Laitoshoidon jarjestdminen va-
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paapéivien ajaksi ei mahdollistunut aina siitd syystd, ettd hoidon tarvitsijoita on paljon,
ja paikkaa ei ndin ollen yksinkertaisesti aina 16ytynyt. Puolisoa ei mydsk&an aina mie-
lell&&n viety laitoshoitoon, silla omaishoitajalle oli jaanyt vaikutelma, ettd laitoshoito
viittaa aina tuntuvaan lddkehoitoon. Oman puolison ’taannuttaminen” voimakkaiden
la&kkeiden voimalla vaikeutti laitoshoitoon sijoittamista edes muutamien péivien ajaksi.
Erds omaishoitaja viittasi kritiikillaan siihen, etté laitoksissa on usein liian paljon poti-

laita suhteessa hoitajien méaraén, ja henkilokunnan vahyys korvataan “myrkyilla”.

Omaishoidontuen sisallyttdmat vapaapdivat saivat myos kritiikkid niiden véhyyden
osalta. Omaishoitajan tyonkuva kasittad padsaantoisesti vuorokauden jokaisen tunnin, ja
vapaapéivat kuukautta kohden ovat tdhan tyémaaradn nahden vahéisia. Kritiikki on tii-
viisti sidoksissa omaishoitajien jaksamiseen. Erds omaishoitaja toi esille, ettd niina
muutamina vapaiksi osoitettuina paivina ei omaishoitaja paase palautumaan omaishoi-
toon liittyvasta kokonaisvaltaisuudesta. Han huomautti, ettd vaikka han niiden muuta-
man paivan ajan olisi saanut aikaa itselleen, ja vaikka han olisi ollut fyysisesti kaukana
kotoaan, tayttivat puoliso ja omaishoito ajatukset taydellisesti. Omaishoidosta on vaikea
irrottautua sen sitovuuden ja hoivan kokonaisvaltaisuuden vuoksi, ja omaishoito on las-
na kaikissa elamé&éan liittyvissa tilanteissa silloinkin, kun hoidettava puoliso ei ole vierel-
l&. Osa omaishoitajista ei mydsk&én halunnut hyddyntad vapaapéividan. Heille saattoi
riittdd muutaman tunnin mittaiset asiointireissut, mutta pidemmaksi aikaa he eivét aina

osanneet lahted puolisonsa vierelta.

"Ei siind muutamassa pdivdssd, ei. Se on kuitenkin niin, ettd se pyorii se toimen-
pide [omaishoito], etta vaikka sité on jossain syrjassa, niin sekin se pari paivaa,
niin eihan niita kerkid unohtammaan. Ei, ei, ei...” HI

”Kun sehdn on 24 tuntia sitd hommaa. Kuitenki aina mielessd.” H3

"Ku se tuntu vaan sitten siltd, ettd mihin mdd Ildhen. Ettd ei tdssd oo sen kumme-
paa. Kun se Kalevi kuitenkin oli semmonen, ettd se pysy sdngyssd ja oli... Ne oli
ne kauppareissut semmosia mun tuuletusreissuja, autolla kdvin pari tuntia. En mi-
nd niitd osannu kdyttdd tai ldhtd mihinkddn.” H3

Osa omaishoitajista kaipasi itselleen edelliseen viitaten pidempi& vapaajaksoja, jotka
olisivat mahdollistaneet omaishoitajuudesta irtautumisen. Yhdessa omaishoitotilantees-
sa hoidettavalle puolisolle oli jarjestetty loppuvaiheessa vuorohoito siten, ettd han vietti
kaksi viikkoa terveyskeskuksen vuodeosastolla ja kaksi viikkoa kotonaan. Omaishoitaja

toi esille, ettd laitosajan jalkeen oli suuri ty0 saada puoliso samanlaiseen toimintaky-
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kyyn, mitd h&n oli ollut kotoa lahtiessadan. Omaishoitajana toimineen selviytyminen
vuorohoitopaikan avulla oli saanut sen ensisijaisen tarkoituksen sijasta péinvastaisen
merkityksen. H&n totesi henkil6kuntaa olevan véhan, jolloin potilaille jd&va aika on va-
haistd. Vuorohoidosta huolimatta omaishoitaja ei pystynyt mydskééan irrottautumaan
puolisostaan, vaan kévi usein sekd aamulla, paivélla etta illalla puolisonsa luona. Hoi-
dettavan puolison kotihoiva on sitovaa ja lopulta jasentdd omaishoitajan arkea niin voi-
makkaasti, ettd vaikka ulkopuolinen avunsaanti mahdollistaa omaishoitajalle itselleen
omaa aikaa, pidempiaikaisestikin, sitd ei pystytd hyddyntamaan. Kysymys on myos vas-
tuusta. Jos esimerkiksi vuorohoitopaikkaan ei pystyta luomaan taytta luottamusta, kuten
edelld on osoitettu, omaishoitajat mieltavéat edelleen puolison hoivavastuun olevan heil-

14 itsellaan.

Erds omaishoitaja korosti sitd tosiasiaa, ettd omaishoitajuus on sen inhimillisyyden ohel-
la yhteiskunnalle huomattavasti laitoshoitoa halvempi vaihtoehto. Han edelleen painotti
sit4, kuinka hoidettavalle olisi mielekkadmpéa saada kuolla kotona tutussa ja turvalli-
sessa ymparistossa. Hanen kokemuksensa mukaan sité ei yhteiskunnan taholta mahdol-
listeta. Eradssa tapauksessa paitsi omaishoitajan oma sairaanhoidollinen ammattitaito ja
tiivis sairaan- ja terveydenhuollon viranomaisverkosto oli kuitenkin tdméan mahdollista-
nut. Tama loi merkitystd kuoleman kohtaamiselle ja sen hyvaksymiselle, ja lopulta sel-
viytymiselle siind merkityksessd, ettd kotona kuolemisen mahdollistaminen oli ollut

puolison toive.

Puolison kotihoivasta selviytyminen oli vaatinut omaishoitajilta hoivan osaamista ja
edelleen osaamisen kehittdmistd. Hoivaan tarvittavat apuvalineet ja hoivatarvikkeet
kuuluivat tarkednd osana omaishoidon mahdollistamisen tekijéihin. Vaikka erilaiset
hoivakalusteet ja apuvalineet muuttivat kotiympéristod, olivat omaishoitajat niista kii-
tollisia. Erds tutkimukseen osallistunut omaishoitaja kertoi kuinka oli aikoinaan hoitanut
omaa halvaantunutta ditiaan, ja apuvalineita ei tuolloin ollut. Han sitoi nakemyksensa
yhteiskunnalliseen kontekstiin, jonka mukaan omaishoitajuutta tuetaan eritavoin eri ai-
koina, ja apuvalineet ovat yksi tarked hoivan mahdollistaja. Kiitollisuus kumpusi vuosi-
kymmenien takaiseen kokemukseen vertaamisesta. Liséksi erds omaishoitaja toi esille,
ettd puoliso oli saanut ladkinnallistd kuntoutusta fysioterapian muodossa heiddn omassa
kodissaan. Apuvalineiden ohella kuntoutus oli yksi keino yllapitédé puolison toimintaky-
kyéa ja samalla se edesauttoi omaishoitajan hoivatydssé selviytymistd. Kotikunta sai tas-

s& muodossa kiitoksensa siitg, ettei se ollut jattanyt omaishoitajuutta marginaaliin.
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“Ja fysioterapeutti kdvi kotona meilld. Meilld oli kuiten sitten paljon tdammaosta
hyvaakin. Ettei nyt kaupunki meité teilannut kuitenkaan. Apuvalineetki saatiin
kaikki, ettei niitd tarvinnu kylld kerjdtd. Ettd semmonen oli ihan hyvd.” HS

Osa omaishoitajista oli osallistunut omaishoitajille tarkoitettuihin yhden tai kahden vii-
kon kuntoutuskursseille omaishoitajuuden kaénnekohtien aikana, joko heti puolison
diagnoosin varmistumisen jélkeen tai puolison siirryttyd laitoshoitoon. Pidemmat
omaishoitajien lomajaksot olivat kuitenkin harvinaisia tutkimuksemme omaishoitajille.
Omaishoitajat, jotka olivat saaneet mahdollisuuden osallistua pidemmille kursseille, ko-
rostivat, ettd kurssille hakeutumisen vaiheessa tarvitaan usein ulkopuolista henkil®é, jo-
ka vélittad tietoa tai konkreettisesti avustaa hakemusten laatimisessa. Omaishoitajat ko-
kivat, ettd omaishoitajuuden kd&nnekohtien jalkeen toteutuneet kurssit tulivat juuri oi-

keaan aikaan, ja my6hemmin jarjestettyna niille osallistuminen olisi saattanut jaada.

"Ku en mdd osannu, ku mulla oli papereita pino tuossa, niin en mdd osannu. Maa
vein niité tuonne Kelalle. Itkin kauhiasti. -- Se oli niin pian sen jalékeen se, sen
pitk&aikaissopimuksen [laitoshoitoon siirtyminen] jalakeen. -- Jos siind ois pitem-
pi aika ollu, niin mind oisin pian sanonu, ettd en kai mind sinne lihe.” H6

“Vuonna 2004 [puolison diagnoosin varmistumisen aikaan] se tytar rupes, ku se
naki, ettd mina olin ihan lydty maahan. Sehan sattu sitten silla lailla, ettd mina
paasin sitten toukokuussa [omaishoitoyhdistyksen jarjestamalld] kurssilla kay-
maan, ja siellahan mind sitten, ku min& sinne menin siihen tilaisuuteen, niin mina
en osannu muuta ku itkid.” H3

Erds omaishoitaja koki ensiarvoiseksi sen, ettd he molemmat, sek& omaishoitaja ettd
hoidettava puoliso, paasivat yhdessa kuntoutuskursseille. Taman mahdollistajana puoli-
soa hoitanut laékéri sai kiitoksensa. He olivat paasseet kuntoutuskeskukseen kaksi ker-
taa vuodessa, kahden viikon ajaksi. He saivat molemmat kursseilla yksil6llista kuntou-
tusta. Omaishoitaja toi esille, ettd tukimuoto oli yksi tarkeimmistd hdnen kotihoivasta

selviytymisen edesauttajista.

”Niin meilld oli siis semmonen onnellinen juttu, ettd Olavin lddkdri oli niin fiksu,
etté han tota kuntoutuksen yhteydessa otti minut siind huomioon. Etta maa jaksan,
enkd maa ois varmaan muuten jaksanu. M&a luulen, etten ois varmaan muuten
selvinny siitd. -- Olavilla oli yksil6llinen kuntoutus sen verran, kun han jakso ja
pysty, sité ei paljon ollu. Mutta siell& hoitajat sy6tti ja mina sain harrastaa jota-
kin. Olla ulkona, altaalla, jJumpassa tai teha jotakin siella tyctuvalla.” H5

Vaikka omaishoito oli jasentanyt puolisonsa omaishoitajina toimineiden arkea puolison

siirryttyd laitoshoitoon ja lopulta menetyksen jalkeen hyvinkin voimakkaasti, yhteis-
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kunnan tarjoama omaishoidontuki sidotaan palvelujarjestelman osalta varsinaiseen koti-
hoivaan. Hoidettavan puolison kuoltua, omaishoitajuuden péaattymisen myotd, paattyi
omaishoitajien mukaan myos yhteiskunnallinen tuki omaishoitajuuden merkityksessa.
Koska yhteiskunnallinen palvelujarjestelma sitoo omaishoitajuuden konkreettiseen hoi-

vaan, ei omaishoitajia huomioida enda taman paatyttya.

”No ei, minusta tuntuu, ettd tukkeeko se ollenkaan siind vaiheessa, kun se paattyy.

Namahan ne vain nama raha-automaattiyhdistykset ja mita niita oli niita rahoitta-

jlaniin--." Hl
Raha-automaattiyhdistyksen toiminnalla omaishoitaja viittaa kolmannen sektorin,
omaishoitoyhdistyksen toimintaan, jonka merkitys omaishoitajien elaméssa oli jatku-
nut myos siind vaiheessa, kun byrokraattisesti maaritelty omaishoitajuus oli péaattynyt.
Osa omaishoitajista oli saanut omaishoitajuuden aikana tukea paikalliselta omaishoi-
toyhdistykseltd, joka merkityksellistyi selviytymista tukevaksi tukimuodoksi erityisesti
tiedon saannin edesauttajana. Vaikka tiedonsaanti oli tarked4, ei sita kuitenkaan koettu
riittavaksi siind tilanteessa, kun omaishoitaja tekee hoivatydtdédn oman jaksamisensa aa-
rirajoilla. Erds omaishoitaja kritisoi, ettd yhdistystoiminta laajenee taloudellista etua ta-
voittelevaksi organisaatioksi, jonka murroksessa omaishoitajat jadvat organisaation ul-
kopuolelle, vaikka juuri heidan tulisi olla toiminnan keskidssé. Tiedonsaanti yhdistyk-

sen toimesta, omaishoitajuuden tukimuotona, sai ndin ollen myods véhadisen merkityksen.

“Joskus tullu mieleen timménen ajatus, ettd onko tdmd omaishoitajienliitto, pai-
Suuko tamd liian isoksi, jotta siitd tullee semmonen organisaatio ettd se... pyorii
taa juttu niin tota sen sisalla ja sen ymparilla ndma niinku ndma omaishoitajat
jaapi tavallaan sinne ulkopuolelle siité asiasta. Ne ei saa muuta tukea kuin kor-
keintaan sellasta, etta siella joku henkild kdy ja jotaki kertoo ja tietoa antaa ja
muuta tukea ei saa.” HI

Tutkimuksemme omaishoitajat olivat osallistuneet kolmannen sektorin organisoimalle
vertaistukikurssille, joka oli kohdennettu heille, joiden omaishoitajuus oli paattynyt.
Koska tutkimuksemme omaishoitajat on tavoitettu vertaistukikontekstista, on vertaistuki
sosiaalisen tuen muotona ollut l&htékohtaisesti tukimuoto, jonka avulla on tietoisesti
pyritty hakemaan selviytymista edistdvia kokemuksia puolison kuoleman jélkeen. Osa
omaishoitajista oli osallistunut jo varsinaisen omaishoitajuuden aikana yhdistyksen toi-
mintaan, ja puolison kuoleman jalkeen sen toimintaan osallistuminen jatkui omaishoita-

juuden merkityksessa. Varsinaisen omaishoitajuuden aikana vertaistuen merkitys sel-
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viytymiselle sai sivuavan merkityksensd, mutta puolison kuoleman jalkeen merkitys ko-
rostui tuen tarkean& ulottuvuutena (ks. Poijula 2002, 81-82; Koistinen 2003, 114).

Sosiaalinen tuki on Kaunosen (2000, 54) tutkimuksen mukaan voimakkaassa suhteessa
leskien selviytymiseen. Sosiaalinen tuki voidaan jakaa Poijulan (2002, 81-82) mukaan
osallistuvaan ja surua vélttelevaan tukeen. Osallistuvan tuen avulla sureva saa mahdolli-
suuden ja luvan puhua tapahtuneesta. Osallistuva tuki voi olla yhdessé itkemista, loh-
duttamista, muistojen ja tunteiden jakamista, ymmarretyksi tulemista, huolenpitoa ja va-
littimisen osoittamista. Sosiaalinen tuki voi olla auttamista kuolemaa koskevissa tehtd-
vissd, kuten hautajaisjérjestelyissd, surevan perustarpeista huolehtimista tai kaytdnnon
asioissa neuvomista. Sosiaalisiin toimintoihin liittyva tuki tarkoittaa surevan vetamista
mukaan sosiaalisiin toimintoihin. Véltteleva tuki tarkoittaa puolestaan etéisyyden pita-
mista vaikeisiin kysymyksiin, surevan auttamista ajattelemaan muuta, yhdessa tekemis-
t4, piristdmista ja teeskentelemistd, ettei mitddn ole tapahtunut. Menetyksen kokenut
ihminen voi tarvita molempia tuen muotoja, seka osallistuvaa ettd vélttelevad tukea,
mutta liiallisen valttelyn seurauksena surematon suru voi ohjautua fyysiseksi tai psyyk-
Kiseksi oireiluksi. (Ks. myds Hanninen & Pajunen 2006, 172-174.)

Suurimmassa osassa vertaistukikonteksti sai ensiarvoisen merkityksen omakohtaiselle
selviytymiselle. Osa omaishoitajista kuitenkin ohitti vertaistukikontekstin merkityksen
selviytymiselleen ja mainitsi siitd vain ohimennen “jonkin sortin kurssina” tai ”’jonakin
vertaisjuttuna”. Ne omaishoitajat, jotka kokivat vertaistukikurssin tarkednd tekijana sel-
viytymiselleen, antoivat vertaistuelle moniséikeisid merkityksid. He Kkiittelivat kerto-
muksissaan kurssin organisoijia, kurssille osallistuneita ammattihenkildité, kurssin sisél-
toa ja erityisen kiitoksensa saivat kurssille osallistuneet saman kokeneet omaishoitajat.
Laakso (2000, 78) on myds tutkimuksessaan havainnut, ettd saman kokeneiden kohtalo-
tovereiden tuki on arvokasta. Toisten samankaltaisessa tilanteessa olevien ihmisten
kanssa on helppo puhua vaikeistakin asioista, koska kokemukset ovat yhteisia ja he si-
ten ymmartavat toisiaan. Osa omaishoitajista oli avunsaannin toiveesta huolimatta ollut
alussa epéilevéinen siitd, voiko mikaan ulkopuolinen tekija auttaa hantd hanen surus-
saan. Lopulta vertaistukikurssi sai tarkean merkityksensé, ja osoitti omaishoitajien epéi-

levat ajatukset tarpeettomiksi.

"Mdd aattelin, ettd joo mdd meen ja kuuntelen, miten kaikki viisaat sanoo, miten
surusta selvitdan ja nukun sielld talleen néin [nojaa kyynarpaillaan poytaan] ja
aattelen, ettd joo joo, antaapa olla, mutta kulluupa se aika sitten sielékin. Talla-
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’

nen ajatus minulla oli, ku maa sinne menin, mutta ajatus tasan tarkon muuttu.’
H2

"Tammikuussa mind pddsin omaishoitajien jdrjestimdlle kurssille, kun omaishoi-
to paattyy puolison kuolemaan, ja sité kesti kesakuun alkupaiville. Niin tuota se
kurssi oli niin hyva, ettd mina en ois elamankuunapaivana uskonu, ettd mina niin
hyvin olen selviytyny. Mind en ois uskonu sillon tammikuussa.” H4

“Ja se oli semmonen suuri apu.” H5

Vertaiskurssin vaiheittainen eteneminen sai kiitosta. Useimmiten ensimmainen tapaa-
minen oli koettu niin jarkyttavaksi, ettd sen jalkeinen voimattomuus ja itku valtasivat
eradankin omaishoitajan taydellisesti. Jatkotapaamisilla omakohtaiset tunteet hiljalleen
helpottuivat ja kipedn kokemuksen kasitteleminen mahdollistui. Tdma ei olisi kuiten-
kaan onnistunut ilman sit4, ettd kaikki kurssille osallistuneet saman eldménkohtalon ko-
keneen ymmarsivat toisiaan ja pystyivat tukemaan toisiaan suuressa surussaan. Omais-
hoitajat kokivat vertaistukiryhmaldisten myotéeldmisen tarkedksi tuen elementiksi.
Heiskasen (1994, 40) mukaan selviytymista voikin edista& erityisesti omien kokemusten
vertaaminen samanlaisessa elaméntilanteessa olleiden toisten ihmisten kokemuksiin (ks.
myos Pietila 2005a, 97). Tutkimuksemme omaishoitajat kokivat, ettd he pystyivét tois-
tensa kanssa jakamaan kokemuksensa kokonaisuudessaan ja loysivat omassa ryhmas-
séan yhteenkuulumisen tunteen. He késittelivat niin keskenadn kuin kurssin organisoi-
jien kanssa menneisyytta, elaman nykyhetked ja suuntasivat yhteisvoimin katsettaan tu-
levaisuuteen. Erds omaishoitaja toi esille, ettd elaméa ilman puolisoa oli ollut mahdotonta
kestdd, mutta lopulta yhdistyksen toiminta ja vertaistuki antoivat voimavaroja jatkaa

eldmadssa eteenpéin.

"Kaikki, jotka sinne kurssille tuli, kaikki olimma niin murheen murtamia. Ei hy-
mya tullu kellddn. Olimma raskasta porukkaa vetdjille, kun olimma niin surun
murtamia. Kaikilla sama kohtalo.” H4

"Kylld se oli se ensimmdinen reissu niin raskas, niin raskas, kun kaikki revittiin
auki. Kaikki, aivan hirvee. No, sen toisen kurssin jalkeen, tai jakson jalkeen, niin
jotenkin tuntu sitten, ettd onko mussa jotenkin kuitenkin herdnny semmonen... Ettd
kun on kuiteski niinku muitakin ja nekin on niinku kokeneet ihan hirveitd.” H2

“"Omaishoitajien kaikki, mitd sielld on ollu, niin sielld on osattu suhtautua oikein.
Siella on saanu olla oma ittensa. Siella on ihmisi&, jotka ovat kokeneet lahes sa-
moja, pahempaa tai helpommalla p&&asseet. Kuitenkin elamankokemusta. -- Sit se
apu, mitd sieltd saa, on ollu niin oikeeta.” H5
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Vaikka vertaistukikurssi oli ollut merkityksellinen apu omaishoitajien muuttuneessa
eldamantilanteessa, oli se ollut kokemuksena rankka. Téstd huolimatta omaishoitajat né-
kivat surun kasittelyn selviytymisen edellytykseksi. Kaiken kaikkiaan vertaistukikurssin
sisalléllinen merkitys oli sen jatkuvuudessa (ks. myds Koistinen 2003, 114). Vertaistuen
merkitys jai useimmissa tilanteissa osaksi omaishoitajien eldmaa, vaikka varsinainen
kurssi paattyikin. Osa omaishoitajista oli edelleen tiiviissa yhteydessé yhdistyksen toi-
mintaan, he tapasivat toisiaan vapaa-ajallaan tai saivat kipinan toimia itse tukihenkiloné
muille puolisonsa menetténeille omaishoitajille. Monet vaikean elaméntilanteen koke-
neet haluavatkin Heiskasen (1994, 40) mukaan auttaa muita samanlaisen tilanteen ko-
keneita ja sitd kautta omat karsimykset saavat merkityksen. Toisten auttaminen voi olla
hyvin terapeuttista ihmiselle itselleen. (emt.) Vertaistukikontekstissa tavatuista omais-
hoitajista tuli useille omaishoitajille myos kallisarvoisia ystavia, jotka edelleen auttoivat

puolison menetyksesta selviytymista.

Tarkein sosiaalisen tuen muoto on usein laheisten ihmisten, sukulaisten ja ystévien tar-
joama tuki ulkoisena voimavarana (Hanninen & Pajunen 2006, 172, 174). Eskolan ja
Saarenheimon (2005, 53) mukaan omaishoitajan selviytyminen hoitotehtdvassédan on
pitkalti riippuvainen muiden ihmisten antamasta henkisestd, kaytdnnollisesta ja sosiaali-
sesta tuesta. Kaunosen (2000, 50-51) tutkimuksen mukaan leskien térkein selviytymi-
sen ldhde ovat perhe ja ystavat, jotka mahdollistavat suremisen. Sosiaalinen tuki lahiyh-
teison nakokulmasta saikin tutkimuksessamme moniulotteisia merkityksia usean eri ko-
kemustilanteen yhteydessa. Omaishoitajat mainitsivat I&hiyhteison sosiaaliseen tukeen
kuuluvaksi erityisesti omat lapset ja heidédn perheensd. Myds Kirsin (2004a) tutkimuk-
sen mukaan perheen aikuiset lapset muodostavat tarkeimmén hoitokykyé tukevan sosi-
aalisen voimavaran. Huomionarvoista on, ettd oma hoidettava puoliso sai omaishoitajan
jaksamisessa oman tarkedn merkityksensé. Vaikka konkreettinen apu ei luonnollisesta-
kaan ole en&& mahdollista sairastuneen puolison taholta, joka itse ei pérjad enda arjessa
ilman omaishoitajaa, oli emotionaalinen ulottuvuus voimakkaasti lasnd. Henkinen yh-
teys ja vélittdminen puolisoa kohtaan olivat olleet kallisarvoinen omaishoitajan kotihoi-
vasta selviytymisen voimavara. Puolison menetyksen myotd omaishoitaja menettikin

samalla yhden selviytymisen tarkeimmén voimavaransa.

Tutkimuksemme omaishoitajat kokivat, ettd omien lasten apu ja tuki olivat olennaisia
tekijoitd varsinaisen kotihoivan aikana, puolison kuoleman kohtaamisessa ja siita sel-

viytymisessa. Osaa omaishoitajia mietitytti kuitenkin yhteiskunnan muuttuminen ja yh-
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teisollisyyden murentuminen verrattuna aikaisempiin kokemuksiin. Erds omaishoitaja
toi esille, ettd kun han oli hoitanut aikoinaan sairastunutta aitiaan, oli koko perhe osallis-
tunut hoivan toteuttamiseen. Omaishoitajan nakokulma liittyy vastuukysymykseen, joka
hanen kokemuksensa mukaan on omaishoitajuudessa siirtynyt usein yhden henkilén
harteille. Omaishoivaan liittyvaa konkreettista apua olisi kuitenkin ollut laheisten tahol-
ta saatavissa, mutta se ei aina mahdollistunut puolison vaativasta sairaudesta johtuen.
Tama on osoitus siit4, miten vaikeita ja haastavia sekd kokonaisvaltaista osaamista vaa-
tiva omaishoitotilanteet tutkimuksessamme ovat todellisuudessa olleet. VVaikka laheisten
oli ollut vaikea ja padosin mahdotonta antaa konkreettista apuaan varsinaisen omaishoi-
tajuuden aikana, oli laheisten lasn&olo ja heidan antamansa henkinen tuki tarkeé sosiaa-

lisen tuen voimavara.

“Ja lapset pelkasivét, ne ei millaan jaaneet isdnsa kanssa. Mina olin sit 24 tuntia,
ku kukkaan muu ei uskaltanu. Vaikka ne tuli kaveriksi, niin minun piti silti olla he-
reilld, seurata hengittaako, alkaako rykia ja nouseeko limmaa. H4

”Lapset ja muut omaiset. Olen saanut tukea teilté kiitettavasti. Eikohan me yhdes-
s jakseta eteenkin pdin. Onhan Arvi meille kaikille rakas ja liheinen.” Pdivikir-
jamerkinta, H4

Monissa kertomuksissa tuli myos esille, ettd omaishoitajan lisaksi muut perheenjasenet,
kuten lapset ja lapsenlapset vierailivat laitoksessa tiiviisti tapaamassa vanhempaansa tai
isovanhempaansa osallistuen néin edelleen hénen eldamé&ansé. Omaishoitajan ei tarvinnut
kantaa yksin huolta puolison lahestyvasta menetyksesta ja sai rinnalleen ne tarkeét ih-
miset, jotka olivat olleet heidan elamassaan lasna myos kotihoivan aikana. Tama oli yk-
si merkityksellinen tekija, joka auttoi omaishoitajia kohtaamaan puolisonsa radikaali
kunnon heikkeneminen. Koska omaishoitajista tuntui useimmiten siltd, ettd laitos-
hoidosta huolimatta h&dnen on oltava lasnd puolisonsa vierelld ja kantaa edelleen vas-
tuunsa puolisonsa hoivasta, jakoivat erityisesti omaishoitajan lapset monissa tarinoissa
hoivavastuuta lasndolon merkityksessd. Léheisten tarjoaman sosiaalisen tuen tarve ja

sen toteuttamisen mahdollisuus muutti tdten muotoaan.

"Sielld oli aina joku tai sitten oli useempia. Ja lapsen perheelld oli tddlld tietysti
ollu jo pitkéan vaikeeta, kun han tietysti silla tavalla hankin, joko toihin mennessa
tai tOista tullessa yritti kdyda jo taalla kotona. Ja sitten, kun isa oli sairaalassa

niin sitten sinne. Ettd oli kuin myohdinen tahansa, niin varmaan hdn sinne meni.”
H5



110

Siind vaiheessa, kun hoidettava puoliso menehtyi, muuttui myds omaishoitajan konk-
reettinen avun tarve. Omaishoitaja ei endd tarvinnut konkreettista apua toisen ihmisen
hoivassa, mutta avuntarvitsijaksi muodostui omaishoitaja itse. Olemme tuoneet esille,
kuinka omaishoitajat kohtasivat puolison menetyksen jalkeen ruumiin ja mielen lakot,
joiden aikana kokonaisvaltaisen toimimattomuuden my6ta jo omista perustarpeista huo-
lehtiminen ei ollut mahdollista. Siin& vaiheessa useimmilla omaishoitajilla oli ollut I&-
helld&dn omia lapsiaan ja heiddn perheitadn, jotka olivat pitdneet huolta puolisonsa me-
nettdneen laheisensa perustarpeista ja auttaneet esimerkiksi hautajaisjérjestelyissa ja
neuvoneet muissa kaytannon jarjestelyissé. Lisaksi omaishoitajat toivat esille, etta tdssa
vaiheessa lahipiiri saattoi hyvéé tarkoittaen jarjestdd omaishoitajille tekemistd arjesta ir-
rottautumisen muodossa, muuta menetykseen sidoksissa olevaa ajateltavaa esimerkiksi
yhteisen matkustamisen avulla. Kyseinen sosiaalisen tuen muoto voidaan nédhda osaksi
surua vélttelevaa tukea, vaikkakin suurin osa omaishoitajien saamasta auttamisen muo-

doista on ollut osallistuvaa tukea (ks. Poijula 2002, 81-82).

"Lapset alko kantaan mulle vuoron perddn ldmpimdn aterian. Mindhdn niinku
meen hengiltéd kokonaan, ku min& en pystyny mittdén tekemaan. Se oli niin suuri
muutos.” [itkee] H4

”Ldhinpdnd asuva lapsen perhe, minid lahinnd, piti minut vuoden ruoissa.” H2

"Mutta eihdn se [matka] muuta ku siirsi tavallaan asioita. Jatkuhan niitd sittenkin
niitd asioita. Jatkuu tietenkin viel&kin. Mutta sitten se oli vaan pakko jossakin
vaiheessa vaan alakaa.” H2

Puolison sairastumisen ja lopulta kuoleman aiheuttama suru ndyttaytyi monissa omais-
hoitajien kertomuksissa koko perheen sisdisena tapahtumana, jossa korostui surun sosi-
aalinen, ihmisid yhdistava luonne (ks. myos Laakso 2000, 75). Omaishoitajat painotti-
vat, ettd elaméan liittyvia kriiseja on taytynyt kdyda lapi muun muassa keskustelemalla.
Tutkimuksessamme korostui perheen pyrkimys yhdistdd voimansa ja auttaa toinen tois-
taan kestamaan puolison ja vanhemman menetys. Perheen tavoitteena oli jatkaa elé-
maansa yhdessa eteenpain. Erityisesti niiné vaikeina hetking, kun omaishoitajaa on puo-
lison kuoleman jalkeen mietityttdnyt oma eldméntarkoitus tai oma hyddyttdmyys, on
esimerkiksi lastenlasten muistaminen piristanyt hanen mielialaansa ja muistuttanut niis-
t4 tarkeistd asioista, mink& vuoksi eldmalld on térked tarkoituksensa. Tunne siitg, ettd
omaishoitajasta vélitetddn, hantd tuetaan ja ollaan edelleen 1&snd hanen eldméssaan, on
tarjonnut ansiokkaita voimavaroja selviytymiselle. Uusitalo (2006, 296) huomauttaa, et-

t4 kun ihminen ndkee oman tehtdvénsd ja on l6ytdnyt olemassaololleen mielekk&an
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syyn, hanelld on selviytymisen avaimet. Omaishoitajien selviytymisen avainten 16yta-
misessa l&hipiirin tarjoamalla sosiaalisella tuella oli tutkimuksessamme ensisijainen

merkitys.

“Lapset kdvi yoreissulla tdalla. Halusivat niinku kdya. Olihan se suru heillakin.
Yhtalainen tietenkin. Niin mentiin sillain etteenpdin. ” H4

“Meilld ainakin lapset pitdd minusta hirvidn hyvdn huolen.” H2

VEttd... tamd ldhipiiri, lasten ja lasten perheen kanssa ollaan pystytty puhumaan.
Kylla siina on lasten puolisotki joutuneet joustamaan ihan hirveesti. Ja kylla olleet
suurena apuna mulle.” HS

”Se apu kuitenkin tuli. Tietysti nuo omat on aivan korvaamattomia. Oon pysty
niien kanssa puhumaan. Ja on ollu ihmisid, joiden kanssa oon pystyny puhumaan
ja kdymddn tilannetta ldpi.” H5

Sitten muistaa, kun ndmd lapset on niin ihania, ja ne kdy tdssd vieldki, ettd vaik-
ka kumpiki ovat murrosikdsid. Ne kylld kdy aina tddlld hilipaseen mopolla.” H3

Ystavien merkitys korostui omaishoitajien tarinoissa selviytymisen tukemisessa. Y'sta-
vat, jotka olivat kestdneet omaishoitajuuden mukanaan tuomat elaméan k&annekohdat ja
jadneet omaishoitajan eldmaan, olivat olleet omaishoitajien tukena sek& omaishoitajuu-
den aikana ettd puolison menetyksen jalkeen. Kaikilla omaishoitajilla ei ollut kuiten-
kaan sellaista ystavaa, jonka kanssa he olisivat voineet jakaa elaman kaannekohtiin liit-
tyvia kokemuksiaan. Uusitalon (2006a, 297) mukaan menetyksen kokeneet ihmiset, joi-
den l&hell& on perhe tai edes yksi laheinen, 16ytavat muita helpommin merkityksellisen
syyn jatkaa eteenpdin. Yksinolo ja yksindisyys eivat anna mahdollisuutta jasentdd ko-
kemustaan vuorovaikutuksessa muiden ihmisten kanssa. Talléin menetykseen liittyva
sisdinen tarina saattaa Uusitalon tulkinnan mukaan jaada juoneltaan niin ohueksi ja re-

paleiseksi, etteivét toipuminen ja sopeutuminen mahdollistu lainkaan.

Siind tapauksessa, jos omaishoitajalla ei ollut sosiaalista ystévédverkostoa, korostui
omien lasten ja heidan perheidensd seka muiden sukulaisten merkitys. Merkitys nakyi
my0s péinvastoin: jos omia lapsia tai lahisukulaisia ei ollut, antoivat ystavat erityisié
voimavaroja selviytymiselle. Omaishoitajien tarinoista ilmeni, ettd myos yksinolo saa
selviytymisen ainutlaatuisuuden myotd oman tarkean merkityksensa. Vaikka sosiaalinen
lahiverkosto tai vertaistuki on todettu yhdeksi tarkeimmaksi selviytymiskeinoksi, voi
menetyksen kokeneella olla tarve olla yksin ja vetdytyd muista ihmisista (Poijula 2002,
40, 45). Aina ulkopuolisia ystévia ei osattu edes kaivata, jolloin esimerkiksi tunne siita,
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ettd oma puoliso oli edelleen ldsnd omaishoitajan mielikuvissa, sai arkipaivasta selviy-
tyminen tarkedn merkityksen. Liséksi on huomioitava, ettd vaikkei sosiaalista tukiver-
kostoa lahipiirin toimesta menetyksen kasittelyssé ole ollut aktiivisesti 14snd, on jokai-
nen tutkimuksemme omaishoitaja osallistunut vertaistukikontekstiin, jossa heille on tar-
joutunut mahdollisuus kasitellda menetykseen liittyvaa tarinaansa ohuesta ja repaleisesta
ehedmmaksi (ks. Uusitalo 2006a, 297).

Ympariston tuki tai suhtautuminen voi saada myos kielteisen merkityksen omaishoita-
jien selviytymiselle. Laakson (2000, 77) mukaan laheisten ihmisten kielteinen tuki il-
menee tuen ja lohdutuksen puuttumisena. Surevan kohtaaminen ja kuolemasta puhumi-
nen on monille vaikeaa, joten laheiset usein valttelevat ja jopa pelkddvat ottaa yhteytté
menetyksen kokeneeseen. Tutkimuksessamme ympariston ihmisiltd ei voinut aina odot-
taa tukea eiké edes osittaista ymmarrysta omaishoitajan tilannetta kohtaan. Omaishoita-
jat joutuivat kokemaan ajattelemattomuutta, ja jopa suoranaista ilkeyttd ihmisten pu-
heissa. Erds omaishoitaja kertoi joutuneensa ihmisten ikdavien puheiden kohteeksi sen
vuoksi, ettd han oli vastakkaista sukupuolta olevan henkilon ystava. Tama rinnastui ih-
misten puheissa seurustelusuhteeksi, eikd ystavyyttd pidetty mahdollisena. Vaikka
omaishoitaja loi ystavyyssuhteelle tarkeitd merkityksia selviytymiselleen, ympariston
asenteet ja suhtautuminen voivat vaikeuttaa tai pahimmillaan estdd omakohtaisesti mer-

kittdvéaksi koetun selviytymiskeinon hyddyntamisté.

"Sitten tdmd Mauno, niin paljon ollaan sen kans kulettu yhesa. -- Niin sitten, siita
oli varmaan vuosi, niin tuossa avopalvelukeskuksessa oli tapaninpaivatanssit. No,
mihin s&& Maunon oot jattany, kun saa yksin tulit? Ming, ettd no en mina tiia, mi-
sa han, ilmeisesti kotonaan. -- Ettd enempi on semmaosia negatiivisia tunteita tullu
siitd, ettd miten tuo ymparisto siihen suhtautuu. Sillain sitd on niin herkka, etta si-
ta pahottaa mielensa. Silla lailla, etté voi etta on tokerd, kun tuolla lailla kysy-
taan.” H6

VEttd niinku hirvidn pian kddnty se, ettd ei voi endd ollakaan timmdset omaishoi-
tajat, joilta on kummaltakin aviopuolisot kuollu, ettd nyt ne on yhessa. Semmosta
ratkasua, ettd hei, neh@n on vanhoja tuttuja, ja voihan ne olla ystdiviikin.” H6

Omaishoitajat kohtasivat puolisonsa kuoleman jalkeen ympariston ihmisten taholta kli-
seemaisid oletuksia omasta voinnistaan ja jaksamisestaan. Ihmisten oli vaikea suhtautua
omaishoitajan menetykseen ja suruun, joten he korostivat omaishoitajan pérjadmista ja
asioiden nayttdmista ulkoisesti hyvéalta. Sosiaalinen tuki voidaan nahda téssa tapaukses-
sa surua valttelevana tukena (ks. Poijula 2002, 81-82). Toiset ihmiset, joille ei ole ta-

pahtunut samankaltaista menetysta, eivat voi tdysin ymmartaa sitd, mitd puolison kuo-
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lema omaishoitajassa aiheuttaa, ja minkalaisia asioita kuoleman lopullisuus merkitsee.
Omaishoitajan kokemukset ympariston suhtautumisesta heijastavat oletettavasti vallit-
sevaa kulttuuri-asenteen aikaansa. Jos omaishoitaja on néyttinyt ulkoisesti “reippaalta”,
voi ulkoinen hyvinvoiva olemus heréttdd ulkopuolisissa tunteen siitd, ettd omaishoitaja
on selviytynyt menetyksestd. Esimerkki on osoitus siitd, ettd kulttuuriset normitukset
suremisen muodosta ja selviytymisen vaikutuksista eivét todellisuudessa aina kohtaa
sen kanssa, mitd sureva ja surusta selviytymisen taipaleella kulkeva tuntee ja ajattelee
(ks. myds Rosenblatt 2004, 286, 289-290). Pahimmassa tapauksessa stereotyyppiset ka-

sitykset voivat haitata kulkua selviytymisen taipaleella.

”-- kylla monet sanoo, etta saa oot toipunu ihan hyvin. Olin kirjottanu tuonne ika-
vissani saunakirjaan, etta arsyttaa sekin, etta jotku sanoo, ettd sda nyt oot var-
maan toipunu, kun oot niin reipas.”

Joskus menetyksen kokeneet hakevat tukea selviytymiseensa myds ammattiauttajilta.
Palosaari (2007, 40-41) toteaa, ettd toipumistyota tehd&an usein itsekseen, valilla ehk&
ammattilaisen kanssa. Elamassé ikaan kuin vuorottelevat aktiivisempien ja hiljaisem-
pien aikojen jaksot. Tutkimuksessamme osa omaishoitajista oli kdynyt jo varsinaisen
puolisonsa kotihoivan aikana hakemassa tukea muuttuneeseen tilanteeseen tapaamalla
muun muassa psykologia tai seurakunnan tyontekijoitd. Osa omaishoitajista ei ollut ko-
kenut saavansa tastd apua selviytymiselleen, mutta osa toi esille, etta terapia, keskuste-
lutuki ja laakitys erityisesti puolison kuoleman jalkeen ovat auttaneet heitd heidén sel-
viytymisessaan. Erds omaishoitaja, jolle oli tarjottu puolison kuoleman hetkella l&aketta
ajatuksena, ettd puolison kuolema on néin helpompi kohdata, suhtautui l&&kitykseen tor-
juvasti. Han huomautti, ettd siind vaiheessa on térkeéd kohdata tilanne realiteettien mu-
kaisesti, ilman ladkehoidollista osuutta. Asian vélttelemisesta la&kkeen avulla ei ole ha-

nen mukaansa apua.

”-- maa kavin psykologin juttusilla, mutta ei onnistunu. Sitten maa oon yrittany
seurakuntaa, eikd sekddn ollu mulle tehty.” H5

“"QOonhan mind sitten kdyny tamdn erikoissairaanhoitajan luona juttelemassa. Ja
mulla on yks pilleri, jota minad otan illalla niinko, etté saa sita.. Se on aika ilmei-
sesti teheny ja auttanu, niinku kaikki namé muutki. Ettd maa oon kayny niinku te-
rapiassa jutteleen.” H3

"Niin tuota... Ensimmaiseksi mulle tuuaan vesilasi ja diapami. Min& kysyin, etta
mitéd mina talla teen. No Jaakko on niin huonona, etta laakari kaski antaa mulle
diapamin. Min& siihen, ettd en min& veikkoset tartte. Min& kuule haluan kohata
kaikki selvin pain. Min& en tartte mittaan laékkeitd. ” H4
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Selviytymisen ulkoiset voimavarat jakautuvat tutkimuksessamme usealle eri tasolle.
Ulkoisia voimavaroja yhdistd4 niiden fyysinen, emotionaalinen ja sosiaalinen luonne.
Omaishoidontuen eri muodot, apuvalineet ja hoivatarvikkeet, kuntoutus, kolmannen
sektorin toiminta sek& sosiaalinen tuki ja ammattiauttajat ovat yhdessa auttaneet omais-
hoitajia selviytymaan niin kotihoivassa kuin puolison menetyksen jélkeisessa arjessa.
Puolison omaishoitajuus ja sen muutokset esimerkiksi hoivaympériston vaihtumisen
kehyksessd, ja lopullinen puolison menetys ovat merkinneet kuitenkin paitsi erilaista ul-
koisten voimavarojen tarvetta, myos erilaista avun ja tuen saamista. Selviytyminen on

nayttaytynyt jatkuvana muutosprosessina.

6.2 Sisaiset muutosvoimat

Omaishoitajien eldm&nmuutosten, puolison sairastumisen ja menetyksen, vastaanotta-
minen ja niistd selviytyminen ovat vaativat omaishoitajina toimineilta ulkoisten voima-
varojen liséksi henkilokohtaisia voimavaroja, jotka nimitdmme siséisiksi muutosvoi-
miksi. Sisdiset muutosvoimat pitavat tutkimuksessamme sisallaan Ikosen (2000, 69) aja-
tuksen ihmisestd oman elaméansa parhaana asiantuntijana. Ikosen ajatus ihmisen omasta
asiantuntijuudesta paikantuu tutkimuksessamme esimerkiksi siind, ettd omaishoitajien
selviytymiseen tarvittavat ulkoiset voimavarat emotionaalisen ja sosiaalisen tuen taholta
ovat paéosin heidén itsensa maarittdmat. Talla viittaamme siihen tosiasiaan, ettd omais-
hoitajat ovat tarkoituksellisesti hakeutuneet esimerkiksi vertaiskontekstiin ja ammatti-
ihmisten luokse, tietoisesti pyrkineet etsiméan selviytymisté tukeva ulkoisia voimavaro-
ja, joita kehystdvat emotionaalinen ja sosiaalinen auttamisen konteksti. Oma asiantunti-
juus avun etsimiselle on tuottanut tulosta selviytymisen polulla, ja esimerkiksi vertais-
tuki on saanut padosin tarkean merkityksen sen jatkuvuudesta. lkonen (emt.) huomaut-
taa, ettd ihmisen oman asiantuntijuuden myota erilaisissa elaméankriiseissdan ihminen

voi myds auttaa itse itsedan.

Omaishoitajien kertomusten siirtyessa selviytymisen henkilékohtaisiin tunne- ja ajatus-
kokemuksiin, sai se useat omaishoitajat kyseenalaistamaan selviytymista. Selviytymi-
nen sanana saattoi antaa kuvan Uusitalon (2007, 150) esittdmastd onnistuneesta ja lop-
puunsaatetusta tehtévastd, mika saattoi tuntua omaishoitajista mahdottomalta ajatuksel-
ta. Pietilan (2005a, 96-97) mukaan taydellinen toipuminen puolison kuolemasta ja tule-
vaisuuteen suuntautuminen nahdaéan usein sek& mahdottomana ettd epahaluttavana, kos-

ka omaishoitajina toimineet haluavat séilyttdd puolisonsa muiston osana eldméansa ja
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identiteettiadn. Pietilan (2005a, 97) mukaan kaikesta huolimatta lesket kuitenkin toivo-
vat, ettd he kykenisivat sopeutumaan tilanteeseensa ja osallistumaan aktiivisesti sosiaa-
liseen elamé&an. Vahitellen sureva ikadn kuin oppii menetykseensd, selviytyy, ja pois-
menneesta rakkaasta kasvaa siséistetty aarre, yhteisista muistoista selviytymisen kallis-

arvoinen voimavara (Poijula 2002, 22).

Kun omaishoitajat ovat jasentdneet uudenlaista arkea kaiken sen kokemuksen jélkeen,
mitd omaishoitajuusprosessiin on kuulunut, ja kun omaishoitajat ovat todenneet arjen
olevan erilaista erityisesti sen vuoksi, ettd sen paras tekija eli puoliso puuttuu, oli
omaishoitajien kaiketi mahdotonta kaantéa ajatukset selviytymiseen. Uusitalo (2006a,
263) on myos havainnut, ettd ldheisen kuolemasta selviytymisesta on vaikea puhua,
koska siita ei ole aina mahdollista selviytyd koskaan. Erds omaishoitaja kritisoi painok-
kaasti paitsi selviytymisen késitteellistamistd, selviytymiselle ja selviytyjélle asetettuja
mekaanisia tavoitteita seka kyseenalaisti sen, onko selviytyminen kaiken koetun jalkeen

mahdollista.

”En mind ossaa sita sanoa... milloin mina sitten olisin se selviytyja? Mita se sel-
viytyminen sitten on? -- Hyva kysymys [selviytymisesta]. Selviytyyko sitd? Minka-
lainen mun pitais niinku olla, etté olisin selviytynyt? Siinapa se on yks hyva kysy-
mys. Millon voi sanoa, etta on selviytynyt?” H2

”Pakkohan se on selevita. Sillalaillako ittekukanenkin selevidgd. ” H2

Omaishoitajan selviytymiseen liittdman valttamattomyys-ajatuksen taustalla oli tunne
siitd, ettd kaikesta huolimatta selviytymistd on vaadittu, sité on tarvittu, ettd omaishoita-
juuteen liittyvien kadnnekohtien jalkeen omaishoitajan arki on voinut jatkua. Omaishoi-
taja viittaa kommentillaan myds selviytymisen ainutlaatuiseen kokemukseen. Valmista
madritelmad selviytymisestd ei ole, vaan sen maarittdminen on sidoksissa jokaisen hen-
kilokohtaiseen kokemukseen. Vaikka selviytymistd on omaishoitajien toimesta kyseen-
alaistettu, sisdiset muutosvoimat saattavat kuitenkin sisaltad pienié toiminnallisia ja aja-
tuksellisia hetkid, jotka ovat voineet saada aikaan omaishoitajassa selviytymiseen viit-
taavia tunteita. Lahtokohtaisesti selviytymistd on tarvittu kokonaisvaltaisesti omaishoi-
tajuuteen liittyvien kdannekohtien aikana. Omaishoitajat ovat selviytyneet omaishoita-
juudessaan kukin omalla tavallaan, ja omaishoitajuuden aikaiset kokemukset selviyty-
misestd ovat luoneet merkitystddn selviytymisen henkildkohtaisiin kokemuksiin sille

ajalle, kun puolisosta on jouduttu kuoleman vuoksi luopumaan.
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Varsinainen Kkotihoivan aika on vaatinut omaishoitajana toimineelta kokonaisvaltaista
osaamista sekéa fyysista jaksamista. Hoidettavan puolison fyysinen toimintakyky saat-
toi olla niin alentunut, ettd esimerkiksi kaikki siirtymatilanteet oli toteutettava omaishoi-
tajan toimesta. Vaikka omaishoitotyon tukena oli konkreettisia apuvélineita tai tarvitta-
essa toisen henkildn apu, vaati tyd omaishoitajalta erityisté fyysista terveyttd. Omaishoi-
tajat kokivatkin tarkedksi puolison sairastumisesta ja kuolemasta selviytymiseen vaikut-
tavaksi siséiseksi tekijaksi oman terveytensd. Omaishoitajan oma terveys oli arvokas
voimavara, jonka avulla he pystyivét toteuttamaan puolisonsa huolenpitoa (taking care)
ja hoitamista (care giving) (ks. Aaltonen 2005, 432; Kirsi 2004a, 20-21). Terveys si-
séisend voimavara sai erityisen merkityksen siind suhteessa, ettd sen avulla omaishoita-
jat pystyivat pysymaan paatoksessédan hoitaa puolisoaan kotonaan ja ensisijaisesti kun-
nioittaa puolison toivetta saada asua tutussa ja tarkeédssa kotiymparistossdan mahdolli-

simman pitkaan.

VEttd... mind oon siitd kiitollinen, ettd mind pystyin hanet hoitaan loppuun asti.
Se oli mulle niin kauhean iso asia. Mina olin sen hanelle aikaisemmin luvannu. Ja
han sanoi, ettd alkaa viekd minua laitokseen. Mina sanoin, etta ei viid. Sen lupa-
sin ja lupauksen pijin. Ja siita han oli kiitollinen mulle. ” H4

Omaishoitajat loivat omakohtaiseen terveyteen liittyvén sisdisen selviytymisen voima-
varan merkitystd myods puolison kuoleman jélkeiselle ajalle. He toivat esille, ettd oma
terveys oli se perusta, jolle selviytymisté oli ollut mahdollista alkaa rakentamaan myds
puolison kuoleman jélkeen. Erds omaishoitaja toi esille, ettd omaa selviytymista vai-
keuttaa se, jos terveyteen liittyvid ongelmia ilmaantuu. Osassa omaishoitajien kerto-
muksia kavi ilmi, ettd terveys on niin merkittdva uuden eldman perusta, ettd jos terveys
séilyy, voidaan menetyksen luomaa kipua saadellda sen mukaisesti. Tama ilmeni erityi-
sesti niissa tapauksissa, jos omaishoitajalla oli ilmennyt puolison kuoleman jalkeen eri-
laisia fyysisia terveyteen liittyva oireita. Erds omaishoitaja toi painokkaasti esille, kuin-
ka han teki vakaan paatoksen paastaa hiljalleen irti yksinolon katkeruudesta, jos hanen
fyysiset oireilunsa todetaan terveydelle vaarattomiksi. Omaishoitaja antoi paatokselle ja
erityisesti sen pitamiselle selviytymiseen liittyvan merkityksen. Puolison kuoleman jél-
keen omaishoitajien huoli terveydestaan on merkityksellisesti oikeutettu. Omaishoitajat
ovat nahneet, mité erilaiset sairaudet voivat ihmiselle aiheuttaa, ja he toivatkin esille,
kuinka fyysinen terveys on suhteessa psyykkiseen mielialaan, jotka yhdessa voivat vai-

keuttaa puolison menetyksesta selviytymista.



117

"Kylld se tietysti on se kaikkein ensimmdisen tdrkein se oma terveys. Se on kylld
ehdoton, etté se jos alakaa vaha oireilemmaan niin kylla se sitten kylla masen-
taa.” HI

”Mulla on ollu omia terveyteen liittyvia ongelmia, ja maa sillon kesalla paatin, et-
ta jos maa selvian tasta, ettd mulla ei 00 masussa mitdan, niin maa en yhtaan ker-
taa sano itelleni, etté saa oot yksindinen, enka valita sitd, ettd maa oon yksin. Ta-
hén paivaan mennessa maa oon sen pitany. Etta ehka se joku merkki siitd on, etta
sitd niinku alkaa selvidmddn.” H2

Puolison kotihoivan mahdollistaja ja siina selviytymisen tekijana voidaan néhda fyysi-
sen terveyden ohella psyykkinen jaksaminen. Puolison konkreettiset hoivatarpeet,
esimerkiksi puolison tarve kayttada vaippoja tai ammattihenkildiden apu kotona, saattoi-
vat nostaa omaishoitajissa esille voimakkaita surun reaktioita, katkeruutta ja saalia puo-
lisoa kohtaan, jotka voivat toimia selviytymistd vaikeuttavina tekijoind. Omaishoitajien
kertomusten mukaan on todettavissa, ettd vaikka puolison sairaus oli vaikutusvaltainen
ja hallitsi omaishoitopuolisoiden arkea, kokivat omaishoitajat yhtena selviytymisen kei-
nona, erityisesti sairauden alkuvaiheessa sen unohtamisen, sivuuttamisen. Sairauden
unohtaminen vaati entisesta arjesta voimakasta kiinnipitdmista, ja huomion kiinnittamis-

t& sairauden vaikutusvaltaisuudesta muihin yhteisen arjen rikkauksiin.

Sairauden etenemisen myo6té sen merkitysté aviopuolisoiden yhteiseen eldmaan ei voitu
kuitenkaan sivuuttaa, eika se voinut toimia yhtend kotihoivan selviytymisen keinona.
Omaishoitajat joutuivat kohtaamaan arjen eritasoisia muutoksia, joita puolison sairaus
raamitti. Kotihoivasta kerrottuaan puhuivat useat omaishoitajat itsestddn hoitajina ja
puolisostaan potilaina. Tdma kuvastaa yhta puolison sairastumisen aiheuttamaa muutos-
ta verrattuna aikaisempaan, mutta osoittautui myds yhdeksi omaishoitajuudessa selviy-
tymiseksi voimavaraksi. Omaishoitajien kertomusten mukaan sairauden sivuuttamisen
sijasta tunteiden kieltdminen nousee esille uudelleen siin& vaiheessa, kun puolison sai-
raus on huomattavasti edennyt. Uudenlaisen roolin omaksuminen ja omien tunteiden

kieltaminen nayttaytyivat omaishoitajien yhtena selviytymisen edellytyksena.

”Niin, mind en olis jaksanu, jos mind en olis ollu hoitajan roolissa. Mind niinku
panin omat tunneasiat syrjaan. Mina en ois muuten jaksanu. Min& hoijin aina
niinku sairaalapotilasta. Se autto minua jaksammaan. [itkee].” H4

Tunteiden kieltdminen saa selviytymiseen viittaavan merkityksenséd myos siind vaihees-
sa, kun puoliso on kuollut. Omaishoitajat estivat tietoisesti kipeitd ajatuksia nousemasta

mieleen ja yrittivat keskittyd vain myonteisiin ajatuksiin. Erds miesomaishoitaja oli ko-
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kenut itselleen hyvéksi toimintatavaksi sen, ettei kaikkia negatiivisia tunteita kannata
alkaa miettid aina kovin syvéllisesti. Hanen mukaansa tata tarkeampaa oli yrittaa 16ytaa
elaméstééan hyvin olevia asioita ja keskittyd nauttimaan niistd. Tama ajattelutapa voi aut-
taa kestdmaan hetken aikaa, mutta tunteiden piilottaminen ja niiden késittelematta jat-
tdminen on esteend surevan taysipainoiselle selviytymiselle. Kipeét tunteet on jossain

vaiheessa kohdattava, jotta niistd on mahdollista paésté yli.

”-- el sitd passaa kaikkia alakaa niin paljon miettimddn ja murehtimaan.” H1

Tutkimuksemme mukaan on kiistdmaton tosiasia, ettd rakkaus puoliso kohtaan on ollut
yksi merkityksellisin sisédinen voimavara puolison sairastumisen aiheuttamassa elé-
manmuutoksessa. Niissékin tilanteissa, joissa suru, katkeruus tai saali kehysti omaishoi-
tajan kokemusmaailmaa hoivatydssaan, valittdminen hoivan elementtind auttoi selviy-
tymé&an. Huomionarvoista on, ettd vaikka omaishoitajat olisivat omaishoitajuudessaan
vasyneitd, haluavat he kuitenkin hoitaa puolisoaan mieluiten itse rakkaudesta puoli-
soonsa (ks. myds Saarenheimo 2005, 40). Sairauden tuomien haasteiden ohella hoiva-
arki olikin suuressa maarin emotionaalista rikkautta, aviopuolisoiden mahdollisuutta
saada yh& olla toistensa rinnalla. Kirsin (2004a, 27, 87) esittdmédn hoitotaakka-
paradigman (caregiver burden) sijasta omaishoitajuuden myota hoidettavan ja hoitajan
tunneside voi néin ollen vahvistua entisestaan, ja he saattavat nauttia mahdollisuudesta
eldaa yhdessa vaikeuksista huolimatta (Pietilda 2005a, 85). Omaishoitajuutta voidaankin
kuvata sen kuormittavuuden ohella henkisesti rikastuttavana, rakkaudesta ja valittdmi-
sesta koostuvaksi ilmioksi (Pietild & Saarenheimo 2003, 22).

Kirsi (2004a, 65) Kiteyttad, ettd aviopuolisoiden yhteinen matka voi olla tadynna lahei-
syytté ja hellyyttd omaishoitajuuden tuomista muutoksista huolimatta, ja ne muodosta-
vat usein tarkeimman hoitamisen voimavaran ja menetelman. Saarenheimon (2005, 34)
mukaan positiivisten asioiden I6ytdminen hoitamisesta, puolisoiden valisestd suhteesta
tai omasta tilanteesta koetaan helpottavana jopa sellaisissa tilanteissa, jotka ulkopuolis-
ten mukaan vaikuttavat liian raskailta. Saarenheimo (emt.) jatkaa, ettd parhaiten tilan-
teeseen sopeutuneille omaishoitajille on tyypillista sellainen asennoituminen, jonka mu-
kaan asiat ovat juuri siten kuin niiden kuuluukin olla. Tdma ajattelutapa ei jata tilaa kat-

keruudelle, joka voisi syntyé ideaalitilan ja todellisen tilanteen vélisesté ristiriidasta.
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Tutkimuksessamme puolison sairauden tuomien persoonallisuuden muutosten sijasta
omaishoitajat edelleen nakivat puolisossaan sen rakkaan ihmisen, kenen kanssa he oli-
vat kulkeneet vuosikymmenid yhteistd eldmaansa. Erds omaishoitaja toi painokkaasti
esille, ettd kaiken kaikkiaan puolison sairastuminen ja sen myo6ta tulleet muutokset kui-
tenkin lahensivét heitd puolisoina. Puolisoiden valinen kumppanuus voi siis sen katoa-
misen ohella my6s syventya sairauden aikana, ja vahvistaa omaishoitajan sisdisia voi-
mavaroja. Lisdksi omaishoitajat esimerkiksi kuvasivat, ettd heidadn eldmdassééan sailyi
sairauden tuomista vaikeuksista huolimatta entisenlainen huumori, jonka vain he kaksi
ymmarsivat. Puolisolla, heidan yhteisella avioliitollaan ja valittamiselld on ollut merkit-

tavé vaikutus omaishoitajana toimineen psyykkiselle hyvinvoinnille.

”Se aika, mikd me Olavin kanssa téissd oltiin, niin ihan loppuun saakka kaikkine
harhoineen, vaikeuksineen, mita siind nyt on, niin kylla se l&hensi meita. Ja en ois
antanu sita pois milldcdn. Se oli tosi mukavaa aikaa.” H5

”Hdnelld oli hirveen hyva tilannekomiikka. Se saily siis niin pitkaan, kun han pys-
ty puhumaan. Siis sattuhan meille taalla vaikka mita, niin kyll& siina vaikka paril-
la sanalla, kun ei puhetta ennaa tullu, ei pystyny tuottaa puhetta, niin semmosta
tuskallista saatto olla, kun se ei tullu ulos. Mutta jotenki, ku tiesi, ettd mina sita
ymmarsin paremmin kuin muut, niin kylla se pilke siella silmassa saily. "H5

Omaishoitajan kertomuksesta ilmenee, ettd vaikka sanallinen vuorovaikutus oli kadon-
nut puolisoiden véliltd, sdilyi ja korostui sanaton kommunikaatio, jonka ymmartdminen
perustuu puolisoiden véliseen vuosikymmenié kestdneeseen yhteiseen elamanhistoriaan.
Tutkimuksemme omaishoitajat kokivatkin puolisonsa kanssa edelleen onnellisia hetkig,
jolloin sairaus ei ollut koko eldman méarittdja, vaan se puolison persoona, johon he ovat
aikoinaan rakastuneet, ja jota he edelleen voimakkaasti rakastivat. Huomionarvoista on
myaos, ettd puolison toimintakyvyn heiketessé useat omaishoitajat toivat esille, kuinka
tarked merkitys kotihoivassa oli sillg, ettd hoidettava puoliso oli hyvéksynyt roolien
muuttumisen. Omaishoitajan selviytymisen kokemukset hoivatyGstddn olivat sidoksissa
hoivan moniulotteisuuteen, johon kuuluvat paitsi hoivan valittdmisen muoto (caring
about), tassa selviytymisen ulottuvuudessa myos hoidon vastaanottaminen (care re-
ceiving) ja sen hyvaksyminen puolison taholta (ks. Aaltonen 2005, 432; Kirsi 2004a,
20-21).

Monet omaishoitajat toivat esille, ettd voimakas valittdmisen tunne puolisoa kohtaan
yhdessa avioliiton onnellisuuden kanssa oli tekija, joka auttoi omaishoitajia kokoamaan

omia voimavarojaan ja helpotti eldman jatkamista myos siind eldmén k&&nnekohdassa,
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kun puoliso siirtyi taivaan kotiin. Onnellisen avioliiton muisto ik&an kuin kannatteli
omaishoitajia surun keskelld ja mahdollisti sen, ettei omaishoitajien tarvinnut tygstaa
avioliiton aikaisia ristiriitoja tai ik&vid tapahtumia puolisonsa menetyksen jalkeen.
Kaikkien omaishoitajien avioliittoon oli kuulunut normaaliin elaméaan liittyvia vaikeuk-
sia, mutta kaikilla heilla oli ollut kertomuksien mukaan tasainen ja hyva avioliitto. Puo-
lison menetyksen aiheuttaman surun muututtua hallittavaksi, erds omaishoitaja myods
osoitti, ettd vaikka kaipaus puolisoa kohtaan sailyy, omaa selviytymista edistéda tunne
siitd, ettd puoliso on saanut olla levossa ilman kipuja. Puolison hyvinvoinnin vaalimi-
nen, joka sai korostuneen merkityksensa kotihoivan aikana jopa niin, ettd omaishoitaja
sivutti omat vasymyksen tunteensa, sai edelleen merkityksensa selviytymiseen viittaa-
vissa kokemuksissa.

“"Markku oli niin kauhian hyviluontonen, ettd meilld ei ollu mittidn semmosia...
selevittamattomia morkoja, ettei tarvinnu mitdan sellasia selvitella ollenkaan.
Meilla oli hirvian hyva avioliitto. Se kait se sitten kanto... Ei tarvinu mittaan sele-
vityksia tehd, ei lasten kanssa eikd keskendénkaan. -- Ja monet mulle sano siind
surussa, etta teilla on niin hyva avioliitto ollu, etté kylla se kantaa niin paljon, et-
ta seleviga. ” H2

“Avioliiton onnellisuus ja kauniit muistot kantavat pitkdlle. Tdnd pdivdnd olen
kiitollinen, etté rakkaani on saanut olla levossa ilman vaivoja, joita sairaus toi
mukanaan. Kaipaan héanen lasndoloa, mutta suru on muuttunut hallittavaksi. ”
Paivakirjamerkinta, H4

Omaishoidon aikana yksi merkittavimmista myonteisen mielialan edesauttajista kohdis-
tui hoidettavaan puolisoon, ja puolison kuoltua hyvinvoinnin konkreettiset edesauttajat
osittain vaihtuivat. Vaikka laheisten merkitys oli konkreettisen omaishoidon aikana ol-
lut merkittdvaa sosiaalisen tuen ymmaérryksessd, useat omaishoitajat toivat esille, ettd
vertaistuen avulla he saattoivat 16ytaa itkun ohessa jopa surun alle kdtkeytyneen huumo-
rin ja iloisuuden. Uusitalo (2007, 84) kiteyttaa yhdeksi selviytymisen heijastumaksi sen,
ettd sureva alkaa kokea olonsa toiveikkaammaksi kuin aikaisemmin seka pystyy tunte-
maan jéalleen myos vilpittomaésti iloa. Psyykkisen hyvinvoinnin ymmarryksessa myogs
tutkimuksemme omaishoitajat painottivat, kuinka oma mieliala, iloisuus tai huumori on

nayttaytynyt selviytymisen merkkeiné puolison kuoleman jalkeen.

”Vaikka eihdn ne mittaan niin helppoja ollu [vertaistukikurssi], mutta sielléd oli jo
sitd huumoria. Jopahan me vahan naurettiinkin yolla vasyksissa ja itkukin tuli. Ne
illathan ne oli aivan mahtavia, kun meilla oli sitten niité yhteisia, etta ei ollu niin
virallista...” H2
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“Niin no kylldhdn se tietysti tunne on sellanen, ettd niin huomaahan sen, jos sitd
alakaa kovin olla masentunut ja silla tavalla, niin tuota kyllahan se sitten huo-
maa, ettd tuota... sitd on niinku paremmin selviytynyt, jos pyssyy virkidnd ja mie-
liala ja kaikin puolin.” H1

Mielialan pitdminen positiivisena puolison menetyksen jalkeen oli valilla ymmarretta-
vasti mahdotonta. Vaikka omaishoitaja oli paattanyt lopettaa murehtimisen ja keskittya
niihin asioihin, jotka kaikesta huolimatta olivat elamassa hyvin, ei se aina onnistunut.
Puolison menetys oli ollut entisen elamansuunnan hajottava kokemus, joten ajoittain
masennuksen ja surun tunteet nousivat jalleen pintaan. Erds omaishoitaja kertoi mieli-
alansa vaihtelevan huomattavasti, pdivittain tai jopa hetkittain. Saaren (2000, 60—61)
mukaan mika tahansa asia saattaa tuoda mieleen menetetyn ihmisen, jolloin esiin saatta-
vat nousta yha uudelleen voimakkaat kaipauksen, ikévan ja surun tunteet. Léheisen ih-
misen menettaneet puhuvat usein hyvisté ja vaikeista péivista. Vaikeina pdivind mene-
tys ja siihen liittyvéat tunteet tayttavat mielen ja hyvind pdivind nuo tunteet ovat taaem-
pana. (emt.) Omaishoitaja kertoi, ettd valilla elama tuntui mukavalta ja eldmisen arvoi-
selta, silla han oli séilyttanyt terveytensa ja hanellé oli laheiset suhteet lapsiinsa ja lap-
senlapsiinsa. EI&mall& tuntui olevan viel& paljon tarjottavanaan. Toisena hetkend mie-
liala muuttui masentuneeksi, eikd mikaan tuntunut merkitykselliseltd. EI&mé& ja oma tu-

levaisuus nayttaytyi vaikealta ja synkélta elaméan parhaan asian, puolison puuttuessa.

“Ja yrittdd ittid mukamas hoitaa, mutta vaihtelevalla menestykselld. -- Jonakin
paivana sita ajattelee, kuinka ihanaa taa olis taa elama jos Heikki ois viela taalla,
ja toisena paivana aattelee, ettd maa tiidn, ettd mulla on siind [eldmdn] vaa’assa
paljon asioita siind paremmalla puolella. Mutta kuitenki se paras puuttuu. Ja kun
maa tiian senkin, ettd sita ei tuu koskaan saamaan.” H2

Puolison kuoleman jéalkeen puolison yhteisten muistojen vaaliminen ja niiden pohtimi-
nen olivat omaishoitajien mukaan tarkeitd selviytymista edesauttavia tekijoitd. Omais-
hoitajat toivat esille, ettd muistot auttoivat heitd padsemaan lahelle menetettyd puolisoa
ja olemaan yhteydessd menetettyyn puolisoon. Muisteleminen liittyi monilla omaishoi-
tajilla puolison haudalla vierailuun ja sen kunnostamiseen. Sinneméen ja Simosen
(1995b, 102) mukaan l&heisen haudalla vierailu on monille suremaan j&aneille tarkeda
jopa kymmenien vuosien kuluttua ldheisen kuolemasta. Omaishoitajuuden aikaisten ja
puolison kuolemaan liittyvien rankkojen kokemusten muistikuvat alkoivat pikkuhiljaa
ajan kuluessa haalistua ja niiden rinnalle alkoi nousta eldmdssé tapahtuneiden mukavien

asioiden muistoja. Kuten erds omaishoitaja totesi, elama ei ollut suinkaan pelkéstaén
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puolison sairastamista ja kipua, vaan eldmassé oli ollut my6s puolisoiden vélisid myon-

teisid tapahtumia seka lastenlasten syntymisié ja muita elaméan kuuluvia juhlahetkia.

“"Hauvalla on nyt sitten vuojen kdyny joka viikko. Ja se on hyvd, kun mind oon
ajokykynen ja mulla on auto. Etté paasee, niin ei tartte... Sillon varsinkin alakuai-
koina radion pani autossa paalle, ja siella alako tulleen niité haikeita tanssikap-
paleita, niin ei, min& panin kiinni. Mind itkin januita syrjateita kiertelin ja kavin
aina kohentamassa hautaa. ” H3

“"Mutta se mikd on merkittdvvdd, niin on se kylld niin, ettd ne alkaa tulla ne mu-
kavat muistot esille vahitellen. Ne antaa hirveesti voimaa. Etta se ei oo vaan sita
sairautta ja ikdvaa ja sitd Osmon karsimista. Vaan siind on paljon mukavaa.” H5

“El&n niissd kauniissa muistossa, joita sain viettad hanen rinnalla 48 vuotta. Kii-
tollisuudella muistelen rakastani. Rakkaudella Alli. ” Pdivékirjamerkintd, H4

Vahitellen muistot saivat siséltonsd myos niistd “ikavistd” tai avioliittoon kuuluvista
“normaaleista”, ristiriitaisistakin asioista ja tapahtumista. Kuten aikaisemmin on ilmen-
nyt, aluksi puoliso ndyttaytyi omaishoitajien muistoissa ylivertaisen hyvéna ihmisend, ja
puoliso sai pyhimysvertausta muistuttavan mielikuvan. Véhitellen muistot asettuivat to-
dellisuutta vastaavalle tasolle ja omaishoitajat nakivat puolison omana itsenaan hyvine
ja huonoine ominaisuuksineen. Eldmadssd tapahtuneet ristiriitatilanteet nayttaytyivéat
normaaliin eldm&an kuuluneina tapahtumina, joiden kieltdmiselle ei ollut en&a tarvetta,
ja omaishoitajat kykenivét suhtautumaan puolisoonsa ja yhteiseen elamaansa aikaisem-
paa realistisemmin. Todelliset muistot edesauttoivat selviytymaan, ja erds omaishoitaja
toikin esille, ettad elaméan realistisuus auttaa padasemaan irti siita yksinjadmisen katkeruu-

desta, mit& puolison kuolema oli aiheuttanut.

“Ja sitten ne on alkanu tulla ne ikdvdt puolet mieleen, ja ne naurattaa. Ja se on
hirveen hyva, etta tullee myds ne ikavat puolet esille. Tai ne normaalit, mita ne
nyt onkaan. Ettei se 00 vaan sita, ettd voi voi, mistd maa jainkaan paitsi nytten.
Etta kaikki jai kesken.” HS5

Joskus puolisoon liittyvat muistot ovat niin henkilokohtaisia ja merkityksellisia, etta
niiden jakaminen toisten kanssa tuntuu mahdottomalta. Muistoihin voi sisaltya puoli-
soiden vélisia tapahtumia, jotka olivat olleet erityisen kauniita ja tarkeitd heidan yhtei-
sen eldménsd aikana. Toisaalta muistot repivat auki vasta paranemassa olevia haavoja,
tuoden surun ja ikdvan taas vaikutusvaltaisempana mieleen. Laakso (2000, 81) tuo esil-
le, ettd kuolemaa ei voi unohtaa koskaan, mutta kuolleen Idheisen muistelemisen aiheut-

tama tuska helpottuu véhitellen ja muisteleminen muuttuu miellyttavéksi. Erds omais-
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hoitaja kertoi hdnen ja puolisonsa yhteisesta tavasta viettda aikaa kahden kesken koto-
naan tietyssé paikassa. Naiden menetettyjen yhteisten hetkien muisto tuntui niin Kipeél-
té, ettei han kyennyt menemaén pitk&an aikaan kyseiseen paikkaan. Hanen taytyi tietoi-
sesti kohdata ja kasitella hanen ja puolisonsa vélisten merkityksellisten hetkien muisto,
ettd han kykeni kohtaamaan muiston tapahtumapaikan ja sen nostattamat tunteet. Yhtei-
seen eldméén ja kumppanuuteen liittyvan muiston rohkea kohtaaminen oli lopulta osoit-
tautunut tekijaksi, jonka jalkeen hanella oli ollut helpompi olla.

"Mdd en halunnu mennd saunaan ollenkaan tuonne ylés, ja pyrin kdymddn aina
savusaunalla tai pihasaunassa. Ne varta vasten lammitin itelle, ettei ylés tarvi
mennd. Sitte kun syksy tuli, niin mun oli pakko ajatella, ettei tamé voi jatkua tam-
mosend. Sitten vaan yks kerta piti menndg, laittaa kynttilaan tuli ja yks ilta istua ja
itked sielld. Sen jalkeen se oli helpompi.” H2

Saaren (2000, 67-68) mukaan luopumisen avulla on mahdollisuus avata tilaa uudelle.
Vaikka omaishoitajuuden aikana omaishoitajat olivat sitovan hoivatydnséa vuoksi joutu-
neet luopumaan useista entisen arjen muodoista, oli tilalle tullut jatkuvasti uutta. Muu-
tokset olivat edenneet puolison sairauden ehdoilla ja vaatineet omaishoitajilta jatkuvaa
toimintaa. Entisesta luopumisen tilalle oli kuitenkin asettunut aina jotain uudenlaista ar-
jen muotoa, eika arki saanut tyhjyyden merkitystd. Puolison kuoleman jalkeen omais-
hoitajat joutuivat luopumaan tarkeimmastd muutosten arkeen kuuluvasta henkildsta.
Laheisen ihmisen menetyksen jalkeen uudenlaisen eldmén hyvéksymiseen liittyvaa ke-
hitysta tapahtuu Saaren (emt.) mukaan hiljalleen, usein jopa huomaamatta. Valittomasti
menetyksen jalkeen ihminen joutuu pakottautumaan olemaan kiinnostunut asioista ja
muista ihmisistd, koska olettaa l&heisten odottavan sitd héneltd ja haluaa néin ollen
miellyttd heitd. Hiljalleen omaehtoinen kiinnostus elamé&a kohtaan kuitenkin lisaantyy.
Uusitalon (2007, 84) mukaan selviytymisesta viestittaakin se, ettd sureva alkaa kiinnos-

tua uudelleen eldamastaén ja ympéristostaan.

Omaishoitajien omaehtoisesta kiinnostuksesta elamaa kohtaan voidaan nahda kertovan
se, ettd he ovat tietoisesti hakeneet tukea selviytymiselleen vertaistukikontekstista tai
ammatti-ihmisiltd. Tuolloin ajatukset ovat olleet tiiviisti sidoksissa menetetyssa puoli-
sossa ja menetyksestd aiheutuvassa surussa, jota Uusitalo (2007, 174) nimittdd mene-
tysorientoivaksi suruksi. Omaishoitajien selviytymistd koskevien kertomusten mukaan
he tunsivat saaneensa takaisin entisid voimavarojaan, ja palasivat hiljalleen, mutta oma-
ehtoisesti takaisin omaishoitajuuden aikana menetettyyn vapaa-aikaan. Suurin osa

omaishoitajista toi esille harrastamisen tarkednd osana heidan uudenlaista eldmaansa.
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Jokapadivaisen elaman omaehtoinen uudelleenjérjestaminen viittaa Uusitalon (emt.) mu-
kaan menetyksen sijasta toipumisorientoivaan suruun. Omaishoitajuuden aikana harras-
taminen ei ollut omaishoitajille mahdollista kotihoivan sitovuuden vuoksi ja puolison
kuoleman jalkeen heill& ei ollut voimavaroja tai halua jatkaa omia harrastuksiaan tai
ryhtyd harrastamaan uudenlaisia asioita. Erds omaishoitaja toi esille, ettd valittomasti
puolison menetyksen jalkeen han ei ollut pystynyt edes lukemaan, silla keskittyminen ei
ollut mahdollista ajatusten ollessa menetetyssa puolisossa. Kun hén oli pystynyt palaa-
maan harrastuksensa aarelle, oli se yksi osoitus siitd, ettd hanen sisdiset voimavaransa
olivat asteittain palautuneet ja mahdollistaneet selviytymisen polulla askeleiden ottami-

sen.

“Niin on kai sitd jollain tasolla jo tdssd eldmdssd kiinni, kun on alkanu harrastaa
sellasta, mita oon ennenkin harrastanu. Pystyny lukemaan, kun mulla oli sillain,
ettd en ees pystyny lukemaan. Maa muka luin, mutta maa en tienny mita maa
luin.” H5

Puolisosta luopuminen oli ollut vaikea kokemus, mutta hiljalleen menetetyn puolison ja
omaishoivatyon tilalle alkoi avautua uusia mahdollisuuksia (ks. Saari 2000, 67—68), ar-
kea jasentavia harrastuksia. Tuomisen (1994, 319-320) tutkimuksen mukaan noin vii-
desosa leskista on l6ytanyt uusia harrastuksia leskeysaikana ja naisilla timéa on tyypilli-
sempaa kuin miehilld. Yleisimmin lesket ovat luopuneet sellaisista sosiaalisiin tilantei-
siin liittyvista harrastuksista, joihin oli osallistuttu yhdessé puolison kanssa, mik& on
luonnollista puolison kuolemasta johtuen. Puolison kuoleman jélkeisen ajan kuluessa
halu harrastaa oli herannyt, vaikka alkuun harrastuksiin lahteminen oli ollut useille
omaishoitajille vaikeaa. Kodin ulkopuolella osallistuminen harrastusten muodossa oli
kuitenkin vahentanyt yksindisyydentunnetta, lisdénnyt yhteenkuuluvuudentunnetta ja

omalta osaltaan vaikuttanut elaméntarkoituksen l16ytdmiseen.

VEtta pittdd vaan lahtia johonki. -- Yhen kerran, kun paasee kynnyksen yli, niin
sielld sité pikkuhiljaa soppeutuu sakkiin. Ja tuntuu, ettd sitéa johonki niinku kuu-
luu. Johonkin ryhmddn. Se on ihmiselld vissiin semmonen tarve, laumahenki.” H3

Tutkimuksemme omaishoitajat kokivat harrastamisen selviytymista edistavaksi tekijak-
si, mutta myos selviytymisen tulokseksi. Omaishoitajien harrastusten maara vaihteli yk-
silosté riippuen. Useimmat omaishoitajat kertoivat harrastavansa monipuolisesti, joissa
painottui oman kunnon hoitaminen ja kasilla tekeminen, kuten ulkoilu ja muu liikunta

sekd kasityot tai puutarhan hoito, kirjoittaminen ja lukeminen. Uusitalo (2006a, 289) ja
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Laakso (2000, 70) ovat havainneet, ettd monet ihmiset kayttavat taiteellista tai Kirjallista
luovuuttaan selviytymisen keinona. Luovuuden, mutta my6s muun harrastustoiminnan
avulla surevat kykenevéat tyostaméan samalla suruaan sekd toisaalta saavat mahdolli-
suuden ajatuksien ja tunteiden lepuuttamiseen surun keskelld. Tutkimuksemme omais-
hoitajat toivat myos esille, ettd kodin askareista huolehtimisen myota he saivat tekemi-
sen lisdksi siséltoa elaméénsd ja kokivat oman tyOpanoksensa tarkedksi. Toiset viih-
tyivatkin enemman kotona omissa oloissaan ja tekivat mieleisidén asioita sielld, mika on
aktiivisen harrastustoiminnan ohella huomionarvoista selviytymista tarkasteltaessa. Va-
littomasti puolison kuoleman jélkeen oma Koti oli tuntunut tyhjéltd ja yksinolo siella
vaikealta, mutta ajan kuluessa kodista oli muodostunut edelleen tarke&d ymparisto.
Omaishoitajat toivat myos edelleen esille toiveitaan osallistumisen suhteen. Luopumi-

sen tilalle avautuu ndin jatkuvasti jotain uutta.

"Pikkuhiljaa on tullu tissd mieleen, ettd kesdlld voi kdya ajella ja kdyda tuolla
jossain lavan nurkilla vahtaamassa. Vanha kopsukka. Pitas ottaa systeri autoon ja
kaya siella. Kun mina tansseista tykkddn. [Nauraa].” H3

Matkustelu oli muutamalle omaishoitajalle selviytymisesta kertova asia (ks. myos Pieti-
l& 2005a, 97). Omaishoitajat kokivat mielenkiinnon herddmisen matkustelua kohtaan
oman vahvistumisen synnyttamaksi haluksi. Erds omaishoitaja antoi kuitenkin varsinai-
selle matkalle sivuavan merkityksen. Han sai siséistd voimaa erityisesti siitd, etta han
sai mahdollisuuden osallistua muiden mukana, muut hyvaksyivét hénet osallistuvaan
yhteisoon. Tarkedd oli ennen kaikkea se, ettd han osasi irrottautua puolison menetyksen
kehystdmasté arjesta. Selviytymisesta viittaavan merkityksen matkustelu sai siind ulot-
tuvuudessa, ettd matkoilla konkretisoituu ikévéa kotiin ja kotiin palaamisen odotus. Mat-
kustelu osana selviytymista oli osoittanut, ettd elama ilman puolisoa heidan yhteisessa

kodissaan ei tuntunut hanesta enéa niin ahdistavalta kuin aikaisemmin.

“Ettd maa kelpaan niitten mukaan, ettd maa ossaan jo irrottautua. -- Niin se, ei
niinkd&n ne matkat, vaan se, ettd mulla on ikava kottiin ja maa pystyn taalla ole-
maan. Tddlld on ihana olla.” H5

Palosaari (2007, 152—-153) esittéd, ettd menetyksen tyostamisessa useat surevat tarkista-
vat suhdettaan uskontoon ja Jumalaansa. Selviytymisprosessissa menetyksen kokeneel-
le uskonto ja Jumala ovat monella tapaa selviytymisen voimavaroja. Kaunonen (2000,
51) on myds havainnut, ettd surunsa keskell& lesket k&antyvat uskonnon ja seurakunnan

puoleen. Uskonto nakyy heidan elamésséén tyypillisesti raamatun lukemisena, seura-
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kunnan tyontekijoiden tapaamisena tai seurakunnan tapahtumiin osallistumisena. Uusi-
talo (2006a, 286) huomauttaa, ettd uskonnon tukevan merkityksen liséksi menetyksen ja
surun keskelld luottamus Jumalaan voi joidenkin ihmisten kohdalla myds horjua. Osa
surevista voi Laakson (2000, 83) mukaan olla vihaisia Jumalalle, kieltdd Jumalan ole-
massaolon tai kapinoida uskonasioita vastaan. Omaishoitajat toivat uskonasioiden mer-
kityksi& esille selviytymisesséan vaihtelevalla tavalla ja suurin osa heista ei tuonut us-
konasioita esille lainkaan. He saattoivat sivuta uskonasiat mainitsemalla, ettd vaikkei
omaishoitaja omaakaan erityistd uskonnollista vakaumusta, hanen ajatustensa taustalla
on kuitenkin olemassa pieni toive siitd, etté tarvittaessa hanella on mahdollisuus turvata
Jumalaan. Tutkimuksessamme kaksi omaishoitajaa kertoi saaneensa lohtua elamééansa
uskonnosta puolisonsa kuoleman jalkeen. Yksi omaishoitaja sanoi rukoilleensa ja ol-
leensa yhteydessa Jumalaan myds puolison sairastumisen ja omaishoitajuuden aikana,
mutta toisella omaishoitajalla rukoileminen oli muuttunut tietoiseksi vasta puolison kuo-
leman jélkeen. Uskonto antoi omaishoitajille turvaa ja tunteen siitd, ettd tulevaisuudella
on heille viel& paljon annettavaa. He tunsivat luottamusta korkeampien voimien huolen-

pitoon ja pystyivat ndin siirtdmaan osan huolistaan pois omilta harteiltaan.

”-- Mutta ei mulla mittddn semmosta hengellistéa pohjaa tai tammaosté ei 0o. Ante-
ro oli kylla uskossa. -- Mulla ei sellasta pohjaa niinku silla tavalla 0o, vaikka kyl-
lahan se sinapin siemen on tuolla... Jos sitd joskus tarvii, niin se sieltd loytyy.”
H2

”Se [rukoileminen] on niinku illallaki semmonen turva. Se on niinku sellasta vuo-
ropuhelua. Semmonen hatéhuutoki ylospain. Ja luottamus, ettd kylla minusta ja
lapsista pietddn huolta.” H3

Puolison menetyksestd selviytyminen on omaishoitajien tarinoiden perusteella vaista-
matta yhteydessa aikaisempiin menetyskokemuksiin ja muihin elamén tuomiin vai-
keisiin kokemuksiin. Tutkimuksessamme oli selkeésti havaittavissa, ettd omaishoita-
jien aikaisemmat menetykset ja niiden késitteleméattomyys vaikeuttivat voimakkaasti
paitsi puolison kuolemaan reagoimista, ulottuu niiden merkitys myos menetyksesté sel-
viytymiseen. Hammarlund (2004, 100) huomauttaa, ettd jos elamankriisiin, kuten lahei-
sen menetykseen liittyy jokin aiempi samankaltainen tapahtuma, jota ihminen ei ole
pystynyt késittelemadn ennen uutta stressid aiheuttavaa tilannetta, voi han reagoida uu-
dessa tilanteessa yllattdvan voimakkaasti (ks. myds Uusitalo 2006a, 198, 230). Erés
omaishoitaja kertoi, ett4 han oli aikaisempina vuosina menettanyt kaksi hyvéa ystavaan-
s&, puolisonsa sisaren ja oman &itinsa, joiden menetyksi& han ei ollut vield kdynyt lapi.

Kasautuvista kokemuksista, joista kyseisen omaishoitajan tapauksessa voidaan puhua,
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selviytyminen voi olla Uusitalon (2006a, 276) tutkimuksen mukaan erittdin vaikeaa.
Kun ihmisen osana on ottaa vastaan murhetta murheen péélle, ei Uusitalon mukaan voi-
da edes enda yksiloidd, misté kaikista tapahtumista ihminen yrittda paasta yli. Saaren-
heimo (2005, 35) esittad, ettd Kielteisten tapahtumien kasaantuessa elaméntapahtumia
ketjutetaan yhteen onnettomuustarinaksi, eiké niita kyeté tarkastelemaan toisistaan irral-
lisina tapahtumina. Samaan tarinaan yhdistetyt kielteiset tapahtumat vahvistavat toisiaan

ja lisdavat kielteista asennoitumista myos tulevaisuuden suhteen.

"Sitten tota... Siksi, miksi mdd oikeestaan pelkddn tdtd tilannetta vieldiki, ettd sen
niin hyvin muistaa. -- Nama menetykset... niin enhan maa mittaan ollu kayny yli.
Mulla oli kaikki vasta sitten eessa, kun Mattia ei enndd ollu.” H5

Selviytymista vaikeuttavan ulottuvuuden ohella on Uusitalon (2006a, 276) mukaan
yleistd, ettd aikaisemmat eldman eteen tuomat koettelemukset voivat myds auttaa sel-
viytymaan uusista vastoinkdymisista. Ihmisella on mahdollisuus saada voimaa myontei-
sistd muistoistaan seka aikaisemmista selviytymisen tunteistaan ja kokemuksistaan. Erés
tutkimuksemme miesomaishoitaja kertoi, ettd hdnen selviytymistaan edistavana voima-
varana olivat olleet aikaisemmat eldmankokemukset, jotka olivat vahvistaneet hanta ih-
misend ja antaneet hénelle selviytymisen kokemuksia, joista oli ollut apua puolison me-
netyksestéd selviytymisessa. Myds muutamilla muilla omaishoitajilla oli ollut mennei-
syydessaan sellaisia kokemuksia, joiden he kokivat auttavan puolison menetyksesta sel-
viytymisessa. Tunne siitd, ettd suuristakin vastoinkdymisistd on mahdollista selviytya,
antoi heille vélineita ja voimavaroja kasitella suruaan sekd suunnata elamaansa kohti tu-
levaisuutta ja selviytymistd. Erds omaishoitaja kertoi olleensa pienend poikana evakossa
ja hén koki sen voimistaneen ja valmentaneen héanta vastoinkdymisten kohtaamiseen ja

niista selviytymiseen.

”Sitd on elamassa kuitenkin ollu kaikenlaista kokemusta, niin sit on sen verran
karastunu, etta niin sitd paremmin jaksaa. Mina oon jo pikkupoikana evakossaki
ollu.” HI

Omaishoitajat nakivat ajan kulumisen yleisesti selviytymista edistavana tekijana, joka
auttoi sopeutumaan puolison menetykseen. Omaishoitajien puolisoiden kuolemasta oli
tutkimuksen aineistonkeruun hetkelld kulunut aikaa reilusta vuodesta kahteen vuoteen.
Vaikka erilaisten tutkimusten my6ta on osoitettu (ks. Kaunonen 2000, 49; Poijula 2002,
62-63) erilaisia ajallisia méareita siit4, milloin leskien suru on voimakkaimmillaan tai

siitd, missé vaiheessa suru voi yleensd alkaa hellittdmé&an, tutkimuksessamme menetyk-
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sestd kuluneella ajalla ei ollut havaittavissa suoraa yhteyttd omaishoitajien selviytymis-
kokemukseen. Omaishoitajat viittasivat kuitenkin kerronnassaan, ettd ajan myota suru
on hieman irrottanut otettaan. Kertomuksissa oli havaittavissa suuri luottamus suhteessa
tulevaisuuteen, ettd aika tulee auttamaan puolison menetyksesta ja sen aiheuttamasta su-

rusta selviytymisessa.

“Ja sitten jollakin tavalla tietenkin aikakin tekkee tehtdvdnsd...” HS

Omaishoitajien tuntema ikdva pitkdaikaista elaménkumppania kohtaan on ollut niin
voimakasta, ettd selviytyminen on ollut todellista kamppailua. Uusitalon (2006a, 301)
mukaan on tavallista, ettd monet ihmiset eivat kykene selviytymaan menetyksestaan sii-
na mielessa, ettd kykenisivat kddntdmaan kokemuksensa itselleen voimavaraksi. Elamé
voi ulkoisesti jatkaa kulkuaan, mutta siitd puuttuu ilo ja tyytyvaisyys. Laakso (2000, 82)
tuo esille, ettd menetys voi vaikuttaa ihmisiin hyvinkin kielteisesti. Tyypillisia esiin
nousevia piirteitd on talléin lannistuminen, pelkojen lisadntyminen, katkeruus, luovuu-
den katoaminen ja elaménhalun vaheneminen. Uusitalo (2006a, 165) esittad, ettd pa-
himmassa tapauksessa sureva ei koskaan palaudu l&hellekdan entista toimintakykyéaéan,
vaan kantaa ty0stamatontd surua kuolemaansa saakka. Laanisen (2007, 109, 111) mu-
kaan aarimmaéinen vaihtoehto on jumittua menetykseen, sen aiheuttamaan suruun, kat-
keroitua ja ajautua elamattomaan elamaan, jossa ei ole iloa eika merkitystd. Vaikka osa
tutkimuksemme omaishoitajista koki selviytymisensd puolisonsa kuolemasta olevan
vield kovasti kesken, ei selviytymisen kokemukset saa edelld kuvatun kaltaista kieltei-
sen vallan merkitystd. Vaikka omaishoitajat saattoivat kuvata pahoinvointiaan suhteessa
puolison menetykseen, kertomuksissa oli kuitenkin mukana toive paremmasta huomi-

sesta.

"Jossain vaiheessa mdd oon aatellu, ettd mdd en selviydy ikind. Enk& ma& hirvian
hyvin voi tdna paivana silti. Parempaan pitéis kuitenkin olla menossa. ” H2

Erds omaishoitaja kertoi selviytyneensa oman periksiantamattomuutensa ansiosta. Puo-
lison kuolemasta selviytyminen oli vaatinut haneltd méaréatietoista sisukkuutta ja paatos-
t4 selviytyd. (Ks. myos Attig 2005, 38.) Vaikka aika oli osassa tarinoita tehnyt selviy-
tymistd edistdvan tehtévansa, tai omaishoitajat uskoivat ajan voimaan, he tasta huoli-
matta painottivat, ettd selviytyminen ei tarkoita sitd, ettd puoliso tulisi unohtaa. Omais-
hoitajat nakivét ikdavan olevan pysyva elementti heidan elaméssaén. Useat omaishoitajat

toivat ikdvan tunteestaan huolimatta esille, ettd selviytymisessa on tarkeinté se, etta jak-
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saa jalleen eldad omaa arkista elamaansé, eivétka ajatukset ole koko ajan menneessa. Jot-
ta pystyisi selviytymaan, omaishoitajilta vaaditaan rohkeutta irrottaa otteensa menneesta
ja suunnata katseensa kohti tulevaa. Selviytymiselle yleisesti asetettu tavoite, ettd ela-

man olisi hyva jatkua menetyksesta huolimatta, saattoi tuntua omaishoitajista sopivalta.

“Ja ei kukkaan, joka 50 vuojen yhteisien vuosien jéilkeen menettdd sen aviopuoli-
son, niin ei sitd koskaan unoha, ei voi unohtaa.” H2

"Mdd alan jollekin tasolle jo pddstd, mutta ikdvdd ei mikkddn tapa. Ettd se siitd.”
H5

“En mdd tiedd, mita se olisi sitten se, ettd maa olisin selviytynyt. Mutta kuitenkin
se, ettd jaksaa joka paiva, ettei ajatukset pyori siind yhdessd ja samassa.” H2

“"Tartteeko sitd selevitikkddn tadmdn kummemmin? Tuntuu kuitenkin, ettd oma
eldmd on pddssy jatkumaan.” H6

Omaishoitajat kokivat, ettd selviytyminen samanlaiseksi ihmiseksi kuin he olivat aikai-
semmin olleet, on mahdotonta. Toisaalta kotihoiva ja lopulta puolison menettaminen oli
ollut kokemus, joka oli auttanut heitd kasvamaan ihmisend. Laaninen (2007, 109) esit-
taakin, etta surulla voi olla myés myonteisia seurauksia. Kun menetyksesta aiheutu-
neen surun teravin karki on taittunut, voi sureva kokea kehittyneensa ihmisend ja saada
uuden arvojarjestyksen elaméansa. Poijulan (2002, 20) mukaan menetyksen myonteisi-
na seurauksina surevan omat voimavarat ja hyvét tukiverkostot voivat johtaa jopa aikai-
sempaa parempaan toimintakykyyn. Frantz ym. (2000, 201) ovat havainneet, ettéa lahei-
sen kuoleman aiheuttaman surun helpottuessa ihmiset kokevat tulleensa vahvemmiksi,
pystyvammiksi, itsendisemmiksi ja heidén itseluottamuksensa on vahvistunut. Laakso
(2000, 82) lisaa, ettd menetyksen kokeneiden mydnteisid seurauksia ovat kuolemanpe-
lon voittaminen, varmemmaksi ja Kiitollisesmmaksi tuleminen, ihmisend kasvaminen ja

ndyryyden oppiminen.

" Enkd varmaan samanlaiseksi selevid iKina. Ettd on se sesmmonen koulu ollu, et-
td... eihdn sitd entisensd 0o varmasti koskaan. Mutta siind on myds hyvié puolia,
ettd on siind kasvanu. ” H2

Vaikka omaishoitajat saattoivat kyseenalaistaa selviytymistddn, omasivat he useita si-
séisid muutosvoimia, joiden avulla he kokivat saaneensa ainakin osittain takaisin aikai-
sempia voimavarojaan seké pystyneet rakentamaan uutta elamaansa muutosten keskell&.
Sisdiset muutosvoimat edistivat puolison sairastumisesta ja menetyksesta aiheutuvaa su-

run kasittelyd. Omaishoitajan sisdiset muutosvoimat nayttaytyivat niin fyysisind kuin
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psyykkisina selviytymisen voimavaroina, ja ndissa samoissa ulottuvuuksissa selviyty-
misen tunne oli my6s saavutettu. Muistot, erilaisten aktiviteettien vastaanottaminen, us-
konto, aikaisemmat elaméankokemukset ja aika pitivat sisallaan selviytymisen voimava-
roja. Vaikka selviytyminen olisi koettu todelliseksi kamppailuksi, oli kaikissa kerto-
muksissa havaittavissa selkeda tulevaisuuteen suuntautumista. Osa omaishoitajista koki

jopa kasvaneensa ihmisend kokemustensa vuoksi.

Puolison sairastumiseen ja menetykseen liittyvat kokemukset seka niista selviytyminen
limittyvat toisiinsa ja ovat suhteessa toisiinsa, vaikka olisivat vaatineet omaishoitajalta
erilaisia selviytymisen voimavaroja. Vaikka omaishoitajien kerronta olisi siirtynyt tar-
kastelemaan selviytymisen tunnetta suhteessa puolison lopulliseen menetykseen, saat-
toivat ajatuksissa edelleen olla omaishoitajuuden aikaiset selviytymisen kokemukset.
Ulkoisten voimavarojen ja sisaisten muutosvoimien yhtendisen voiman merkitysta
omaishoitajien selviytymisessa ei voida eriyttad toisistaan. N&diden yhteisvaikutuksesta
elamé puolison sairastumisen jalkeen ja lopulta ilman puolisoa on voinut jatkua. Huo-
mionarvoista on, ettd jo avun hakeminen ulkoisten voimavarojen taholta vaatii siséisia
voimavaroja, mutta toisaalta omaishoitajan sisdiset selviytymiset muutosvoimat ovat

monessa ulottuvuudessaan saaneet lahtokohtansa myos ulkoisista voimavaroista.
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7 LOPUKSI - KOKOAVAA TARKASTELUA

Tutkimuksemme tehtévéna on ollut rakentaa ja tarkentaa kuvaa puolison sairastumisesta
ja menetyksesta aiheutuvista kokemuksista sekéd selviytymisesta yksilon eli puoliso-
omaishoitajan nakokulmasta. Olemme analysoineet ja tulkinneet omaishoitajien koke-
muksilleen antamia merkityksia ja painotuksia tutkimustehtdvien mukaisesti, joiden
myo6ta olemme rakentaneet kokonaistarinaa omaishoitajuuden kaannekohdista. Omais-
hoitajien kokonaiskertomus on rakentunut seitsemén (n=7) puolisonsa omaishoitajana
toimineen tarinasta, joita sitoo yhteen niiden juonellisuus, ja ilmiond samankaltaiset
kausaaliset syy-seuraussuhteet. Syy-seuraus -suhteen yhtalaisyyden liséksi tarinoista on
osittain ollut 16ydettavissa samankaltaisia piirteitd, jotka ovat omalla tavallaan sitoneet
omaishoitajien tarinoita yhtendiseksi kertomukseksi. Jokainen tarina on ollut kuitenkin
sisallollisesti, ainutlaatuisuudessaan erilainen, mika kertoo omaishoitajuusprosessin ja
siihen liittyvien k&&nnekohtien kokemusten monimuotoisuudesta (ks. myds Doka 2002,
14).

Omaishoitajien eldman kaannekohdista kertova kokonaistarina sai tutkimuksessamme
lahtokohtansa siité ajasta, kun puolison sairastumiseen viittaavat merkit ovat ilmenneet,
ja kun lopulta sairaus on saanut diagnoosinsa. Varsinaisessa kerronnassa omaishoitajat
rakensivat omaa tarinaansa kertomalla puolisoiden valisestd vuosikymmenia kestaneesta
yhteisestd elaméanhistoriasta, joka toimi paitsi jokaisen omaishoitajan ainutlaatuisen ta-
rinan kokoavana sidoksena, my6s meidan tutkimuksellisen ymmartdmisen taydentéjana.
Vaikka tutkimuksellisesti yhteinen eldmanhistoria ja siihen liitetyt kuvaukset saivat
muuta vahaisemman Kirjoitetun paikkansa, ovat aviopuolisoiden yhteiset elamansé var-
rella koetut asiat teema, joka kulkee Iapi juonellisen omaishoitajuustarinan. L&htokoh-
taisesti sairastuneen puolison hoitaminen kotona perustui yhteiskunnalliselta merkityk-
seltdén vapaaehtoisuuteen, ja henkilokohtaiselta merkitykseltaan vélittamisen ulottuvuu-

teen.

”Jos kyseessd on parantumaton sairaus, saa prosessin alkuvaihe merkityksen, minka
mukaan ldhdetdan tietoiselle matkalle kohti kuolemaa”, lainasimme Miettisen (2006,
57) tutkimuksellisia tulkintoja omaishoidon arkea koskevan luvun alkuvaiheessa. Téhan
tulkintaan emme voi tutkimuksemme omaishoitajien tarinoiden perusteella vield tassa

vaiheessa kokonaiskertomusta yhtyd. Epdvarmuus ja pelko hallitsivat elamanmuutoksen
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kokemusta sen ensimmaisesta kdannekohdasta alkaen, jatkuen matkan varrella muoto-
aan valilla muuttaen. Kokemuksissa suru puolison sairastumisesta, sairauden etenemi-
sesté ja ndiden vaikutuksesta yhteiseen eldmaan oli poikkeuksetta l&snd oleva elementti.
Tutkimuksessamme puolison menetysta enteileva ennakoiva suru paikantui jatkuvaksi
epavarmuudeksi, mutta joka omaishoitajuuden yhteisvaikutuksesta aiheutti omaishoita-
jissa kokonaisvaltaista rasitetta. Negatiivisten tunnekokemusten ohella nousi tarinoissa
kuitenkin vahvasti esille tunteiden positiivisuus, valittdmisen voimakas elementti, joka
litsemaan puolison sairastumiseen liittyvida voimakkaitakin surun kokemuksia pitamalla
kiinni entisesté arjesta. Vaikka arki oli ollut jatkuvaa muutosta puolison sairauden ete-
nemisen vuoksi, ja muutokset aiheuttaneet epdvarmuutta ja surua, ei kuolema saa tdssa
vaiheessa Miettisen luomaa merkitystd. Kuolema ei hallinnut ajatuksia tai tekoja, eika

sen raameissa edetty yhteistd arkea muutoksista huolimatta.

Omaishoitotilanteiden arki oli jasennetty puolison sairauden ehdoilla, ja vaikka sairau-
den luonne toi mukanaan vaikeasti kohdattavia tilanteita, niista saattoi muodostua nor-
maali osa yhteistd arkea. Vaikka omaishoitajuus ymparivuorokautisen sitovuuden vuok-
si toi mukanaan vasymyksen tunteita, omaishoitajat sivuuttivat ne, ja he jatkoivat arkea
huolimatta omaishoitajan alentuneesta toimintakyvysta. Niin paljon kuin puolison sai-
raus aiheuttikin surua, kulki sen rinnalla tatd voimakkaampi kokemus valittamisesta,
rakkaudesta. Vaikeuksista huolimatta omaishoitajien tarinat heijastivat arvostusta sita
mahdollisuutta kohtaan, ettd puolisot saivat edelleen jatkaa yhteista eldmaansa. Usko
yhteisen eldman jatkumisesta saattoi sivuttaa epdvarmuuden, pelon ja omat vasymisen
tunteet, rakkaus puolisoa kohtaan surun elementit ja yhteinen arki valilla jopa hallitse-

van sairauden luonteen.

Omaishoidon arjen kuvaus sai merkitykseltaan seka toiminnallisen ettd emotionaalisen
ulottuvuuden. Omaishoitajien kokemuksissa toiminnallisuuden ulottuvuus ei ollut si-
doksissa esimerkiksi pelkéstaan hoivarutiineihin, mitké usein voidaan asettaa omaishoi-
tajuuden arkea hallitsevaksi tasoksi. Toiminnallisuudella viittaamme muutosten koko-
naisvaltaisuuteen ja hoivan moniulotteisuuteen: omaishoitajuus muuttaa arkea niin fyy-
siselld, sosiaalisella ja henkisell& tasolla. Puolison sairastuminen ja omaishoitajuus vei
osansa jokaiselta tasolta verrattuna siihen aikaisempaan elaméén, mita aviopuolisot oli-
vat kokeneet, ja mihin he aikaisemmin olivat tottuneet. Arkea hallitsevat ulottuvuudet,

toiminnallisuus ja emotionaalisuus, eivat olleet toisistaan irrallisia, vaan arki muodostui
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naiden ulottuvuuksien kombinaatiosta. Vaikka omaishoitajat kuvasivat arkea hoivarutii-

nien ndkokulmasta, liittyi merkitysten antoon aina my6s voimakkaasti tunteet.

Omaishoitajien kokonaistarina sai edelleen muutoksensa puolison sairauden edetessé
siihen vaiheeseen, ettd puolison hoitaminen vaatii erityistd, ammattitaitoista osaamista
ja elamisen ehdot erilaatuisia mekaanisia laitteita. T&mén ohella omaishoitajan totaali-
nen vasyminen saattoi kyseenalaistaa puolison hoivan toteuttamisen kotona, jolloin paa-
tds hoivan jatkamisesta muussa ympéristossa oli véistamatonta. Vaikka péatds puolison
hoitamisesta kotona oli saanut aikaan omaishoitajissa myonteisid tunteita siind merki-
tyksessd, etta se oli paikannut arjen aukkoja, joita oli muodostunut esimerkiksi elakkeel-
le siirtymisen vuoksi, yllattivdt omaishoidon kokonaisvaltainen sitovuus ja raskaus

omaishoitajaksi ryhtyneen puolison.

Laitoshoitoon siirtymisestd huolimatta suurimmassa méaarin omaishoitajat eivat halun-
neet luopua puolisostaan ja he toteuttivat niin kauan kuin se oli vain mahdollista. Koti-
hoivan tarkeyden taustalla oli edelleen voimakas valittdmisen tunne, kotihoivan inhimil-
lisyys sekd omaishoitajan ettd puolison nakokulmista. Vaikka omaishoitajat joutuivat
pelastamaan puolisonsa hengen useaan otteeseen, laitoshoitoa tarkedmpa& oli se, ettd
puolison hengen pelastamiseksi tarvittavat laitteet saatiin kotiin kayttoéon. Tilanteet lisa-
sivat omaishoitajan kokonaisvaltaista vastuuta, ja osaamisen kehittdminen ja nopea rea-
gointikyky olivat vaistamattomia puolison elamén jatkamiseksi. Omaishoitajien oli va-
rauduttava uusiin tilanteisiin vuorokauden jokaisena hetkend. Kotona selviytyminen ka-
vi kuitenkin yhtd poikkeusta lukuun ottamatta mahdottomaksi ja tdman véistamaton
seuraus oli hoivaympériston muuttuminen seké laédketieteellisen hoidon merkityksen
kasvaminen ja sen asettuminen valttamattomaksi osaksi hoivaa. Yhdessé tapauksessa
omaishoitajan oma osaaminen, mekaaniset laitteet sekd laéketieteellinen hoito ja tiivis
yhteisty0 viranomaisverkoston kanssa mahdollistivat puolison kotihoivan loppuun asti.

Yhden omaishoitajan mukaan puolison siirtyminen pitkaaikaiseen laitoshoitoon oli ko-
kemuksena vaikeampi kuin lopullinen puolison kuolema. Omaishoitajat kaipasivat tassa
elamén vaiheessa tukea ymparistolta, jaettua paatosvastuuta puolison hoivan jatkamises-
ta muualla kuin kotona. Jos ymparistd kyseenalaisti omaishoitajan paatosta, teki se ti-
lanteesta kokemuksena erityisen vaikean. Ympariston kielteinen merkitys on sidoksissa
siihen, ettei omaishoitajuuden todellista tilannetta tiedetd, eikd tunneta ulkopuolisen

henkilon taholta. Kyseenalaistaminen ja tuen puuttuminen sai aikaan omaishoitajilla
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Kielteisia tunteita, vaikka he tiedostivat laitoshoidon olevan ainoa todellinen vaihtoehto
turvallisen hoivan toteuttamiseksi. Puolison siirtyminen laitoshoitoon oli ensimmaéinen
luopumisen askel sekd hoivasta ettd puolisosta. Ajatuksellinen ihanne kotihoivasta kavi
mahdottomaksi, arkea jasentdvaa kotihoivaa ei enéa ollut, eika puolisoa jatkuvasti lasna

heidéan yhteisen arkitoiminnan tilallisessa ulottuvuudessa, heidén yhteisessa kodissaan.

Vaikka puolison siirtyminen laitoshoitoon sisalsi luopumista, ei omaishoitajuus paatty-
nyt siihen, kun puolison varsinainen ymparivuorokautinen hoivavastuu toteutetaan lai-
tosympéristossa ammattihenkildiden toimesta. Palvelujéarjestelmé ei kuitenkaan enaa
tassd vaiheessa miell& omaishoitajaa omaishoitajaksi, omaishoitaja ei ole enéé virallises-
ti puolison hyvinvointia yllapitava hoivaresurssi. Omaishoitajuuden toiminnallinen ulot-
tuvuus séilyi hoivaympariston muuttumisesta huolimatta toistuvana ja pysyvéna, ja
emotionaalinen ulottuvuus sai yhd vahvemmin epavarmuuden piirteitd puolison eldamén
muuttuessa eldman ja kuoleman véliseksi taisteluksi. Kaiken kaikkiaan puolison kuole-
man l&heisyyttd kehystdva elamé oli ajautunut kohti puolison kuolemaa, mutta ennen
lopullista menetysta omaishoitajat olivat kokeneet uusia ja moniulotteisia elamén haas-
teita, joita lahestyvd menetys oli kehystanyt. Omaishoitajien arki sisalsi tekemisen ja
tunteiden kaaosmaisuutta. Vielé tassa vaiheessa elamaa oli eletty kuitenkin vain hetki
kerrallaan, eikd seuraavaa vaihetta, rakkaan puolison kuolemaa ja sen tuomia muutok-
sia, pystytty viela késittdamaan. Laitoshoitoon siirtyminen tai kotihoidossakin sairauden
eteneminen kuitenkin siten, ettei elaminen omaehtoisilla elintoiminnoilla pystynyt jat-
kumaan, voidaan tutkimuksessamme katsoa olevan lahtokohta tietoiselle matkalle kohti
elamén paatepysakkia (vrt. Miettinen 2006, 57).

Voitaneen ajatella, ettd puolison viimeisten hetkien seuraaminen auttoi omaishoitajia
valmistautumaan lopulliseen menetykseen, kuolema ei ollut odottamaton ja ndin ollen
omaishoitajat tekivat ennakoivaa suru- ja luopumisty6ta paljon ennen puolison lopullis-
ta kuolemaa. Vaikka kuolemaan valmistautuminen ja kuoleman tiedostaminen olivatkin
saaneet valilla sijansa omaishoitajien ajatuksissa, puolison paranemiseen liittyva toivo
oli hyvin voimakas. Usko paremmasta huomisesta oli vaihtunut toivoon. Puolison kuo-
leman laheisyys ja siihen liittyvat monitahoiset merkitykselliset ulottuvuudet voidaan
néhdé siséltdvan pakenemista todellisuuden tuomista realiteeteista, minka edelleen voi-
daan n&hd& olevan sidoksissa toiveikkuuteen. Erd&n omaishoitajan esille tuomat puoli-
son paranemiseen liittyvdt “kummallinen toivo” tai “itsekés toivo” osoittavat ajatuksel-

lisen paranemisen mahdottomuuden, mutta siitd huolimatta erityisen hartaan toiveen yh-
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teisen elamén jatkumisesta. Vaikka puolison menetyksen laheisyys oli astunut osaksi
omaishoitajien eldmad, ja arki oli saanut taas uusia haasteellisia muotoja, ei lahestyvaa
puolison menetysté voitu hyvéksya. Edelleen, vaikka yhteinen elaménpolku oli joutunut
kohtaamaan radikaaleja muutoksia, puolison taistelua elamaéstd, toivon luoma mahdolli-

suus yhteisen eldmén jatkumisesta sai korostuneen merkityksensa.

Puolison kuoleman my6tad omaishoitajien elamd muuttui radikaalisti hajottaen koko-
naisvaltaisesti sen arjen perustan, mille yhteistd elamaa oli rakennettu ennen puolison
sairastumista ja puolison sairastumisen jélkeen. Toivo puolison paranemisesta vaihtui
realistiseen epétoivoon, ja lopulta menetys todentui. Puolison kuolemalle oli omaishoi-
tajien tarinoissa annettava lupa, mika kertoo paitsi irtipadstamisen ja toivon vahvasta
teemasta, myos elaméan ja kuoleman vélisen taistelun lopullisesta mahdottomuudesta.
Omaishoitajien tarinoissa puolison kuolema nayttaytyi rauhallisena ja kauniina tapah-
tumana, joka loi merkitysta kuolemaan suhtautumiselle. He kokivat tarkeaksi oman l&s-
ndolonsa kuoleman hetkell&, koska se mahdollisti rakkaan puolison hyvéastelemisen ja
saattelemisen kohti kuolemaa. Kuolemaa edeltanyt puolison pitkéaikainen sairastami-
nen ja hdanen kérsimansa kivut jaivét taakse, mika tuntui omaishoitajista helpottavalta.
Omaishoitajien kokemuksia kehysti voimakkaasti ajatus siitd, ettd puolisolla on hyva ol-
la, ja oma henkilokohtainen hyvinvointi sai edelleen jaada varjoon. Omaishoitajuuden
aikainen vahva teema, sairastuneen puolison hyvinvoinnin turvaaminen, oli lasna kuo-
lemankin jéalkeen, vaikka todellisuudessa omaishoitajat olivat itse vaihtuneet monessa
suhteessa avun tarvitsijoiksi. Vaikka omaishoitajat kokivat kuoleman kauniina tapahtu-
mana tai osittain helpottavana kuoleman hetkend, kuolemaa edeltdvien tunteiden ja te-

kemisen kaaosmaisuus palasivat takaisin kuoleman jalkeisen ajan kehyksessa.

Puolison menetyksen jalkeen omaishoitajien oli hoidettava puolison kuolemaan liittyvét
asiat, vaikka mieli ei olisi viel& jaksanut. Omaishoitajuuteen kuuluva tekemisen kohde
oli vaihtunut puolisosta kuolemaan. Tekemisen pakko kulutti omaishoitajan vahaisia
voimavaroja. Omaishoitajat selvisivét velvollisuuksistaan, ja tadssd he kokivat olleen
apua muun muassa mielen lakolla, joka mahdollisti asioihin suhtautumisen tunteetto-
masti ja tehtavien suorittamisen konemaisesti. Omaishoitajuuden aikainen emotionaali-
nen ulottuvuus sai painvastaisen sisaltonsa tunteettomuudesta, mutta palasi takaisin
omaishoitajien tarinoihin voimakkaana ja merkityksellisend. Fyysiset ja psykosomaatti-
set surun oireet heti puolison kuoleman jalkeen olivat astuneet omaishoitajien henkil6-

kohtaiseen kokemusmaailmaan, eivatka irrottaneet taysin otettaan ajankaan kuluessa.
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Vaikka tekemisen pakon hetkelld tunteettomuus toi helpotusta, myéhemmin kyseinen
reagointitapa sai aikaan omaishoitajissa hdmmennysta. Tieto surun monimuotoisuudesta
saattoi helpottaa omaishoitajien hdammennyksen tunteita, mutta siitd huolimatta he miet-

tivat ympariston ajattelua suhteessa heidan omaan reaktioonsa.

Valittomasti puolison menetyksen jalkeiset omaishoitajien ajatukset ja tunteet olivat si-
doksissa omaishoitajuuden aikaisiin kokemuksiin, puolisoon ja omaan itseenséd. Omais-
hoitajat syyllistivat itseddn niistd ratkaisuista, mita he olivat omaishoitajuuden aikana
tehneet ja edelleen pohtivat sitd, olisiko kuoleman vélttdmiseksi voinut tehda jotain toi-
sin. Syyllisyyden tunne oli suhteessa omaishoitajan vastuuseen paitsi puolison hoidosta,
my0s puolison hoitotoimenpiteisiin liittyvista paatoksista. Syyllisyys itsesyytosten mer-
Kityksessa sai rinnalleen muita vaikeita tunteita, kuten vihaa ja katkeruutta. Aluksi puo-
liso sai merkityksensd pyhimyksen kaltaisena taydellisend ihmisend ja yhteinen avioliit-
to tdydellisend harmonisena kokonaisuutena. Surun raamittamien tunteiden ailahtelevai-
suudesta, elamén kaaosmaisuudesta ja turvattomuudesta kertoi oman tarinansa se, etta
taydellinen puoliso muuttui vélilla rakkauden kohteen sijasta vihan kohteeksi. Omais-
hoitajat joutuivat kohtaamaan puolisonsa kuoleman my6ta ”miksi”-kysymyksid ja poh-
timaan elaman pohjimmaista merkitystd. Katkeruuden ohella elaman mielekkyys sai ka-

toavan merkityksensé.

Omaishoitajien arjen kuvausta voidaan paikantaa kuuluvan jatkumona siihen kokemus-
maailmaan, kun kuolemaan liittyvien asioiden hoitaminen oli organisoitu ja valittomasti
puolison kuoleman jalkeiset ajatukset todellistuneet arkiselle tasolle. Omaishoitajan ker-
tomusten jasentyminen osaksi arkea leskend paikantui monimuotoisena muutoksina
suhteessa aikaisempaan eldmaan. Taloudellinen tai fyysinen muutos suhteessa omaan
terveyteen sai vahaisen merkityksen, mutta voimakkaimpina muutoksista omaishoitajat
kokivat sosiaaliset ja psyykkiset muutokset. Kaiken sen jatkuvan tekemisen jalkeen, mi-
ta konkreettinen omaishoitajuus oli vaatinut, arkeen palaaminen tuntui siséllyksettémal-
ta. Koti, joka oli ollut sidoksissa omaishoitajuuteen kokonaisvaltaisesti, ja jolle puolison
hoivaa oli rakennettu, tuntui omaishoitajista tyhjalta konkreettisesti ja emotionaalisesti.
Vaikka puoliso olisi ollut laitoshoidossa ennen kuolemaansa, omaishoitaja oli ollut jat-
kuvasti lasné puolison rinnalla, eikd kodin tyhjyys todellistunut kuin vasta siind vai-
heessa, kun puolisoa ei enda ollut. Arkea rytmittdmé&éa omaishoitoa ei endé ollut tekemi-

sen tasolla, ja tdman lis&ksi konkreettinen yksinolo vuosikymmenien yhdesséolon jél-
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keen, sosiaalisen verkoston muuttumisen ohella saivat useissa omaishoitajissa aikaan

yksinéisyyden tunteen.

Voimakkaan surunsa keskelld omaishoitajat joutuivat luopumaan pitkdaikaisen puoli-
sonsa kumppanuuden ja rakkauden lisdksi myds omasta hoitajan roolistaan, miké ro-
mutti heidan aikaisemmin rakentamansa identiteettinsd. Omaishoitajat toivat esille, ettd
omaishoitajan roolista luopuminen oli edelleen osittain kesken, koska omaishoitajuuden
aikaisista tehtévista ja arjen rytmista oli vaikea luopua ja ne vaikuttivat edelleen heidén
elaméansa. Puolison kuolemalla ei nahty juurikaan olevan myonteisid seurauksia, ja jos
he toivat ndité esille, olivat ne tiiviissé kytkoksessd omaishoitajuuden aikaisiin voima-
varoja kuluttaviin kokemuksiin. Paallimmaisena tunteena kertomuksista valittyi ikava
menetettyd puolisoa kohtaan. Puolison poissaolo, sekéd aviopuolison ettd hoidettavan
puolison merkityksessd, ja ikdva puolisoa kohtaan raamittivat uudenlaista arkea. Vaike-
amman arkeen palaamisesta ja siind elamisesta teki, jos sosiaalinen verkosto oli supis-
tunut sek& omaishoitajuuden ettd puolison kuoleman yhteisvaikutuksesta, ja omaishoita-
ja oli taysin yksin. Puolison kuolema ei saanut kuitenkaan taysin puolison katoavaa
merkitystd, vaan monessa tilanteessa omaishoitajat tunsivat puolisonsa lasndolon, joka

toi lohdutusta yksinéiseen arkeen.

Omaishoitajuustarinasta selviytyminen vaati omaishoitajilta selviytymisen voimavaroja.
Selviytyminen voidaan nédhda omaishoitajuuden kaannekohdaksi erityisesti siind vai-
heessa, kun selviytymiseen liittyvia ajatuksia ja tunteita esiintyi puolison kuoleman jal-
keen. Konkreettinen kotihoiva oli vaatinut selviytymistd hoivan mahdollistamiseksi.
Kotihoivasta selviytyminen oli ollut usein osa arkisen elaméén sisaltyvaa, sidoksissa
hoivaan, kun taas puolison kuolemasta selviytymisen tunteet olivat totaalisen katoami-
sen jalkeen hiljalleen palanneet takaisin omaishoitajan elaméain. On eri asia rakentaa
selviytymisen kokemuksia suhteessa siihen, onko puoliso vierelld, 1asnd omaishoitajan
elaméssd. Ulkoiset voimavarat olivat auttaneet selviytymisessa, ja toimineet monessa
suhteessa omaishoitajien sisdisten voimavarojen edesauttajina tai naiden 16ytamisen lah-

tokohtana.

Puolison kotihoivan aikana erityisesti konkreettinen fyysinen hoiva-apu oli koettu yh-
deksi tarkeimmaéksi tekijaksi, joka mahdollisti omaishoitajan selviytymisen vaativassa
tyossadn. Fyysinen apu varsinaisen puolison kotihoivan aikana ei ole ollut kuitenkaan

riittdvad omaishoitajuudessa selviytymisessd. Palvelujarjestelma ei tutkimuksemme
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mukaan ole vastannut omaishoitajien omakohtaisesti koettuihin tarpeisiin, ja laheisten
avuntarjonta ei aina mahdollistu puolison sairauden vaativan luonteen vuoksi. Omais-
hoidontuen rahallinen tukimuoto sai véhaisen merkityksen omaishoitajien selviytymi-
sessd. Omaishoitajalle itselleen taydellisesti kasautuvan hoivavastuun vuoksi omaishoi-
tajan oma jaksaminen oli ollut erityiselld vaakalaudalla. Fyysinen apu selviytymisen
keinona oli muuttanut muotoaan omaishoitajuusprosessin edetessa. Avun tarpeen koh-
teeksi oli puolison menetyksen jalkeen vaihtunut omaishoitaja, ja talléin laheiset olivat
voineet tarjota auttamisen keinojaan huolehtimalla muun muassa omaishoitajat perus-

tarpeista, esimerkiksi ruokailusta yhtena eldmisen ehtona.

Emotionaalinen ja sosiaalinen apu ulkoisina voimavaroina saivat tutkimuksessamme
yhdistyvan merkityksensad. Keskusteleminen, kuunteleminen tai asioiden ja tunteiden
jakaminen nakyvat selviytymista tukevina keinoina, joita omaishoitajat olivat saaneet
niin vertaiskontekstissa saman kokeneilta ihmisilta ettd laheisiltd&n erityisesti puolison
kuoleman jélkeen. Sosiaalisen tuen osallistava tuenmuoto oli muodostunut omaishoita-
jille tarkeimmaksi selviytymisen voimavaraksi. Valtteleva sosiaalinen tuki tai ymparis-
ton kielteinen suhtautuminen sai omaishoitajien tarinoissa vahaisemman merkityksensa,

mutta vahaisyydell&&nkin se voi aiheuttaa selviytymisté vaikeuttavia tunteita.

Omaishoitajan sisdiset muutosvoimat nayttaytyivat monitasoisina selviytymisen edes-
auttajina tai sité vaikeuttavina tekijoind. Selviytymiseen liittyvien tekijoiden ohella ker-
ronta selviytymisen tunteesta sai esille erilaisia ajatuksia ja tunteita sidoksissa kertojaan.
Omaishoitajien henkilokohtaiset fyysiset ja psyykkiset voimavarat olivat ulottuvuuksia,
joiden avulla selviytymista oli tapahtunut, ja joiden ulottuvuuksissa selviytyminen nékyi
ja tuntui. Omaishoitajien tarinoiden mukaan selviytymisen kokemukset nayttaytyivét
yleensa konkreettisen omaishoidon mahdollistavina tekijoind, ja menetyksen jélkeen
pienind arkisina asioina, tai pienindkin hetkina, joista omaishoitaja oli huomannut surun
hieman irrottaneen otettaan. Selviytymiseen vaikuttavia tekijoita oli omaishoitajien oma
terveys, joka oli koko selviytymisen edellytys. Tutkimuksemme omaishoitajat olivat
fyysisesti suhteellisen hyvakuntoisia, mik& oli ollut puolison vaativan ja sitovan hoivan
toteuttamisen yksi merkittdvin mahdollistaja. Puolison kuoleman jélkeen oma fyysinen
terveys oli noussut eldmanarvoksi, minka sailyttdminen auttoi suhteuttamaan menetyk-
sen luomaa surua, ja loi kiitollisuutta omasta terveydestd suhteessa eldman jatkumiseen.
Omaishoitajat kokivat psyykkisen jaksamisen, mielialan pysymisen positiivisena ja

huumorin selviytymisen kannalta tarkeiksi sek& omaishoidon aikana ettd menetyksen
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jalkeen. Merkityksellista on, ettd selviytymisesta kertovissa tarinoissa kotiin suhtautu-
minen muuttui seka fyysiselld ettd psyykkisella tasolla. Koti sai uudelleen myonteisen,
Kiinnipitavan ympériston merkityksen — kotoa poissa ollessa omaa kotia oli ikava, ja

kodissa oleminen oli vaihtunut tyhjyyden tuomasta ahdistuksesta hyvénolon tunteeseen.

Omaishoitajat kasittelivdt menetystédan ja suruaan muistelemalla kuollutta puolisoaan.
He kokivat muistot hyvin tarkeiksi ja niiden kautta puoliso oli omaishoitajille Iasna.
Selkeind selviytymisen merkkeind omaishoitajat pitivat oman aktiivisuutensa lisaanty-
mista ja ulospéin suuntautumista harrastusten ja muun osallistumisen muodossa. Aikai-
semmilla elaménkokemuksilla oli seka kielteisia ettd myonteisid vaikutuksia selviyty-
miselle. Jos aikaisempia menetyksid oli ehditty kasitelld ja 10ydetty toimivia tapoja kési-
telld vastoinkdymisid, olivat kokemukset voimavarana myods puolison kuolemasta sel-
viytymisessa. Ajan kuluminen oli my6s merkittdvad menetyksen késittelyssa. Siltikaan
siitd, miten omaishoitajat ovat selviytyneet omaishoitajuuden k&d&nnekohdista suhteessa
elamaan ilman puolisoaan, ei ole yksiselitteista maaritelma4. Selviytymisen asteskaalan,
eli siitd, ovatko omaishoitajat selviytyneet hyvin vai huonosti -asteikolla, tirkedmpéa on
se tunne niista pienistakin selviytymiseen viittaavista ajatuksista ja tunteista, joita jokai-
nen tutkimuksemme omaishoitaja omasi. Kaikkien omaishoitajien eldma oli paassyt jat-
kumaan ja selkedd tulevaisuuteen suuntautumista oli olemassa. Selviytyminen ei kui-
tenkaan tarkoita sité, ettd omaishoitajat unohtaisivat puolisonsa, eika puolisoa kohtaan
tunnettaisi ikavaa. Ikava puolisoa kohtaan oli omaishoitajien tarinoiden perusteella py-
syva elementti, joka heidan eldaméssdén on lasné selviytymisesta viittaavista tunteista
huolimatta.

Omaishoitajuuden kokonaiskertomuksen nakyvyyden tulkinnoissamme on noussut esil-
le teemoja, jotka ovat painotuksiltaan sitoneet juonellista kokonaistarinaa yhteen.
Omaishoitajuuteen sidoksissa olevat eldamén kaannekohdat ovat tarkoittaneet Kkaikilla
omaishoitajilla elamén jatkuvaa muutosta, entisestd luopumista ja uusien eldaméanmuoto-
jen vastaanottamista. Elaméanpolun muutokset ovat monimuotoisuudessaan aiheuttaneet
surua ja vaatineet omaishoitajalta darimmadista kestavyyttd, jotta eldman jatkuminen
muutoksista huolimatta on ollut mahdollista. Tutkimuksellisesti rakennettu kokonaista-
rina sisdltdd omaishoitajien kokemuksiin perustuen lahtokohtaisesti regressiivisen tari-
nan siséltdd, mutta joka kaikissa tapauksissa on hiljalleen saanut merkityksensa progres-

siivisen menestystarinan kulkusuunnasta. Omaishoitajuuden kainnekohdista kertovan
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tarinan hahmottaminen kokonaistasolla osoittaa myds sisélloltadn monia tulkinnallisia

pysahtymisen paikkoja.

Emotionaalinen ulottuvuus, rakkaus puolisoa kohtaan, on voimakkaasti lasna kokonais-
kertomuksen eri juonnekaanteissd. Saarenheimo (2005, 39-40) olettaa tutkimuksessaan,
jossa ikddntyneet omaishoitajat sivuuttavat tunteiden ilmaisemisen osana omaishoito-
suhdetta, tdimén johtuvan kaiketi siité, ett4 voimakkaista tunteista kertovat ilmaisut koe-
taan liian yksityisiksi tai siitd, ettei tunteilu kuulu tdiman sukupolven suomalaisten pari-
suhdetta koskevaan puhetapaan. Tutkimuksessamme tunteet saivat painvastaisen ker-
rontakehyksen. Omaishoitajat sitoivat eri eldaman solmukohtia yhteen tunteiden dimen-
siolla, ja ne olivat lasng, kun kertomukseen siséltyi fyysista tekemisen ulottuvuutta tai
tekemattomyyttd. Omaan henkildkohtaiseen fyysiseen terveyteenkin liitettiin aina emo-
tionaalinen sidos puolisoon: oma terveys oli edellytys, jonka avulla omaishoitajat pys-
tyivat toteuttamaan puolisonsa toivetta saada asua mahdollisimman pitkd&n kotonaan.
Oma terveys suhteessa hoivan mahdollistamiseen kaantyi myos omalla tavallaan jatku-

vuuden voimavaraksi selviytymisessa puolison kuoleman jalkeen.

Sairastuneen puolison rinnalla kulkeminen ja lopulta puolison menetys kuoleman vuok-
si ovat merkinneet sekd samankaltaista ettd erilaatuista selviytymistd, ja samassa suh-
teessa emotionaalisen ulottuvuuden muuttumista. Omaishoitajien kertomusten mukaan
ilmeni, ettd esimerkiksi valittdminen hoivan elementtina oli ollut yksi tarkeimmistd ko-
tihoivan selviytymisen voimavaroista, mutta se jasensi edelleen myds selviytymisen ko-
kemuksia puolison menettdmisen jalkeen. On ilmeistd, ettd valittdminen voimavarana
nayttaytyy kuitenkin erilaisena eri elamén kaannekohdista selviytymisessa. Vaikka puo-
liso oli sairastunut, han oli edelleen lasnd, ja hénelle voitiin osoittaa valittamista. Puoli-
son kuoleman jalkeen valittdminen oli lasnd, mutta valittdmisen kohde ei ollut en&da

konkreettisesti omaishoitajan vierella.

Valittamisen voimakas elementti osoittaa, ettd koettu yhteinen eldma, mennyt aika, luo-
vat kokonaisuudessaan merkityksia uuden eldmantilanteen kokemukselle ja siita selviy-
tymiselle. Se, ettd yhteista elamaé ja avioliittoa on tarinoissa kuvattu onnelliseksi ja so-
pusointuiseksi, ei ole asia, jonka olisi voinut ohittaa muutosten tarkastelussa. Aiheellista
onkin korostaa, ettd vaikka omaishoitajat saattoivat mieltdd puolisonsa hénen sairastu-
misen my0td puheissaan potilaaksi, heijastavat kokemukset merkitystddn padasiassa

aviopuolison nédkokulmasta. Nayttaa silta, ettd yhteinen eldménhistoria on yksi voimak-
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kaimmista tekijoistd vaikuttamassa muutosten kokemiseen, erityisesti myonteisten mer-
kitysten kehyksessd. Kulttuurinen ilmapiiri heijastaa myds omaa merkitystadn omais-
hoitajuudessa, mutta tietyin osin vain alisteisesti. Vaikka esimerkiksi vahvat kulttuuriset
odotukset voivat usein korostaa kotihoivan tarkeytté ja asettaa muut vaihtoehdot moraa-
lisesti epailyttaviksi, ovat omakohtainen tahto ja valittdminen paaasiallisimmat tekijét,
miksi omaishoitajat ryhtyivat omaishoitajaksi ja siihen edelleen matkan edetessa sitou-

tuivat.

On huomionarvoista, ettd vaikka sosiaalinen tuki on ollut omaishoitajille olemassaoleva
selviytymisen keino, on omaishoitajien arkea puolison kuoleman jalkeen raamittanut
sosiaalisen verkoston muuttuminen ja yksindisyyden tunne. Tutkimuksemme mukaan
yksindisyys saattoi nayttdytyd myonteisend yksindisyytena, jolloin pitkain huonokun-
toista puolisoon hoitaneelle omaishoitajalle saattoi yksin ja@dminen mahdollistaa levon,
vapauden ja omien harrastusten pariin padasemisen (ks. myos Routasalo & Pitkald 2003,
47). Omaishoitajat kokivat suurimmassa maéarin yksinaisyyden kielteisend yksinéisyy-
tend. Liséksi on huomioitava, ettd kaikilla ikéantyneilla ei ole olemassa sosiaalista ver-
kostoa, joka nayttaytyisi heidan arkisella tasolla yksindisyytta lieventamassa. Koska
masennus on Yleista itsensa yksinaiseksi kokevilla, sosiaalinen isolaatio ja yksindisyys
ennakoivat heikentynyttd toimintakykya seka lisaantynytta terveyspalveluiden kayttoa,
pysyvan laitoshoidon riskia ja kuolleisuutta (Routasalo & Pitkéla 2003, 46, 50), on yk-
sindisyys nousevana teemana yksi merkittava pysahtymisen paikka. Yksindisyyden tun-
netta liséa oletettavasti se, ettd varsinaisen omaishoitajuuden aikana puolisoiden valinen
suhde on riippuvuudessaan lahentédnyt puolisoa. Omaishoitajan yksinomainen vastuu
puolisostaan on tayttanyt arjen jokaisen hetken, jolloin riippuvuuden ja vastuun katoa-
minen puolison menetyksen jalkeen on merkinnyt yhd voimakkaampaa tyhjyyden tun-

netta.

Eldman muutosvirrassa kulkevia tarinoita yhdistad omaishoitajuuden jatkuvuus. Omais-
hoitajuus ei paattynyt siihen, kun puoliso siirtyi laitoshoitoon, eika edes siihen, kun puo-
liso nukkui sairauksien vésyttamana pois. Omaishoitajuus jatkui puolison kuoleman jal-
keen ajatuksissa, tunteissa ja arkisella tasolla sen jasennyksessa. Pietilda (2005a, 83)
huomauttaa, ettd koska seka konkreettisen toiminnan tasolla ettd kokemuksellisesti hoi-
van eri vaiheet, esimerkiksi puolison kotihoiva ja laitoshoiva, voivat limittya keskendan,
prosessissa tapahtuva muutos saattaa toteutua pikemminkin hiljattaisina liukumina kuin

selkeind hyppdyksind. Tama on edelleen selked osoitus siitd, ettei omaishoitajuus ole
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selkeérajainen ilmid, joka paitsi alkaisi, myds loppuisi jossain tietyssa vaiheessa omais-

hoitoprosessia.

Yhteiskunnallinen omaishoidontuki on virallisten normien mukaisesti paattynyt siina
vaiheessa, kun puoliso siirtyi laitoshoitoon, tai silloin, kun omaishoitajuus paattyi puoli-
son kuolemaan. Yhteiskunnallisen tuen olemattomuus voidaan nédhdd yhdeksi tekijéksi,
joka vetédd omaishoitajina toimineiden maata jalkojen alta puolison menettdmisen jal-
keen. Omaishoitajuuden kadnnekohdat, muutosten syy-seuraus -suhteen lahtotekijat,
ovat osoittautuneet siirtymévaiheiksi, joihin interventioiden tulisi ulottua, auttaen
omaishoitajia jatkamaan muuttuneessa eldmantilanteessa ja ennaltaehkaisten vaikeiden
kokemusten kasautumista. Vaikeiden kokemusten kasautuva kehd ei muodostu tutki-
muksemme mukaan ainoastaan jatkuvista menetyksista (ks. Uusitalo 2006a), vaan

omaishoitajuudessa sen moninaisista ja jatkuvista muutoksista.

Kertomuksen kokonaisuus huomioiden voimme todeta, ettd tutkimuksemme myota on
osoitettu aiheen inhimillisid voimavaroja kuluttava luonne, ja ilmién yhteiskunnallista
huomiota vaativa todellinen tarpeellisuus. Omaishoito on todellista ty6td, kuten muukin
vaativa hoivaty0 konkreettisella tasolla, ja se edellyttdd suunnattomia fyysisia ja psyyk-
kisida voimavaroja. Tutkimuksemme tuo selkeésti esille, ettd tulevaisuudessa on aiheel-
lista Kiinnittdd entistd enemman huomiota omaishoitajien jaksamiseen hoivatydssaan
sekd omaishoitajuuteen liittyvissa kaannekohdissa, joista puolison kuolema on usein
vaativin. Yhteiskunnan palvelujarjestelmien on tarkedd huomioida omaishoitajien fyysi-
sen ja psyykkisen terveyden tukeminen. Erilaisten kuntoutusjaksojen sisélt6ja on tar-
peen kehittdd vastaamaan omaishoitajien todellisia tarpeita. Lisaksi on kehitettdva
omaishoitajuuden vaatimaa konkreettista apua arjen tasolle, ohjausta, tukea ja neuvon-
taa sek& aktivointia jatkuvuuden merkityksessd, joka pitdisi ulottaa byrokraattisen pal-

velujérjestelman normeista ulommas.

Omaishoitajien kokonaiskertomuksen mukaan havaittavissa on tarvetta tyonohjaukselle,
jossa on mahdollisuus tunteiden ja ajatusten jakamiseen niin hoivatyon aikana ett& hoi-
vatyon paattymisen jalkeen. Omaishoitoprosessi kokonaisuudessaan siséltéda useita krii-
si- ja muutostilanteita puolison sairastumisesta lahtien, joten on tarkea, etta naita tilan-
teita on mahdollisuus purkaa ja kasitella turvallisessa ympéristossa. Tama on yksi keino,
jolla pystytaan valttamaan ikavien kokemusten ketjuuntuminen ja kasautuminen. Tut-

kimuksessamme kolmannen sektorin tarjoama vertaistuki puolison menetyksen jalkeen
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osoittautui yhdeksi tarkeaksi keinoksi kasitelld menetystd. Omaishoitajien tuen tarvetta
arvioitaessa on otettava huomioon ihmisten ja perheiden yksilollisyys, kaikille ei voida
tarjota kategorisesti samanlaisia palveluja. Joku hyotyy toisten saman kokeneiden seu-
rasta vertaiskontekstissa, kun taas toinen kokee itselleen sopivimmaksi yksityisen tera-
peuttisen suhteen ammattiauttajaan. Taman vuoksi olisi oltava todellisia vaihtoehtoja

vaihtoehdottomuuden sijasta.

Laitoshoitoa véhentaméan pyrkivan vanhuspolitiikan kannalta toisistaan huolta pitavat
puolisot muodostavat entistd tadrkedmman yhteiskunnallisen hoivaresurssin (Kirsi
2004b, 502). Yhteiskunta tarvitsee edullisesti hoivatyttéa tekevid omaishoitajia yha li-
saantyvasti, silla véestorakenteelliset muutokset tulevat lissdmaan omaishoidon tarvetta
yhteiskunnassamme. Samaan aikaan puhutaan kuitenkin hoivakriisista: paitsi ikéanty-
vien lisddntyminen, myos elinian piteneminen lisaa hoivan tarpeessa olevien idkkaiden,
hyvin huonokuntoisten vanhusten maaréa, ja samalla halukkaiden hoivaajien maara va-
henee. Julkisten palveluiden, kuten kotipalvelun ja laitospaikkojen supistuessa (Nylan-
der 2007, 38-39) voidaan nahda, ettd omaiset velvoittuvat mahdollisuuden sijasta entis-
td enemman perheenjasentensd hoitajiksi (Pietild 2005a, 18, 22-23; Rissanen 2006,
133). Pietila (2005a, 19) huomauttaakin, ettd sosiaalipolitiikassa on tapahtumassa muu-
tos, kun vastuuta monista julkisen sektorin piiriin tulleista asioista palautetaan perheille
ja yksiloille. Koska voitaneen tutkimuksemme perusteella vaittad, ettd omaishoitajat
ovat ainakin osittaisesti yhteiskunnan ja palvelujarjestelman marginaalissa, mika on tal-

I6in sitoutumisen aste omaishoitoon sosiaalipoliittisista muutoksista huolimatta?

Omaishoitotilanteiden inhimillistd perustetta sekd emotionaalisuutta, vélittdmista hoi-
vaan sitoutumisen vahvistajana, voitaneen ajatella kdytettavan yhteiskunnan taholta hy-
vaksi. Vaestorakenteellisten muutosten ohella oman haasteensa omaishoitoilmioon tuo
kuitenkin sosiaalisten instituutioiden, kuten perheiden ja yhteisdjen purkautuminen, ja
yksilollistdmisprosessi, ja naiden myota perheen kyky sitoutua omaisten hoivaan on
pienentynyt (Koistinen 2003, 42-43; Rissanen 1999, 137; ks. myds Walz & Mitchell
2007, 483-485). Kirsi (2004a, 91) huomauttaa, etta avioliiton merkityksen heikkenemi-
nen ihmisen keskindisen sitoutumisen perustana kaventaa puolisoiden toisilleen anta-
man hoivan hyddynnettavyyttd yhteiskunnalle ilmaisena tai laitoshoitoon nahden halpa-

na hoivaresurssina.
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Seké véestdn vanheneminen ettd kulttuurin yksilollistyminen maarittavat kaanteisesti
puolisohoidon tarjontaa niin yksildiden kuin yhteiskunnankin kéytettavissa olevana hoi-
vamuotona. Tutkimuksemme myo0td on voitu osoittaa, ettd omaishoitajuuden ja sen jal-
keisen ajan tarpeet ja tarjottavat yhteiskunnalliset tukimuodot eivét useinkaan kohtaa
toisiaan. Omaishoitotilanteiden vaativuus, sitovuus ja yksipuolinen hoivavastuu yhdessa
tukimuotojen kohtaamattomuuden kanssa voivat toimia omaishoitoon sitoutumisen es-
teind. Liséksi omaishoitajuuden kaannekohtiin liittyvat voimakkaat ilmi6t, kuten yksi-
naisyyden tunne menetyksen jalkeen, on sidoksissa omaishoitajuuteen ja omaishoitajana
toimineen kokonaisvaltaiseen vastuuseen arjen kulusta. Omaishoitotilanteiden tukemi-
sen olemattomuus, tai vahaisyys tarpeisiin nahden, voi aiheuttaa yhteiskunnalle todelli-
suudessa kasvavia kustannuksia, joita omaishoidolla, halvalla hoivaresurssilla pyritain

saastamaan.

Tutkimukselliset ratkaisumme ovat yksi ndkdkulma sosiaalitieteellisen tutkimuksen to-
teuttamisesta. Tutkimuksemme lapikulkevana lahestymistapana on ollut narratiivisuus,
joka on yhdistényt ajattelun tutkimuskohteesta ja tutkimuksen toteuttamisen tavasta.
Tutkimuksellisiin valintoihin on yhdistynyt lisaksi aiheen sensitiivisyys, joka on tayty-
nyt tehdd nékyvéksi eri valinnoissamme. Aiheen sensitiivinen luonne on vaatinut tutki-
muksemme omaishoitajilta palaamista kipeisiin kokemuksiin, ja rohkeutta antaa &anen-
s& kokemuksilleen. Sensitiivisyys on vaatinut meilta tutkijoilta erityista herkkyyttd koh-
datessamme omaishoitajat, kuunnellessamme heidan tarinaansa ja edelleen kirjoittaes-
samme heidén sanoituksensa tutkimukselliseen muotoonsa. Herkkyys, mika vallitsi ai-
neistonkeruutilanteissa, ja mik& oli luettavissa litteroiduissa aineistoissa, pirstoutui tie-
tyin osin yhdistdessamme seitsemdan eri tarinaa kokonaiskertomukseksi. Kokonaisker-
tomuksesta ei voida tavoittaa yksittdisen ihmisen sisdistda kokemusmaailmaa, mika on
yksi luotettavuuden peruskysymys, mutta samalla on vaarana, ettd herkkyyden ja koske-
tuksen tunteet haviavéat kokonaisuuden alle.

Kokemusten nakyvaksi tekemisessé tarkoituksena ei ole ollut saavuttaa ylidramaattista
herkkyyttd, vaan totuudenmukaisuutta siten, kuin kertomusten sanoittajat ovat sen meil-
le esittdneet. Tunteiden vallitseva lasn&olo on kuitenkin vaatinut meilta erityista pohdin-
taa siit4, miten ulottaa kirjoittamaamme se sisédisten kokemusten sensitiivisyys, jonka
saimme kuulla ja ndhdd omaishoitajien suullisessa kerronnassa. Uusitalo (2007, 309) to-
teaa, ettd tutkijan valitsemat sanat eivét ylla lahellekd&dn menetysté surevien sisdisté ko-

kemusta. Kokemuksesta puhuttaessa on ymmaérrettdva ja hyvaksyttavé, etteivat sanat
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voi koskaan tavoittaa sitd puhdasta ja aitoa kokemusta. Kirjoittamisen vaikeuden lisaksi
tutkijoina olemme tehneet valintoja siitd, mitd kokemuksia olemme valinneet esille tuo-
tavaksi. Kirjoitusasussa esitetty ja tutkimusraporttiin valittu teksti on muotoutunut sel-

laiseksi kokemusten monitasoisten tulkinnan paatteeksi.

Sensitiivisyyden tarkastelun ohella tiedon luonnetta madrittaa narratiivinen tutkimuksen
ldhestymistapamme. Tiedon luonteen liséksi sitouduimme narratiivisuuden hengessa
siihen, miten ymmarramme tutkittavan kohteen, joka on tehty nakyvéksi eri valinnois-
samme tutkimuksen edetessd, muun muassa empiriaosuuden aineistolédhtisyydessa.
Tiedon luonteeseen liittyen, omaishoitajien oman danen esille tuomiseksi, lahetimme
omaishoitajille tutkimuksemme kaésikirjoituksen. Annoimme heille mahdollisuuden
kanssatutkijuuden (ks. myos Laitinen 2004, 322) hengessa kommentoida tutkimustam-
me, ja vaikuttaa lopulliseen esitysmuotoon. Saamamme palautteen mukaan omaishoita-
jat kokivat tutkimuksemme myo0nteisend. Palautteet nostivat edelleen tiettyja tutkimuk-
sen teemoja esiin, ja vahvistivat niiden paikkaansa pitavyytta.

Tiedon esille tuomisessa lahimpéna aitoa, alkuperéistd kokemusta sisaltaa tutkimukseen
osallistuneiden oma puhe. Omaishoitajien palaute vahvisti sitd, ettd alkuperdinen koke-
mus on voinut varittya niin muistin vuoksi, ja todellisen kokemuksen esilletuomisen ha-
luttomuudesta. Kertomukset sisaltdvat myds aineksia siitd sosiaalisesta ja kulttuurisesta
yhteisosta, jossa elamme. Ajatuksesta tietamisen taydellisesta subjektiivisuudesta voi-
daan joutua osittaisesti luopumaan, silla kertojan &&ni kertoo my6s oman tarinansa yh-
teisOllisestd kokemusmaailmasta. Omaishoitajien kertomuksen todellisuuteen on vaikut-
tanut epdilemattd myds tutkijoiden rooli aineistokeruutilanteessa. Vaikka annoimme
narratiivisuuden mukaisesti tilaa kertojan adnelle ja saimme kuulla moniséikeisia tari-
noita, olisi toinen tutkija voinut saada kuulla erilaatuisia tarinoita merkityksiltaan ja
painotuksiltaan. Aineiston analyysi ja tulkinta sitoo myds tekijén roolin yhteen. Vaikka
empiriaosuuden esilletuominen on edennyt aineistolahtdisesti, olemme omaa tulkintaa
kayttéden jasenténeet kokonaiskertomusta ja tuottaneet muodoltaan ainutlaatuisen, yhte-
naisen kertomuksen. Ndma ovat edelleen osoituksia siitd, ettd tutkimuksemme on tie-
tyissé konteksteissa luotu kokonaisuus, eikéd kertomuksen toistettavuus sellaisenaan ole

mahdollista.

Omaishoitajien tarinoiden sisallollinen monimuotoisuus on aiheuttanut vaikeutta hallita

kokonaisuutta. Tutkimustarkoituksen laajuus on ollut tdhé&n vaikuttavana tekijéana, mutta
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sen tekee perustelluksi se, ettd monimuotoisuus on saanut merkityksensa tutkimuksem-
me kertojalahtoisyydestd. Tutkimuksella olisi voitu tuottaa kompaktimpaa siséllollista
rakennetta, jos olisimme keskittyneet tiettyyn omaishoitajuuden kddnnekohdan tarkaste-
luun tai kertomuksista nousseisiin sisalléllisiin painotuksiin, kuten kodin merkitysta tai
hoivavastuukysymyksia elamanmuutoksissa tai yksindisyyden tunnetta puolison mene-
tyksen jalkeen suhteessa omaishoitajuuteen. Nama voivat osoittaa uudenlaisen tutki-
muskysymyksellisen tarpeellisuuden. Tallaisenaan tuotettu tutkimus yhdistad kuitenkin
menneisyyden, nykyhetken ja tulevaisuuteen suuntaavat kokemukset, jotka yhdessa
ovat tuottaneet uudenlaista tietoa omaishoitajuudesta ja tuoneet omaishoitajuusilmiota
monimuotoisessa merkityksessadn nakyvaksi. Omaishoitajuus, suru ja selviytyminen
ovat saaneet aikaisemmissa tutkimuksissa nakyvyytensg, ja niiden tulokset ovat saaneet
monin osin vahvistusta suhteessa omaan tutkimusaineistoomme. Tést4 huolimatta tut-
kimuksen toteuttaminen kyseisten lahtokohtien ja sitoumusten varassa on mahdollista-
nut uudenlaisen tarinan muodostamisen, jota ei ole aikaisemmin tutkimuksellisesti esi-

tetty.
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