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1 Kun sairaala tulee kotiin

Nykypaivan poliittisena tavoitteena on laitoshoidon valttaminen ja idkkaiden ko-
tona asumisen mahdollistaminen mahdollisimman pitkaan lisddmalla kotiin vieta-
via palveluja. Edellisen hallituskauden kadrkihankkeessa "Kehitetdan kotihoitoa ja
vahvistetaan kaiken ikdisten omaishoitoa (I & 0)” kehitettiin kotihoitoa (I &0
2018). Nykyinen hallitusohjelma (Valtioneuvosto 2019) jatkaa samalla linjalla, ja
sosiaali- ja terveyspalvelujen rakenneuudistuksen yhtena tavoitteena on lisiata ko-
tiin vietdavia palveluja. My6s uusimmat palliatiivisen hoidon suositukset korostavat
kotisairaalatoiminnan vahvistamisen tarvetta valtakunnallisesti osana vaikuttavaa
hoitoa (Saarto & Finne-Soveri 2019).

Nama poliittiset tavoitteet ovat konkretisoituneet alueilla muun muassa kotisai-
raalatoiminnan kehittdmisena (esim. Keski-Uudenmaan Sote 2017; Eksote 2016;
HUS 2015; Kotisairaala 2016). Kotisairaalassa sairaalatasoinen ja ymparivuoro-
kautinen hoito viedaan potilaan kotiin. Kotisairaalapalvelun saatavuus kuitenkin
vaihtelee alueellisesti ja kehittiminen on yhteydessa paikallisten toimijoiden kiin-
nostukseen ja resursseihin. Suuntana on, etta paikallisesti toimivia kotisairaaloita
yhdistetdan alueelliseksi toiminnaksi ja suuremmiksi yksikoiksi sosiaali- ja tervey-
denhuollon rakenneuudistuksen hengessa.

Kotisairaala on sosiologisesti kiinnostava ilmio, jossa kohtaavat kaksi hyvin eri-
laista instituutiota, koti ja sairaala. Koti mielletdan kulttuurissamme arkisena ja yk-
sityisend, kliinisen ja julkisen sairaalan vastakohtana. Kotisairaalatoiminnassa sai-
raalan saant6ja ja kaytantoja, kuten esimerkiksi hygieniakasityksia, tuodaan osaksi
yksityisen kodin piiria. Koti sisdltda asunnon lisdksi asukkaat, kalusteet ja esineet,
tilajarjestyksen, toiminnan ja ihmisten vilisen vuorovaikutuksen (Saarikangas
2002). Terveydenhuollon henkilokunnan ja ladketieteellisen teknologian tulo ko-
tiin voi muuttaa kodin tilajakoa ja tilojen kayttod, kalusteiden paikkoja ja visuaa-
lista kokemusta tilasta (ks. esim. Laviolette 2009). On tarkeda huomioida tilan kes-
keinen merkitys tdssi kokonaisuudessa, silla potilaan sairauden kokemus on erot-
tamattomasti kiinni paikassa, jossa hoito saadaan (Ivanova ym. 2016; Cutchin
2005).

Tassa Kunnallisalan kehittdmissaatio KAKS:n rahoittamassa ja vuosina 2019-2020
toteutetussa hankkeessa tutkittiin onnistuneen kotisairaalatoiminnan edellytyksia
ja haasteita. Kotisairaalan lisdksi oltiin kiinnostuneita "sisartoiminnasta” eli kotona
toteutettavasta munuaisen vajaatoimintaan liittyvasta dialyysihoidosta. Tutkimuk-
sen lahtokohtaisena ajatuksena oli, ettei sairaalassa hyvin toimivia kdytanté6ja
voida sellaisenaan siirtda kotiymparistoon, vaan kotisairaalatoiminta edellyttaa
henkil6kunnalta, potilailta ja omaisilta seka asenteellisia ettd konkreettisia toimin-
tatapojen muutoksia. Sairaalaan liittyvien elementtien, kuten teknologian, tuomi-
nen kotiin on monin tavoin merkityksellistad ja muuttaa kaikkien osallisten koke-
musta kotitilasta, sairaudesta ja hoidosta.

Tutkimuksessa etsitdan vastauksia seuraaviin kysymyksiin:
1) Mika kotisairaalan paikka on palvelujarjestelmassa?
2) Minkalaisia rooleja ja vastuita kotisairaalan ja kotidialyysin toimijoilla on?



3) Minkalaiseksi kotisairaala ja kotidialyysitoiminta muodostuvat?
4) Minkalaisia edellytyksia ja haasteita kotisairaalaan ja kotidialyysitoimintaan liit-

tyy?

Kotisairaalatoiminnan lisddntyminen, hoidon teknistyminen ja kotisairaalapotilai-
den ikdantyminen muuttavat kotisairaalan ja kotidialyysin toimintaymparistoa ja
toiminnan mahdollisuuksia. Tutkimus tuottaa kotisairaalatoiminnasta ja kotidia-
lyysista kokonaisvaltaista ja monipuolista tutkittua tietoa. Tassa raportissa keski-
tytadn tarkastelemaan kotisairaala- ja kotidialyysitoimintaa etenkin palvelujarjes-
telman ja palveluntuottajan nakékulmasta. Kotisairaalasta on suomeksi ilmestynyt
vuonna 2018 Duodecimin julkaisema perusteos Kotisairaala (Péyhida ym. 2018).
Tama tutkimus tdydentaa tuon Kirjan tuottamaa kuvaa ja tarjoaa huomioita hyvista
kaytannoista ja haasteista sekd ideoita toiminnan kehittamiseksi.

Tutkimuksessa tarkasteltiin kotisairaala- ja kotidialyysitoimintaa haastattelemalla
potilaita, omaisia ja hoitohenkilokuntaa sekd havainnoimalla toimintaa ja keraa-
malla kirjallista materiaalia. Etnografinen aineistonkeruu tuotti laajan tutkimusai-
neiston, joka ei tyhjene tidhan raporttiin, vaan tutkimuksen tuloksia julkaistaan
myohemmin myos tieteellisina artikkeleina.

Raportti etenee kasitteiden ja aikaisempien tutkimusten esittelysta aineiston ja
menetelmin kuvaukseen. Kolme tuloslukua on rakennettu niin, ettd ensimmainen
kasittelee kotisairaalan paikkaa palvelujarjestelmassa ja toinen kotisairaalan ja ko-
tidialyysin toimijoita ja heidan roolejaan ja vastuitaan. Kolmannessa tulosluvussa
keskitytddn itse toimintaan ja esitelldan kotisairaalatoiminnan ja kotidialyysin kes-
keisid elementteja. Raportin lopuksi kootaan yhteen tutkimuksen keskeiset tulok-
set ja esitetddn niiden pohjalta kehittimisehdotuksia.



2 Tutkimuksen lahtokohdat

2.1 Kotisairaala ja kotidialyysitoiminta tutkimuksen kohteena

Kotisairaala (hospital-at-home) tarjoaa sairaalatasoista, terveydenhuollon am-
mattilaisten toteuttamaa ja ajallisesti rajattua hoitoa potilaan kotona. Hoito on laa-
karijohtoista ja ymparivuorokautista. Kotisairaalatoiminnan tavoitteena on mah-
dollistaa aikainen kotiutuminen sairaalasta tai tarjota vaihtoehto sairaalan vuode-
osastohoidolle. (Shepperd ym. 2000, 2009; Gong¢alves-Bradley ym. 2017.) Kotisai-
raalahoito voi sisaltda esimerkiksi suonensisaista antibioottihoitoa tai nesteytysta,
avustettua dialyysia, kipupumppuhoitoa, laboratoriondytteiden ottamista ja tulkin-
taa. Kotisairaala tarjoaa my0s saattohoitoa ja siten kuoleville mahdollisuuden
kuolla kotona (Shepperd ym. 2011). Hoito kotona on potilaalle vapaaehtoista ja se
perustuu potilaan ja hdnen omaisensa toiveeseen. Kotisairaalatoiminta eroaa koti-
sairaanhoidosta ja kotihoidosta siing, ettd se on ajallisesti rajattua, hoito on ladke-
tieteellisesti vaativampaa ja apuna kaytetdaan yha kehittyneempaa teknologiaa.

Kotisairaalan historia ulottuu sen kotimaassa Ranskassa 1960-luvulle ja Suomes-
sakin 1990-luvulle (Corrado 2001; Liikka 2006). Kotisairaalahoitoa voivat saada

aikuiset, mutta myos lapset, joiden hoito on usein organisoitu omaksi kotisairaa-

laksi (esim. HUS 2020, TAYS 2020, Koivula 2019; Ldhdeaho ym. 2011). Parhaim-

millaan terveysteknologian kehittyminen mahdollistaa tietojen vaihdon valimat-

kasta riippumatta ja potilaan valvonnan etavalinein (Leff 2009).

Dialyysi on hoito, jolla autetaan munuaisen vajaatoimintaa sairastavia henkiloita.
Munuaisten vajaatoiminta johtuu esimerkiksi 1- tai 2-tyypin diabeteksesta tai pe-
rinnollisista sairauksista. Dialyysissd omien munuaisten toimintaa korvataan ko-
neellisesti joko veriteitse (hemodialyysi) tai hyddyntamalla henkilon omaa vatsa-
kalvoa (peritoneaalidialyysi). Dialyysi tehddan joko sairaalan dialyysiyksikossa tai
potilas toteuttaa sen omatoimisesti kotonaan, jolloin puhutaan kotidialyysista.
Tyypillisesti hoito toteutetaan useita kertoja viikossa, ja se kestaa useita tunteja
kerrallaan. Vuonna 2018 Suomessa oli noin 2000 dialyysipotilasta, joista noin 520
teki dialyysihoitoa kotonaan. Kotidialyysin osuus kaikista dialyysihoitoa saavista
vaihtelee eri puolilla Suomea niin, etta esimerkiksi Lapin sairaanhoitopiirissa 65
prosenttia dialyysipotilaista teki hoitoa kotonaan, mutta neljassa sairaanhoitopii-
rissa vastaava osuus oli alle 15 prosenttia (Muma 2018). Kotidialyysitoiminta on
yksi mahdollisuus lisata kotiin vietavaa hoitoa.

Kotisairaalatoimintaa on Suomessa tutkittu runsaasti erityisesti hoitotyén nako-
kulmasta. Ammattikorkeakoulun tai ylemman ammattikorkeakoulun opinnaytteita
on tehty kymmenia ja pro gradu -tasoisiakin tutkimuksia muutamia. On tutkittu
esimerkiksi omaisten saamaa tukea (Liikka 2006), henkilokunnan, potilaiden tai
vanhempien kokemuksia (Halonen 2012; Laine 2017; Timoskainen & Vena 2014),
lasten kotisairaalaa (Luoma 2019) ja kotisairaalasta kotiuttamista (Arvonen 2008).
My6s kotidialyysista on tehty muutamia opinnaytteita (ks. esim. Holopainen & Ab-
dalla 2019; Karttunen 2018). Kansainvalista tutkimusta 16ytyy runsaasti seka koti-
sairaala- ettd kotidialyysitoiminnasta. Ulkomaisissa tutkimuksissa on tarkasteltu



esimerkiksi hengityshoitoa tarvitsevan lapsen siirtymista kotihoitoon (Manhas &
Mitchell 2012), omaisten saamaa tukea kotisaattohoidossa (Linderholm & Fried-
richsen 2010) ja kotihoitohenkil6kunnan turvallisuusriskeja (Hignett ym. 2016).
Tieteen- ja teknologiatutkimuksen piirissa kotihoitoa on tutkittu aiemmin tilan
(Ivanova ym. 2016), 1adketieteellisen tiedon tuottamisen (Dew 2016) ja hoitotek-
nologian (Correa & Doménech 2013) ndakokulmista.

Tutkimuksissa kotisairaalatoiminnan on todettu olevan hyddyllista ja kannattavaa
seka yksiloiden, perheiden kuin yhteiskunnankin nakékulmasta. Potilaat ovat tyy-
tyvaisia kotona saatuun hoitoon (esim. Facultad ym. 2019; Vartio-Rajalin ym.
2019) ja joissakin tapauksissa kotisairaalahoitoon on oltu jopa tyytyvdisempia
kuin hoitoon sairaalassa (Cryer ym. 2012). Potilaiden tyytyvaisyyttad parantaa koti-
sairaalassa se, etta koti mahdollistaa henkilokohtaisemmaksi raataloidyn hoidon ja
koti koetaan ymparistona terapeuttisena (Wilson ym. 2002). Kotisairaala tarjoaa
mahdollisuuden olla vapaammin kuin sairaalassa ja samalla potilas sdastyy kulke-
miselta ja matkoihin kuluva aika vapautuu muuhun kaytt6on (Laviolette 2009).

Kotisairaalahoito voi edellyttda kotona toista henkiléa potilaan liséksi. Kotisairaa-
lassa vastuuta siirretddn terveydenhuollon henkil6kunnalta epdformaalille hoita-
jalle eli omaiselle. Hanelle voikin langeta tehtavia ja rooleja, jotka sairaalassa kuu-
luvat hoitohenkilékunnalle (Linderholm & Friedrichsen 2010; Toofany ym. 2008).
Taman voisi ajatella lisddvan omaisten stressid, mutta tutkimukset ovat osoitta-
neet, ettd kaikissa tilanteissa omaiset eivat koe kuormitusta potilaan hoidosta
(Wilson ym. 2002) ja joskus omaisten stressi jopa vahenee (Leff ym. 2007). Koti-
sairaalahoidon laatu on verrattavissa sairaalahoitoon. Shepperdin ja kollegojen
(2009) tutkimus osoitti, ettd potilaiden kuolleisuudessa ei ole kotisairaalan ja sai-
raalan vililla eroja tai kuolleisuus on kotisairaalassa jopa sairaalaa pienempaa.
Tutkimusten mukaan kotisairaalahoito ei my6skaan lisaa infektioita tai veri-
suonitukoksia (Marsh ym. 2019), vaan sairaalahoito kotona voi pdinvastoin auttaa
valttimaan sairaalabakteeritartuntaa tai muita sairaalahoidosta johtuvia kompli-
kaatioita (esim. Cheng ym. 2009; Leff 2015).

Kotisairaalan taloudellisesta tuloksellisuudesta ei ole yksimielisyyttd, vaikka lukui-
sissa tutkimuksissa on verrattu kotisairaalahoidon ja sairaalahoidon kustannuksia
(Vartio-Rajalin ym. 2019; Wilson ja Parker 2005). Joissakin tutkimuksissa ei ole
loydetty merkitsevia eroja kustannusten valilla (esim. Shepperd ym. 2005), mutta
jotkut tutkimukset osoittavat, ettd hoito kotisairaalassa on sairaalahoitoa edulli-
sempaa (Qaddoura ym. 2015; Levine ym. 2018; Frick ym. 2009; Capplan ym.
2012). Suomessa Etela-Karjalan sosiaali- ja terveyspiirissa on laskettu kotisairaala-
toiminnan sadstavan kustannuksia (Eksote 2016).

Kotisairaalatutkimuksia kasittelevassa meta-analyysissa tuli ilmi, etta kotisairaala-
hoito oli potilaskeskeistd, mutta puutteita ilmeni hoidon suunnittelussa ja arvioin-
nissa seka kotisairaalaan sopivien potilaiden maarittelyssa. Meta-analyysi osoitti
myos, ettd jos potilaan tarvitsema hoito ei ollut akuuttia, hoitoa koordinoi useam-
min hoitaja eika hoito ollut moniammatillista. (Vartio-Rajalin ym. 2019.) Brodyn ja
kollegoiden tutkimuksessa (2019) kasiteltiin kotisairaalatoiminnan kehittamista ja
implementointia. Toiminta edellytti tutkimuksen mukaan yhteisty6td ja kommuni-
kointia seka sisdisesti toiminnasta vastaavien tahojen, etta ulkoisten toimijoiden



kanssa. Toiminnassa tarkeaa oli muokata elektroniset potilasjarjestelmat kotisai-
raalatyohon sopiviksi, kehittaa tarpeelliset maksu- ja laskutusjarjestelmat ja luoda
yhteistyohan perustuvat kumppanuus- ja kommunikointimallit.

2.2 Tutkimuksen menetelmat ja aineisto

Tutkimus oli etnografinen. Etnografiassa tutkimuksen kohteena ovat kulttuuriset
ilmiot ja se perustuu tutkijan riittavan pitkadn lasndoloon ja havainnointiin tutki-
muskohteessa. Tutkijan tehtdvdnd on ymmartaa toimintakulttuuria, tunnistaa asi-
oiden yhteyksia ja sanallistaa ilmiditd, jotka ovat tutkittaville ehka itsestaan selvia,
vaikeita sanallistaa tai tabuja yksilolle tai yhteisolle (ks. Limsa & Ojajarvi 2017).
Etnografia sopi tutkimuksen lahestymistavaksi, koska kotisairaalan ajateltiin muo-
dostavan omanlaisensa toimintaympariston ja toiminnallisen kokonaisuuden. Ha-
vainnoinnin avulla tutkijoiden oli mahdollisuus paasta osaksi sitda kokemuksellista
ja hiljaista tietoa, jota kotisairaalan toimijoilla, potilaalla, omaisella ja henkil6kun-
nalla, oli.

Tutkimus toteutettiin kahdessa kotisairaalassa ja yhdessa kotidialyysiyksikossa.
Kotisairaala- ja kotidialyysitoiminta eroavat monella tavalla toisistaan: kotisairaa-
lassa hoidon toteuttaa henkilokunta, kotidialyysissa henkilo itse. Kotisairaalassa
annetaan monenlaista hoitoa ja potilaskirjo on laaja, kun taas kotidialyysihoito
kohdistuu munuaisten vajaatoimintaan. Kuitenkin toimintamuodoilla nahtiin ole-
van riittavasti yhtymakohtia, ettd ne sopivat samaan tutkimukseen. Yhteista toi-
mintamuodoille on hoidon painopisteen muuttaminen laitoksesta kotiin. Molempia
palveluita on tavoitteena lisata valtakunnallisesti ja siten saavutettavimmiksi ja yh-
denvertaisemmiksi kaikille kuntalaisille. Kiinnostavaa on, etta kotidialyysihoito on
ikdan kuin kehittyneempi ja pidemmalle viety versio kotisairaalasta: kaytossa
oleva ladketieteellinen teknologia on kotisairaalaa vielad kehittyneempaa ja hoidon
toteutus on siirretty hoitohenkilokunnalta potilaalle itselleen.

Tutkimusaineisto kerattiin etnografille tyypilliseen tapaan paitsi havainnoimalla,
myo0s haastattelemalla ja keradamalla kirjallista dokumentaatiota, jotta toiminnasta
saataisiin mahdollisimman monipuolinen ja kattava kuva. Tutkijat Mia Niemi ja
Riikka Lamsa kerdasivat aineiston vuoden 2019 maaliskuun ja joulukuun vélisena
aikana kolmella paikkakunnalla, minka lisdksi kotidialyysipotilaiden haastatteluja
tehtiin ympari Etela-Suomea. Havainnointi toteutettiin kotisairaalassa seuraamalla
hoitajien tyopaivaa ja kiertamalla heiddn kanssaan potilaiden kotona. Kotidialyysi-
toiminnan havainnointi keskittyi kotidialyysin opetteluun sairaalassa ja kotiutumi-
sen seurantaan. Havainnointipaivia oli yhteensa 33 ja havainnointitunteja 230 (4-
11 tuntia/paiva). Havainnoinnin aikana tutkijat kirjoittivat muistiinpanoja, jotka
kirjoitettiin myohemmin puhtaaksi varsinaiseksi kenttapaivakirjaksi. Havainnoin-
timuistiinpanoja kertyi yhteensa 125 sivua. Muistiinpanot kasittelevat hoitokdyn-
tejd, toimistotyoskentelya ja matkoilla hoitajien kanssa kaytyja keskusteluja. Ha-
vainnoinnissa kiinnitettiin erityistd huomiota kotitilassa toimimiseen, vuorovaiku-
tukseen ja teknologian kayttoon.



Haastatteluja tehtiin yhteensa 34. Haastatteluissa oli mukana 20 potilasta, kymme-
nen omaista, 13 hoitohenkilokuntaan kuuluvaa ja kolme hallintohenkil6kunnan ja-
sentd. Osa haastatteluista oli parihaastatteluja (potilas ja omainen) tai ryhméahaas-
tatteluja (henkil6kunta). Tutkijat pyysivat kotisairaalapotilaita tutkijoiden haasta-
teltaviksi kotikdaynneilld ja myos henkilokunta kyseli potilaiden kiinnostusta osal-
listua haastatteluihin. Kotidialyysipotilaita etsittiin haastateltaviksi ilmoituksella,
jota Maksa- ja munuaisliitto jakoi omilla viestintakanavillaan, kuten jasenlehdessa
ja Facebook-sivulla. Haastattelut toteutettiin avoimina ja keskustelunomaisina tee-
mahaastatteluina, joiden tavoitteena oli kuulla haastateltavien omia kuvauksia ja
kokemuksia (Hirsjarvi & Hurme 2001). Haastatteluteemat liittyivat kokemuksiin
kotisairaala- tai kotidialyysitoiminnasta, vuorovaikutukseen, teknologiaan, luotta-
mukseen ja turvallisuuteen. Haastatteluaineistosta muodostui litteroituna yh-
teensa 625-sivuinen aineisto.

Lisdksi tutkimuksessa kerattiin kirjallista materiaalia. Kotisairaalahoitoa kasittele-
via potilasasiakirjoja kerattiin 17 potilaalta. Hallinnollisia asiakirjoja, kuten toimin-
tasuunnitelmia ja -kertomuksia seka erilaisia ohjeistuksia kerattiin yhteensa 94 si-
vua. Kirjallista materiaalia ei ole analysoitu tata raporttia varten.

Analyysimenetelmana kaytettiin laadullista sisallonanalyysia (ks. esim. Tuomi ja
Sarajarvi 2002; Elo & Kyngas 2008). Analyysin aluksi havainnointi ja haastatteluai-
neisto vietiin Atlas.ti -ohjelmaan. Kaksi tutkijaa luki aineistoa ja koodasi sitd omalla
tahollaan. Koodauksista keskusteltiin yhdessa ja luotiin kattava koodisto, jossa oli
yhteensa 131 koodia ja 47 kategoriaa. Koko aineisto kaytiin lapi ja koodattiin, jol-
loin koodeja merkittiin aineistoon yhteensa 1478 kertaa. Tata raporttia varten va-
littiin raportoitavat teemat ja otettiin tarkasteluun ndihin teemoihin liittyvat "pe-
ruskoodauksessa” muodostetut koodit ja kategoriat.

Tutkimuksella on Helsingin yliopiston ihmistieteiden eettisen ennakkoarvioinnin
toimikunnan puolto. Tutkimusluvat haettiin kutakin toimintayksikkoa edustavalta
taholta eli kunnalta, kuntayhtymalta tai sairaanhoitopiirilta. Toimintayksikoiden
suostumisen lisdksi jokaiselta tyontekijalta kysyttiin halukkuutta osallistua tutki-
mukseen. He saivat tutkimustiedotteen ja allekirjoittivat suostumuslomakkeen.
Hoitajat kysyivat potilailta ja omaisilta ennen kotikayntia puhelimitse halukkuutta
osallistua tutkimukseen. Vaihtoehtoisesti hoitaja kysyi potilaan ja omaisen kiinnos-
tusta potilaskdynnille mennessa.

Alkuvaiheessa potilaalle ja omaiselle kerrottiin, etta tutkijat tekevat tutkimusta ko-
tisairaalatoiminnasta. Kun lupa oli saatu, hoitaja suoritti tarvittavat hoitotoimenpi-
teet tutkijan havainnoidessa tilannetta taustalla. Taman jalkeen tutkija kavi tutki-
mustiedotteen tarkemmin lapi potilaan tai omaisen kanssa ja pyysi suostumuslo-
makkeen allekirjoittamista. Suostumuslomakkeessa annettiin erikseen lupa ha-
vainnointiin, haastatteluun, potilasasiakirjojen tarkasteluun ja nimettdman aineis-
ton tallentamiseen Yhteiskuntatieteelliseen tietoarkistoon (ks. Liite 1). Mikali poti-
las tai omainen olisivat tdssa vaiheessa alkaneet eparéida tai halunneet perua osal-
listumisensa, heitd koskevaa kotisairaalakayntia ei olisi sisdllytetty aineistoon. Tut-
kijat olivat allekirjoittaneet salassapitosopimuksen eli heitd koski samanlainen vai-
tiolovelvollisuus kuin hoitohenkil6kuntaa.



Tutkimuksessa piti kiinnittda erityistd huomiota tutkimusetiikkaan. Sairaus ja sai-
rastaminen ovat potilaalle ja omaiselle aina tunteita herattdva asia, erityisesti jos
sairaus johtaa kuolemaan ja potilas on palliatiivisessa hoidossa. Tutkijat pyrkivat
aineistokeruussa tunnistamaan herkasti niita hetkia tai tapahtumia, jotka tuntuivat
lilan arkaluonteisilta tutkijan olla lasna. Tallaisia olivat esimerkiksi tietyt hoivako-
tikdynnit, joissa potilas oli hyvin heikossa kunnossa eika omaista tavoitettu tai jos
hoitaja arveli jo etukateen, ettei potilas halunnut kotikdynnille mukaan ylimaa-
raista henkiloa. Talloin tutkija jai pois hoitotilanteesta jaamalla toimistolle tai
odottamalla autossa kotikdaynnin ajan. Tutkimus oli sensitiivinen myos hoitohenki-
l6kunnan ndakokulmasta. Hoitotyodssa jokainen tekee tyotdan omalla persoonallaan
ja tutkimuksessa tyon tekemisen tapa oli yksi havainnoinnin kohde. Hoitajien va-
paaehtoisuus tutkimukseen varmistettiin kysymalla jokaisen henkilokohtaista
suostumusta ja antamalla hoitajien valita kenen seuraan tutkija liittyy, jos se ty6-
vuorossa olevien hoitajien maaran perusteella oli mahdollista. Tutkimuksen rapor-
toinnin tavoitteena on kunnioittaa kaikkia osapuolia. Raportissa tutkimuspaikka-
kunnat, hoitolaitokset, sairaalat eivatka yksittdiset henkil6t ole tunnistettavissa.
Yksittdisten henkildiden ajatellaan edustavan aina omaa toimijaryhmaansa (esi-
merkiksi yksittdinen hoitaja edustaa hoitajien toimijaryhmaa), jolloin varsinaisena
kiinnostuksen kohteena on toimijaryhma kokonaisuudessaan, ja heille tarjoutuvat
tekemisen ja olemisen mahdollisuudet, ei yksittaisen henkilon toiminta.

Tutkimusraportissa kdytamme selkeyden vuoksi kaikista tutkimukseen osallistu-
neista kotisairaala- ja kotidialyysipalveluja kayttavista henkil6ista nimitysta poti-
las. Tiedostamme kuitenkin, ettd kotidialyysia tekevien henkil6iden kokemus
omasta roolistaan palvelujdrjestelmassa on usein erilainen ja he identifioivat it-
sensd mieluummin asiakkaiksi. Raportissa on mukana aineisto-otteita, joissa ly-
henne HAV viittaa havainnointiaineistoon, HAA haastatteluaineistoon, KD kotidia-
lyysiin ja KS kotisairaalaan. Lisdksi aineisto-otteeseen on merkitty, kuka toimija on
kyseessa (potilas, omainen, ladkari, hoitaja) ja erotettu heidat toisistaan juoksevilla
numeroilla.



3 Kotisairaala paikkaansa etsimassa

3.1 Kotisairaalatoiminta hybridipalveluna

Kotisairaala on terveydenhuollon palvelujarjestelmassa kiinnostava toiminta-
muoto hoidon eri osatekijoitd ja toimintakdytantdja yhdistdavan hybridimaisen
luonteensa vuoksi. Hoito toteutetaan kotona (kuten kotisairaanhoidossa), mutta
samalla hoito on ymparivuorokautista, ladkarijohtoista ja toimenpidekeskeista
(kuten sairaalahoito). Kotisairaalatoiminnassa tavoitetaan myds sisallollisesti hoi-
totyOn aaripaat: toisessa padssa on teknologiaan perustuva ja lyhytaikainen ensi-
hoidollinen selvitys- ja arviointityo ja toisessa emotionaalista lasndoloa ja aikaa
vaativa palliatiivisen potilaan ja omaisten tukeminen kuoleman lahestyessa. Hoito-
henkilokunnalle kotisairaalatoiminta sisaltda seka toimistotyota etta jalkautuvaa
tyota vaihtelevissa ymparistoissa.

Kun kysyimme henkilokunnalta eri kotisairaaloiden alkuvaiheita, huomasimme,
ettd toimintaa oli eri paikkakunnilla lahdetty kehittimaan hyvin erilaisista 1aht6-
kohdista kasin. Toiminnassa muodostuivat vahvuudeksi ja haasteeksi eri asiat riip-
puen mista jo olemassa olevasta palvelusta kdsin kotisairaalatoimintaa kehitettiin.
Kun kotisairaalatoiminnan kehittdjina olivat aiemmin sairaalaosastolla ty6skennel-
leet hoitajat, jouduttiin uutena asiana miettimaan, miten potilaan kotiin paastaan
tai miten aseptinen toiminta onnistui kodin tiloissa. Kotisairaanhoidon nakoékul-
masta katsottuna kotisairaalan esimerkiksi toteuttamat suonensisaiset antibiootti-
ladkehoidot olivat vaativia ja kdytetty teknologia edellytti erityisosaamista. Yhdella
tutkimuspaikkakunnalla kotisairaalan osana toimivaa paivystyksellista kotisairaa-
lahanketta oli lahdetty kehittimaan ensihoidosta kasin. Henkilokunnan keskuste-
luissa oli noussut esiin aiemmin ensihoitajina toimineiden kokemus saattohoidon
vaikeudesta ja toisaalta myds yksintydskentelyn haasteellisuudesta, kun ensihoi-
dossa tyota tehdaan pareittain.

“Tuli vield mieleen, kun kysyitte, et mité alkuun olis ollu hyvd tietdd, niin tietysti yks asia
on, ettd miten erilainen se kotiympdiristd on toimia. Siis eihéin me ymmdrretty alkuun, kun
ensimmdinen potilas tuli, et pitdd kysyd siltd, ettd miten sinne kotiin pddsee sisédn. Eihén
me oltu ees varauduttu siihen, kun osastolle pddsee aina, siellé on ne huoneet ja sinne
mennddén. Nyt mennddnkin toisen ihmisen kotiin. Et miten sd pddset sinne, jos ne asuu
vaikka kerrostalossa, missé on rappukdytdvd kiinni. Tai kodin turvallisuudenkin asiat,
mitd ei osastolla tarvi miettid, kun siellé ei oo mattoja tai mitédn. Et ensimmdisen kerran,
kun se mummo kaatu sen tippatelineen kaa, niin tuli mieleen, et pitdiské noi matot ottaa
pois.”

(HAAKSHoitajatRyhma)

Kotisairaalan hybridimaista luonnetta kuvaa myos paikallinen-alueellinen-keskus-
telu, jota tutkittavina olevissa kotisairaaloissa kaytiin. Toiminta oli paikkakunnilla
alkanut paikallisena ja pienimuotoisena toimintana. Talldin etuna oli, ettd toimin-
nan muodot, henkilokunnan rakenne ja istuttaminen palvelujarjestelmaan oli mah-



dollista raataloida paikallisten tarpeiden ja olosuhteiden mukaan. Toiminta oli ket-
terad ja tyontekijoilla oli mahdollisuus etsia ja kokeilla paikallisesti toimivia kady-
tantoja. Hierarkia oli matala ja eri palvelujen tyontekijat tunsivat toisensa. Tyonte-
kijoiden paikallistuntemus ja pieni vaihtuvuus olivat etuja myds potilaiden ja
omaisten nakokulmasta.

Paikallisen ja pienimuotoisen toiminnan heikkouksia vaikuttivat olevan toiminnan
volyymin vaihtelu: valilla potilaita oli liikaa, mika johti vahdisen henkilokunnan
kuormittumiseen. Valilla taas potilaista oli pulaa, mika aiheutti tyhjakayntia toi-
minnassa. Tyhjakaynnin valttamiseksi paikallisesti toimiville kotisairaaloille oli
asetettu kotisairaalalle kuulumattomia "tdydentévia tehtavia”, kuten huumeiden
kayttdjien opioidikorvaushoitoladkkeiden jakamista viikonloppuisin, haavanhoito-
poliklinikan yllapitadmista terveyskeskuksessa tai sairaalaosaston henkilokunnan
auttamista. Yhdellad tutkimuspaikkakunnalla oltiin siirtymassa alueelliseen toimin-
tamalliin. Alueellisen palvelun tavoitteena oli muuttaa toimintaa strukturoidum-
maksi, tehokkaammaksi ja varmistetummaksi. Kuntalaisten nakékulmasta alueelli-
nen toimintamalli varmistaisi alueellista yhdenvertaisuutta, kun kotisairaalapal-
velu oli kaikkien saatavilla. Alueellistamissuunnitelma aiheutti kuitenkin henkil6-
kunnassa monenlaista huolta esimerkiksi tydmatkojen pidentymisesta, tyoaikajar-
jestelyjen joustavuuden menettamisesta ja palkan heikentymisesta.

3.2 Kotisairaala osana palvelujarjestelmaa

Kotisairaalatoiminta on terveydenhuollon palvelujarjestelmassa ennen kaikkea
muita palveluja tdydentdva palvelu. Joka tapauksessa kotisairaalaa kehitetdan ak-
tiivisesti ja toiminnan rooli palvelujarjestelmassa on kasvamassa. Tutkittujen koti-
sairaaloiden tehtavat olivat monimuotoisia: kotisairaala toteutti jo maarattya hoi-
toa tai arvioi hoidon tarvetta. Sen avulla mahdollistettiin aikainen kotiutuminen tai
voitiin vaikuttaa siihen, ettei sairaalaan tarvinnut lahtea lainkaan. Kotisairaalaa
konsultoitiin ja se toimi portinvartijana muihin palveluihin.

“Kunnan omat hoitoyksikét ja kotihoito voivat konsultoida koska tahansa...Yleensd aika
pitkdlle pddstddin silld, ettd puhelimessa ohjataan, mitd kannattaisi tehdd, ohjataan IGdk-
keisiin liittyvié kysymyksié tai miten seuranta etenee ja missd vaiheessa uudestaan ote-
taan meihin yhteys. Tai sitten menndcdn ihan kdynnille ja katsotaan tilanne ja arvioidaan
kéynnilld, millé tavalla hoidetaan, voiko jéédd kotiin, tdytyyké tulla esimerkiksi osastolle
tai tdytyyké konsultoida pdivystévad Iadkdrid.”

(HAAKSHoitajab)

Tutkimuspaikkakunnilla kotisairaalatoiminta keskittyi ladketieteelliseen ja sai-
raanhoidolliseen toimintaan. Ulkopuolisina tutkijoina pohdimme, etta joissakin ti-
lanteissa olisi ollut tarvetta myos laajemmalle "palveluvalikolle”. Esimerkiksi sosi-
aalityon palveluja olisi voitu etuuksien ja tukien lisdksi hyodyntda laajemmin psy-
kososiaalisen tuen tarpeen tai perhesuhteiden ongelmien yhteydessa. Kotidialyysi-
toiminnassa sosiaalitydn palvelut oli rakennettu sisadn toimintaan niin, ettd uuden
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potilaan ja sosiaalitydntekijan tapaaminen oli vakiintunut osa prosessia. Kotisai-
raalassa myos tarve kotiin vietaville fysioterapian tai psykiatrisen hoitajan palve-
luille ndytti my0s joissakin tilanteissa olevan ilmeinen.

Kotisairaala toimi moninaisessa palvelujen verkostossa. Tunnistimme kotisairaa-
lalle keskeisiksi toimijoiksi ldhettavat tahot, yhteistydkumppanit ja tdydentavat
palvelut. Kotisairaalan potilaiksi tultiin ladkarin lahetteella erikoissairaanhoidon,
terveyskeskuksen sairaalaosaston tai paivystyspoliklinikan kautta. Erikoissairaan-
hoidossa erityisesti palliatiivinen poliklinikka oli tarkea lahettava taho. Palliatiivi-
sessa hoitoketjussa oli mukana myos ennalta sovittu sairaalaosasto tai hoivayk-
sikko, jonne palliatiivinen potilas voitiin ldhettda saattohoitoon hanen tai omaisen
niin halutessa. Yhteistyotahoja olivat kotihoito ja hoivayksikot, joissa hoitoa toteu-
tettiin.

Kotihoidon henkil6kunta konsultoi usein kotisairaalaa ja pyysi arviota potilaan
voinnista tai kotisairaala oli valiaikaisesti mukana kotihoidon asiakkaan hoidossa.
Hoivakodeissa kotisairaala kavi toteuttamassa sairaanhoidollisia tutkimuksia tai
toimenpiteitd, joita hoivayksikéiden henkilokunnalla ei ollut valtuuksia tehda. Ta-
voitteena oli valttaa turhia siirtoja paivystyspoliklinikalle tai osastohoitoon erityi-
sesti idkkdiden ja monisairaiden potilaiden osalta, joille siirrot olivat kuormittavia.
Joskus harvoin yhteistyo6ta tehtiin myos dialyysiyksikon kanssa niin, etta kotisai-
raala avusti valiaikaisesti potilasta dialyysin toteuttamisessa. Ensihoito ja sairaan-
kuljetus olivat tarkeita yhteistyokumppaneita silloin, kun kotisairaalan potilas ei
enda selvinnyt kotona ja tarvitsi kuljetusta joko osastohoitoon tai paivystyspolikli-
nikalle. Tdydentaviksi palveluiksi nimesimme palvelut, joita oli liitetty eri paikka-
kunnilla kotisairaalatoiminnan yhteyteen toiminnan tehostamiseksi. Naita olivat
haavanhoitopoliklinikka, opioidikorvaushoito ja sairaalaosastolla tyoskentely.

Kotisairaalan nakékulmasta oli tarkeaa, etta yhteistyotahoilla oli tiedossa, minka-
laista hoitoa kotisairaala pystyi tarjoamaan. Tama ei ollut itsestdan selvaa viela
vuosienkaan paasta toiminnan aloittamisesta, vaan esimerkiksi alueellisessa pai-
vystyksessa tydskentelevilla 1adkareilla oli epatietoisuutta paikallisen kotisairaalan
toiminnasta tai jopa sen olemassaolosta. Paikallinen kotisairaala ei siis saanut asi-
akkaikseen kaikkia potilaita, joita se olisi voinut hoitaa, mika aiheutti tyhjakayntia
toiminnassa. Toinen huomioitava asia oli toiminnan paallekkaisyyden valttiminen
yhteistyotahojen kanssa. Tata neuvottelua tehtiin potilaskohtaisesti erityisesti ti-
lanteissa, joissa idkkaan potilaan luona kavi seka kotihoito, kotisairaanhoito ja
viela kotisairaala. Tall6in kotisairaala saattoi ottaa hoitojakson ajaksi hoitaakseen
myos kotisairaanhoidon tehtavia, jotta potilaan koti rauhoittui liialta "hoitajalii-
kenteeltad”.

”Sehdin on aika tiivistd yhteisty6td. Nyt me ollaan pyritty siihen, et ei tulis turhia pddllek-
kéisyyksid. Alkuvaiheessa kun palliatiivinen potilas vield voi suht hyvin ja on aika véhdistd
se avuntarve tai sanotaanko, ettd siellé on jo kédyny esimerkiks kotihoito aikasemminkin,
sanotaanko kolme kertaa viikossa tekemdissé jotain, niin toki se jatkaa pddsddntésesti ja
pddasiallisena ulkopuolisena apuna. Kotisairaala voi olla mukana vaan tekemdissd esi-
merkiks just lddkkeen jaon kerran viikossa ja samalla tarkistetaan oleelliset asiat ja oireet
ja voinnit, et pysyy se kontakti. Sitten kun vointi heikkenee ja Idhestytddn saattohoitovai-
hetta, niin kotisairaalalle tulee isompi rooli, et sillon tarvitaan enemmdn lddketieteellisté
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asiantuntemusta, jolloin kotisairaala liséé kédyntejddn ja katotaan onko jdrkevdd, ettd
sielld ravaa kaksi toimijaa tekemdssd samoja asioita, vaan sillon kotisairaala tekee kai-
ken minkdé pystyy ja ehtii. Ja mietitééin, miten saatais tybénjako niin, ettd sielld kévis mah-
dollisimman useasti joku. Mietitéiéin, voisko kotihoito kéydé esimerkiksi niind ja niiné kel-
lonlukemina ja kotisairaala tehdd ne muut kédynnit ja milld kéynneillé tarvitaan mitdkin.
Se on tiivis yhteistyé, katsotaan, ettd ei tuu pddllekkdisyyttd, ettd saadaan mahdollisim-
man hyvd synergia...téé on isossa organisaatiossa hyvin suuri haaste, et ei tule pddllek-
kéisyyttd ja resurssien hukkakdyttéd, et siel ravaa 15 ihmisté tekemdssd samaa asiaa, se
on hassua. Mut tdd on haaste.”

(HAAKSLaakari8)

3.3 Talouden nakokulmia kotisairaalatoimintaan

Kotisairaalatoimintaa kehitetddn ja lisdtaan paitsi potilaiden toiveesta myos kus-
tannusten hillitsemiseksi yhteiskunnan vaestorakenteen vanhentuessa ja siten pal-
velutarpeen kasvaessa. Kotisairaalayksikdiden johtajien haastatteluissa kysyimme
kotisairaalan kustannusrakenteesta ja hinnoista verrattuna perinteiseen sairaala-
osastohoitoon. Haastateltujen mukaan karkeasti ottaen kolme paivittdista kotisai-
raalakayntia tuli kunnalle yhta kalliiksi kuin sairaalaosastovuorokausi, mutta jos
kaynteja oli 1-2, oli toiminta osastohoitoa edullisempaa. Kotisairaanhoitoon ver-
rattuna kotisairaalan kustannuksia nosti se, ettd toiminnan taytyi olla ymparivuo-
rokautista.

Toiminnassa tuli myo6s vaistamatta ennakoimatonta kausivaihtelua potilasmaa-
rissd, mutta toiminnan ja henkilokunnan nakékulmasta tiettya valmiustasoa oli
kuitenkin yllapidettava jatkuvasti. Pienessa yksikossa myos kalliit ja pitkdaikaiset
ladkehoidot saattoivat vaikuttaa jonkin verran kokonaiskustannuksiin. Toimin-
taymparistolla oli iso vaikutus kustannuksiin niin, ettd maaseutumaisessa ja har-
vaan asutussa ymparistossa toiminnan tehokkuus ei pitkien matka-aikojen ja va-
haisten potilasmdaarien vuoksi ollut yhta tehokasta kuin tihedsti asutuilla kaupun-
kialueilla. Yksi tutkituista kotisairaalayksikdista oli pieni paikallinen yksikko, joka
oli liittymadssa alueelliseen yksikkoon. Osastonhoitaja kuvasi, ettd paikallisesti toi-
mivana, pienena yksikkona palvelun yksikk6hinta muodostui korkeammaksi kuin
isoissa kaupungeissa tai alueellisena palveluna, jossa potilasmaarat olivat suurem-
mat eika henkildstorakenne ollut niin haavoittuva sen pienuuden vuoksi.

Yhdelld paikkakunnalla kotisairaalan aloittaessa toimintansa paikallisia kokonais-
kustannuksia oli vahentdnyt se, ettd terveyskeskuksesta oli ollut mahdollista sul-
kea yksi osasto kokonaan kotisairaalan korvatessa tarvittavia potilaspaikkoja. Ko-
tisairaalatoiminta tuotti erityista laskennallista saastoa silloin, kun palvelulla on-
nistuttiin vahentdmaan kalliita erikoissairaanhoidon tai paivystyksellisia kdynteja.
Erityisesti palliatiivisten potilaiden kohdalla oli paitsi inhimillisestd myds taloudel-
lisesta nakokulmasta hyva, jos tehostettu hoito pystyttiin aloittamaan ennalta teh-
tyjen suunnitelmien mukaisesti suoraan kotisairaalassa ilman erikoissairaanhoi-
don palveluissa kayntia.

Potilaan ndkokulmasta kotisairaalan maksut rinnastuvat kotisairaanhoidon mak-
suihin, koska terveydenhuoltolaki maarittelee kotisairaalatoiminnan tehostetuksi
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kotisairaanhoidoksi. Tama tarkoitti samalla sit3, etta kotisairaalan maksut eivat
kerryttaneet potilaan maksukattoa samalla tavalla kuin sairaalahoidon omavastuu-
osuus. Kotisairaalahoidon ja osastohoidon potilaskustannuksia verrattaessa tuli
huomioida, etta sairaalaosastolla noin 50 euron vuorokausihintaan (jos potilaan
asiakasmaksukatto noin 680 € oli tdynna, hinta oli noin 22 €) kuuluivat ateriat ja
kaikki potilaan tarvitsemat ladkkeet. Kotisairaala tarjosi potilaalle vain hoidon
edellyttamat ladkkeet, muut ladkkeet potilaan tuli hankkia itse. Kunnat olivat hin-
noitelleet kotisairaalahoitonsa eri tavoin. Yhdessa paikassa hinta oli noin 22 euroa
vuorokaudessa riippumatta kidyntien maarasta. Toisessa yhdesta kdynnista velo-
tettiin 12 euroa ja kahdesta tai useammasta noin 22 euroa. Useimmille potilaille
kotisairaalan maksut eivat vaikuttaneet muodostavan ongelmaa. Maksuja pidettiin
kohtuullisina verrattuna siihen, kuinka onnistuneena kotisairaalatoimintaa pidet-
tiin. Muutama potilas toi esiin kotisairaalahoidon kalleuden tilanteessa, jossa pit-
kdaikaisen infektion hoito oli aiheuttanut yli 600 euron laskuja kuukaudessa.

Painvastoin kuin kotisairaalahoito, kotidialyysin maksut kerryttivat potilaan asia-
kasmaksukattoa. Tutkitussa kotidialyysiyksikdssa potilas maksoi jokaisesta teke-
mastdan dialyysista saman hinnan kuin osastolla dialyysissa kayvat potilaat eli
noin 11 euroa. Taman lisdksi potilaan maksoivat apteekin kotiin tuomista dialyysi-
nesteista ja tarvikkeista muutaman euron omavastuun. Maksuja maksettiin kay-
tannossa aina alkuvuodesta noin 2-4 kuukauden ajan hoitokertojen maarista riip-
puen, jonka jalkeen hoito oli ilmaista. Asiakasmaksujen lisdksi etenkin omakotita-
lossa asuvalle potilaalle tuli lisikustannuksia hoidon kdyttamasta suuresta vesi-
maarasta, lisddntyneesta sahkonkulutuksen ja jatehuollon tarpeesta. Naista ku-
luista johtuen kotona itse toteutettava hoito tuli potilaalle kalliimmaksi kuin sai-
raalassa tehtava dialyysi.

Yhteiskunnalle kotona tehtava dialyysi oli kuitenkin noin 50 prosenttia edullisem-
paa kuin sairaalassa toteutettu. Lisdksi kotona oli mahdollista tehda hemodialyysia
viisikin kertaa viikossa, miki vastasi hoitovasteeltaan munuaisen siirtoa, kun osas-
tolla dialyysikertoja pystyttiin toteuttamaan potilaille maksimissaan kolme kertaa
viikossa. Dialyysipotilaat olivat keskendan eriarvoisessa asemassa paitsi alueelli-
sesti (hoitomaksut vaihtelivat eri puolilla Suomea) myds valitun hoitomuodon mu-
kaan. Paivittdin peritoneaalidialyysia tekevat olivat oikeutettuja Kelan maksamaan
ylimpaan mahdolliseen eli noin 400 euron suuruiseen vammaistukeen, kun taas
vaikeammin toteutettavaa hemodialyysia tekevat potilaat saivat korotettua vam-
maistukea, joka oli noin 200 euroa kuussa. Kela on tulkinnut, etta viisi kertaa vii-
kossa toteutettava hemodialyysi ei ole paivittdista hoitoa eikd haitta-aste siten ole
suurin mahdollinen. Joskus potilaita on palannut takaisin kotidialyysihoidosta
osastohoitoon kotihoidon aiheuttamien liian suurten kustannusten vuoksi.

“Ajankohtainen on, etté meiddn kotipotilailta leikattiin sité vammaistukea, miké on
musta hirveen kurja, kun ajattelee, ettd ndistd kuitenkin moni tekee, et jos vaikka asuu
omakotitalossa, niin ihan oikeesti kustannukset on isommat, tavallaan se ei ainakaan
kannusta siihen. Kuitenkin tdd sddstddkin yhteiskunnan varoja, niin mun mielesté se on
vdhdn térkeetd, et vield nipistetddn misté voidaan, et véhennettiin sité. Ehkd siihen vois,
ei nyt mitddn taloudellista porkkanaa pitdis, mutta ainakaan sen ei pitdis olla kallimpaa
sit potilaalle. Et menee vdhdn tiukoille talous sitd varten, ettd tekee kotihoitoa.”

(HAAKDL&&kari16)
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4 Ketka ovat mukana? Toimijat kotisairaa-
lassa

4.1 Kotisairaalan potilas ja omainen keskiossa

Tutkimuksessa mukana olleissa kotisairaaloissa suurimmat potilasryhmat olivat
palliatiivista hoitoa saavat potilaat ja infektiopotilaat. Potilaita rajattiin kotisairaa-
lahoidon ulkopuolelle seka potilaaseen, hoitajiin etta itse toimintaan liittyvista
syista. Potilaaseen liittyvia rajauksia olivat esimerkiksi potilaan ika (tutkituissa ko-
tisairaaloissa hoidettiin taysi-ikaisid), potilaan kyvyttdmyys sitoutua hoitoon tai
muistisairaan potilaan hoitoa turvaavan omaisen puuttuminen. Suurimmalla osalla
potilaista oli samassa taloudessa asuva omainen, jolle kotisairaalatoiminta mer-
kitsi suurempaa vastuuta ja sitoutumista kuin jos ldheinen olisi ollut hoidossa sai-
raalassa.

Hoitajien tyoturvallisuudesta huolehdittiin niin, ettd potilaiksi ei otettu huumeiden
kayttajia eika koteihin menty, mikali odotettavissa oli aggressiivisesti kayttaytyvia
potilaita, omaisia tai lemmikkeja. Tyoturvallisuuden varmistaminen edellytti hoita-
jilta etukateisarviointia tutustumalla potilaaseen asiakirjojen avulla ja mahdolli-
sesti soittamalla potilaalle ennen kdyntia. Erdaassa tutkitussa kotisairaalassa poti-
laita oli toiminnan alussa rajattu palvelun ulkopuolelle asettamalla toiminnalle 20
kilometrin toimintasdade. Tadma rajaus oli pian purettu, koska se oli asettanut kun-
talaiset keskenddn eriarvoiseen asemaan. Kotisairaala ei myo6skaan hoitanut poti-
laita julkisella paikalla, missa potilaan yksityisyytta ei voitu turvata.

4.2 Ladkarien johdolla

Kotisairaalaa ei ole ilman toimintaa johtavaa ladkaria. Laakari tekee kotisairaalas-
sakin paatokset potilaaksi ottamisesta, hoidosta, kotiuttamisesta ja jatkohoidosta.
Kaytannossa potilas, hoitaja ja ladkari muodostavat kotisairaalassa ketjun, jossa
hoitaja toimii tiedon valittdjana molempiin suuntiin. Hoitaja konsultoi 1adkaria hoi-
dosta padsaantoisesti potilastietojarjestelman kautta ja akuuteissa tilanteissa pu-
helimitse. Han informoi potilasta ja omaista ladkarin maarayksista ja toteutti hoi-
don. Nain ollen potilas ei tavannut ladkaria hoitojakson aikana valttdmatta lain-
kaan. Tama kaytanto erotti kotisairaalaa ja sairaalaosastoa, koska sairaalaosastolla
potilas tapaa ladkarin yleensa paivittdin ladkarinkierrolla. Tietyissa tilanteissa, esi-
merkiksi lyhytaikaisissa infektioihin liittyvissa hoidoissa, hoitajavetoinen toiminta
oli toimiva myos potilaan ndakokulmasta. Sen sijaan erityisesti palliatiivista hoitoa
saavat potilaat tuntuivat kaipaavan ladkarin kasvokkaista tapaamista. Heidan koh-
dallaan kdytantona olikin, ettd laakari kavi kotikaynnilla tarvittaessa. Aina hoita-
jalle valitettavaksi jatetyt viestit eivat kuitenkaan menneet perille ja laakarin ta-
paamisen pyytdminen erikseen saattoi tuntua potilaasta puutteelta toiminnassa.
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Haastattelija: ”Mitd pitdis [kotisairaalassa] kehittéid?”

Potilas: “No mdé nddn ensimmdisen kerran lddkdérin ens viikolla. Méi tilasin sen, ei sitd
muuten ndd. Et se on yks, mihin md petyin, kun md luulin, kaikki téytyy hoitajien kautta.
Sitten ne ei ihan aina mene perille, etté se on yks puute.”

Haastattelija: “Minkdlaisia asioita oisit toivonut lddkdrin kanssa, ettd ois ollu kiva jo aika-
semmassa vaiheessa puhua?”

Potilas: “No mul on nyt muutamia [lédédkkeitd], mitké méd nyt otan. Md olen laittanu niist
viestiti, mutta ne on hukkunu jonnekin.”

(HAAKSpotilas24)

Hoitajien nakokulmasta laakarin ja hoitajan toimiva yhteistyo oli ensiarvoisen tar-
keda. Laakarin varma ja nopea tavoitettavuus oli hoitajille tarkea taustatuki, johon
toiminta nojasi. Vaikeuksia ilmeni tilanteissa, joissa kotisairaalalla ei ollut nimettya
ladkaria, ladkarin tyopanos kotisairaalaan oli pieni tai kotisairaalaan ei ollut saatu
rekrytoitua toiminnan kehittamisesta kiinnostunutta laakaria. Yhdessa laakariva-
jeesta karsivassa kotisairaalassa hoitajat joutuivat tapaus tapaukselta miettimaan,
konsultoivatko he kotihoidon, osaston, kiirevastaanoton, erikoissairaanhoidon vai
kotisairaalan laakaria. Ladkarin tavoittaminen vei aikaa eika ladkari aina tuntenut
potilasta ennalta. Toimintaprosessin selkiytymattomyys vaikeutti ja hidasti hoita-
jien toimintaa.

4.3 Hoitajien osaamisen varassa

Hoitajat tuntuivat viihtyvan ty6ssaan ja moni kuvasi kotisairaalaa unelmatyokseen.
Kotisairaala tarjosi haastavan ja monipuolisen tydn, jossa motivoi myds tyon ih-
mislaheisyys ja potilaiden tyytyvaisyys palveluun. Ty0 oli liikkkuvaa ja itsenaista ja
tarjosi siten vapautta ja vastuuta. Kotidialyysiyksikdssa tyoskentelevat hoitajat ar-
vostivat erityisesti pitkia potilassuhteita. Oman potilaan oppimisen tukeminen ja
kehittymisen seuraaminen loivat erityistda merkitysta tyolle.

”Md oon erityisen ylped ndistd ihmisistd, jotka tédlld on téissd. Tdnne on siunaantunut
tiimi, joka on hirveen vastuullinen ja kaikki on todella pétevid ja osaavia sairaanhoitajia,
niin kliinisesti kuin vuorovaikutuksellisestikin. Kylldhdn hoitotydssd on loppupeleissd, oli
siel mikd tahansa, niin ihmisethén sen hoitotyén tekee. Monesti ihmisten kohtaaminen
on paljon arvokkaampaa kun ne temput mitd me osataan.”

(HAAKSOsastonhoitaja2)

Kotisairaalatyon keskeisia osaamisalueita olivat hoidollisen arvioinnin ja toimen-
piteiden lisdksi vuorovaikutustaidot. Potilaan kotona tehtava tyo, tiiviit tapaamiset
potilaan ja omaisen kanssa seka sairaus potilaan elamaan vaikuttavana tekijana
edellyttivat hoitajilta luottamuksen rakentamista seka kohtaavaa vuorovaikutusta.
Onnistunut hoitosuhde edellytti ymmarrysta potilaan tarpeista ja tilanteesta, ja
vastavuoroisesti syntynytta vuorovaikutuksen tapaa hoitajan ja potilaan valilla.
Potilaan ohjaus, koulutus, yhteiset keskustelut ja avun tarpeiden selvittiminen
edellyttivat kaikki hoitajalta hyvia vuorovaikutustaitoja. Erityisesti kotidialyysissa
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hoitosuhteet olivat usein pitkid, jopa vuosia kestavig, jolloin oleellisia olivat myds
rennommat yhdessa olemisen ja keskustelun tavat.

Vuorovaikutus saattoi muodostua myos kuormittavaksi hoitajalle. Erityisesti infek-
tiopotilaiden ladkehoito edellytti usein monia kotikdynteja paivassa ja toisinaan
kdynnit olivat my0s pitkakestoisia. Hoitajalla ei laaketiputuksen aloittamisen jal-
keen ollut mydskdan varsinaista tekemistd, vaan tilanteessa odotettiin, etta infuu-
sio loppuisi. Kotisairaalassa vuorovaikutuksen kestoa oli vaikea saddelld samaan
tapaan kuin sairaalaosastolla, jossa on aina mahdollisuus tauottaa ja lyhentia vuo-
rovaikutteista hetkea poistumalla potilashuoneesta. Havainnoinnin aikana huoma-
simmeKin tilanteita, joissa hoitajat halusivat ladketiputuksen aikana lahtea kay-
maan toimistolla hoitamassa jonkun asian, kirjaamassa toimenpiteen tai taydenta-
massa hoitoreppua. Tama nayttaytyi keinona poistua potilaan kodista ja siten mah-
dollisuutena saadella vuorovaikutusta ja sen kestoa potilaan ja omaisen kanssa.

Hoitajan aiemmasta monipuolisesta tyokokemuksesta ja joustavuudesta oli hyotya
tilanteissa, jotka olivat yllattavia ja ennakoimattomia. Kotisairaalan potilaista iso
osa oli palliatiivisia potilaita, joiden hoito edellyttdda omanlaistaan tietotaitoa. Muo-
dollista palliatiivisen hoidon erikoisosaamista oli kuitenkin hyvin pienellad osalla
kotisairaalan tyontekijoista.

Hoitajilla oli motivaatiota tehda tydnsa hyvin ja kehittdd omaa osaamistaan. Hoita-
jat osallistuivat erilaisiin ammatillisiin tiydennyskoulutuksiin, kuten kotisairaala-
seminaareihin tai palliatiivista hoitoa kasitteleviin kursseihin. Lisdksi ladkari kou-
lutti kotisairaalan sisalla hoitajia esimerkiksi ladkehoidoista tai toimenpiteista. Jat-
kuvaa oppimista tapahtui myoés epamuodollisesti hoitajien kesken tyopaivien ai-
kana. Hoitajat pyysivat toisiltaan ohjausta ja ohjeita tai katsoivat hoitotoimenpi-
teen suorittamisen esimerkiksi sahkoiseltd YouTube -kanavalta. Jos epaselva ti-
lanne tuli vastaan yllattden potilaan kotona, hoitaja saattoi soittaa toiselle hoita-
jalle neuvoa kysyadkseen. Vertaisohjaus oli tarkea osa tiimin toimintaa. Se lisasi tii-
min sisdistd osaamista ja tarjosi tukea yksin tehtavaan tyohon.

4.4 Joukkuepelia: uusia rooleja ja muuttuvia vastuita

Perheenjdsenen sairastuminen koskettaa vaistamatta koko perhetta ja usein muut-
taa my0s perhesuhteita ja dynamiikkaa. Perheeseen muodostuu ehka riippuvuus-
suhteita, joita ei ennen sairastumista ollut. Sairastaminen lisaa kaikkien huolta,
siirtaa vastuuta ja tehtdvia sairastuneelta muille ja mahdollisesti lisda sairastuneen
taloudellista riippuvuutta muista. Potilas kaipaa tukea perheenjaseniltd, mutta voi
samalla tuntea syyllisyytta sairastamisen aiheuttamista muutoksista perheessa.

“Kyl md yksin sen [dialyysihoidon] kanssa pdrjdédn, md oon aatellu. Loppujen lopuks kévi-
kin niin, et hdn [uusi mies] rupes tulee mukaan [sairaalakéynneille] kokoajan. Hén oli kat-
tomas hoidon alotukset ja kaikki. ...Kun alko dialyysit, hdn hoiti kaikki vesikoneet kotona.
Et héin otti tavallaan sen insiné6ripuolen, ei hdn hoitoihin puuttunu. Se oli asia, jossa me
osoittauduttiin tosi hyvdks tiimiks. Md rupesin luottaa, et héin kestdd nditd asioita. Ku hd-
nelle oli veren ndkeminen alkuun [kauhistus]. Ja siindhdn vdékisin tulee veren kanssa mu-
laamista. Md sain kotona hénen kanssa puuhastella néitd juttuja ja miettid, ni se autto



16

mydskin. Kylld se Idhiomaisen sitoutuminen on tosi iso juttu, vaikka mut koulutettiin sel-
vidmddn yksin. Siind on se, jonka kaa voit miettid, miten vaikka ndd tavarat laittaa. Ja
toinen oikeesti ymmdirtéé mistd on kyse, on kdyny kattomas hoitoja.”

(HAAKDPotilas30)

Kotisairaalassa ja kotidialyysissa potilaan ja omaisen roolit ja vastuut olivat vaista-
matta erilaiset kuin sairaalassa toteutettavassa hoidossa. Kotisairaalassa hoitovas-
tuu pysyi selkeasti terveydenhuollon toimijoilla, mutta toiminnan lahtokohtana oli
asiakaslahtoisyys ja potilaan osallistuminen hoitoonsa. Osallisuus ilmeni ainakin
niin, ettd potilaiden ja omaisten kanssa kaytiin neuvotteluja, miten ja milloin hoito
toteutettiin eli miten hoitajien kdynnit sopisivat parhaiten perheen menoihin ja ai-
katauluihin. Huomattavaa kuitenkin oli, ettd toiminnan reunaehdot tulivat kotisai-
raalaorganisaatiolta ja hoito toteutettiin ladkarin maaraysten ja esimerkiksi laak-
keiden vaikutusaikojen mukaisesti. Asiakaslahtoisesti sovittu aikataulu saattoi
myds romuttua, mikali hoitajille tuli kiireellisia kdynteja. Kotisairaalahoidon ai-
kana potilaalta edellytettiin sitoutumista hoitoon niin, ettd han ainakin padsaantoi-
sesti ja parhaan kykynsa mukaan noudatti annettuja ohjeita. Potilaalla tai vaihto-
ehtoisesti omaisella tuli olla my6s kykya arvioida potilaan vointia ja ilmoittaa tar-
vittaessa voinnin muutoksista hoitajille.

Kotidialyysihoidossa potilaan osallisuus ja vastuu hoidossa oli kotisairaalaa suu-
rempi, toteuttihan potilas dialyysihoidon kotona itsendisesti. Potilas toteutti hoi-
don ja huolehti sen aikana aseptisesta toiminasta, vastasi kodin hygieniasta, seu-
rasi ja arvioi vointiaan, koetti selviytya poikkeustilanteista kuten dialyysikoneen
virhetilanteista ja hoiti tarviketilaukset. Lisdksi potilaan vastuulla olivat matkojen
ajaksi tarvittavien erityisjarjestelyjen varaaminen. Haastatteluissa kotidialyysia te-
kevat potilaat kuvasivat olevansa omatoimisia ja itsendisia suhteessa omaan hoi-
toonsa. Vastuu tuntui heistd myonteiseltd, voimaannuttavalta ja se lisdsi heiddn ko-
kemaansa vapautta seka auttoi hyvaksymaan pitkaaikaissairauden tuomia eldman-
muutoksia. Osa dialyysipotilaista vieroksui sitd, etta Kelan tukipalveluissa heidat
madriteltiin vammaisiksi.

“lhan paras puoli on se, ettd md itse hoidan itseni. Se etté vastuu on mulla. Siitd kasvaa
itseluottamus, etté méd hanskaan tén, md osaan. Tieddn mitd voi tulla, minkd asioiden
kanssa pitdd olla tosi tarkkana, niin kuin esimerkiksi, ettd on puhdasta.”

(KDHAA3)

Tutkija: ”Minkds tuen sd saat?”

Potilas: “Siis sehdn on nimensd mukaisesti vammaistuki ja korkein mahdollinen... kun luki
ne speksit, et minkdlaiset ihmiset tavallaan sitd saa, ni se on yleensd joku toinen, joka
avustaa jotain toista, joka on tdysin sokea tai tdysin liikuntakyvytén. Et semmosessa ryh-
mdissé md nyt téssé oon. Sen takii vihén kapinoinkin tdtd tukea vastaan, mut kukapa nyt
rahalle sanos ei...onhan se hieno osoitus Suomesta kylld. Vaikka se tuki nyt onkin minkd
niminen on. Ettd terveisid vaan jonnekin, ettd siind porukassako tdssé nyt ollaan.”

(HAAKDPotilas18)
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Vililla kotidialyysipotilaiden ja hoitohenkilokunnan vilille syntyi neuvotteluja ja
jopa ristiriitoja siitd, mihin saakka potilaan itsemaaraamisoikeus ulottui. Kotidia-
lyysipotilaat olivat usein hyvin aktiivisia hankkiessaan tietoa esimerkiksi uusista
hoitotarvikkeista tai dialyysikoneista ja halusivat saada niita perustellusti kayt-
toonsa. Kuitenkin terveydenhuolto-organisaatio piti itselladn viime katisen oikeu-
den paattaa kdytodssa olevista hoitovalineista. Osa potilaista koki, ettd tdima louk-
kasi heidan itsemaaradamisoikeuttaan ja asiantuntijuuttaan omasta tilanteestaan.

Kotona oli usein potilaan lisdksi omainen. Jossain tapauksissa omainen ei lainkaan
osallistunut potilaan hoitoon vaan jattaytyi taustalle. Joskus omaisen ja potilaan
valilla oli ristiriitoja, missa hoito toteutetaan ja joskus omainen suorastaan kieltay-
tyi kotihoidosta. Useammin omainen kuitenkin sai tarkean roolin hoidon kokonai-
suudessa, vaikka hanelli ei ollutkaan virallista hoitovastuuta. Omaiset osallistuivat
kotisairaalassa esimerkiksi potilaan voinnin seuraamiseen, ohjeiden muistami-
seen, ladkkeiden jakoon ja lisdavun hdlyttdmiseen. Kotidialyysissa omaiset kantoi-
vat tarvikelaatikoita, veivat roskia, seurasivat potilaan toimintaa ja huomauttivat
virheista. Varsinkin palliatiivisten potilaiden kohdalla omaisten vastuut kasvoivat
sitd mukaa kun potilaan vointi heikkeni. Osa omaisista toivoikin, etta he olisivat
saaneet enemman ohjausta esimerkiksi potilaan nostamisesta tai lddkehoidosta.
Vaarana oli, ettd omainen vasyi potilaan hoitamiseen ja vastuisiin.

”Sen md oon oikeestaan tajunnu vasta jdlkikdteen, mullahan ei oo minkddnlaista sairaan-
hoidon koulutusta, et kéytéinnés md olin se joka vastas siitd [lddkehoidosta]. Mun mies
oli hyvin tarkka ja halus huolehtia itse lddkkeistédn, mut sit ku tuli se vaihe, et hén ei
endd pystyny hoitaan Iddkkeitédn, niin vastuu tuli mulle. Ja siind oli aika paljon lddkkeitd
ja aika paljon semmosia lddkkeitd, joissa sanottiin ettd otetaan tarvittaessa, ja tota (nau-
rahtaa), kyllé md monta kertaa mietin, etté milldhén pdtevyydelld md sitd tarvetta nyt
arvioin... ku en md tienny niistd lddkkeistd, ne vaihtu koko ajan, md sain kerran viikossa
hakee pussillisen lddkkeitd apteekista, aina tuli uusia...tokihan md nyt kipuldédkkeen pys-
tyin arvoimaan, jos toinen sanoo, ettd nyt mul on kipuja, niin mé annan kipulddkettd, et
kylldhdn md nyt siind olin ihan pétevd varmaan (naurahtaa). Mutta kyllé mua ois pitény
vdhdn enemmdn perehdyttdd siihen, ettd mitd ne Iddkkeet on, niitd vaan mddrdttiin.”

(HAAKSOmainen37)

Palliatiivisen potilaan omaiselle oli tarkeaa, etta kotisairaalajakson paatyttya omai-
sella olisi ollut mahdollisuus keskustella henkilokunnan kanssa ja kdyda hoitojak-
son tapahtumia ldpi. Yhdessa tutkitussa kotisairaalassa olikin tapana, etta jonkin
aikaa potilaan kuolemasta hoitaja soitti omaiselle ja kyseli timan jaksamista ja tun-
temuksia. Kotidialyysihoitajat kuvasivat, ettd hoitoprosessin puutteena oli, etta
heilla ei ollut suoraa yhteyttd omaiseen, jolloin he eivat olleet taysin selvilld, miten
perhe kotona kokonaisuudessaan voi.
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5 Mita kotona tapahtuu? Kotisairaalatoi-
minta kaytannossa

5.1 Yksityiskoti toiminnan paikkana

Kodin tilojen nakokulmasta kotisairaalatoiminta ja kotidialyysi poikkesivat selke-
asti toisistaan. Kodin tiloja tai jarjestysta ei kotisairaalatoiminnan ja hoitajien vie-
railujen vuoksi ollut padsaantoisesti tarpeen muuttaa, lukuun ottamatta joidenkin
palliatiivisten potilaiden tarvitsemaa sairaalasdnkya, jolle tuli raivata tilaa. Hoitaja
tuli kodin tilaan sellaisena kuin se kulloinkin oli. Poikkeuksen tekivat lemmikit, joi-
den piti olla erillisessa suljetussa tilassa hoitajan lasndoloajan turvallisuussyista,
vaikka sddntda ei aina noudatettukaan. Sen sijaan kotidialyysitoiminta edellytti ko-
titilaan monenlaisia muutoksia, kuten sahkotoita, vesiletkujen asennusta ja viema-
rointia. Lisaksi kotona piti jarjestaa tila dialyysikoneelle (hemodialyysikone on
noin kuution kokoinen, mutta peritoneaalidialyysissa laite on oleellisesti pienempi
ja poytamallinen) ja oheistarvikkeille, kuten dialyysinesteille ja -letkuille, joita oli
laatikoittain parin kuution verran (dialyysinesteita ja tarvikkeita tuli olla kotona
aina kolmen viikon tarpeiksi).

Hoitajille potilaan kotona toimiminen oli seka henkisesti etta fyysisesti toisenlai-
nen tyoskentely-ymparisto kuin terveydenhuollon toimipisteet. Henkilokunta ku-
vasi, ettd tunnelma kotona hoidettaessa poikkesi sairaalasta. Potilaan kotiin men-
nessa taytyi olla varovainen, ettei loukannut potilasta tai omaista millaan tavalla ja
kodin tilaa tuli kunnioittaa. Kotisairaalassa hoitajat kokivat menevansa potilaan re-
viirille ja olevansa vieraana kodissa. Koti oli tehty elamista, ei sairaalahoitoa, var-
ten. Henkilokunnan toimintaa siis rajasivat osittain kotivierailuihin liittyvat kult-
tuuriset toimintatavat ja kirjoittamattomat sadnnot. Samaan aikaan henkilokun-
nalla oli kuitenkin tydnsa puolesta valtuutus toimia ja liikkua kodin tilassa hoito-
tyon ammattilaisena.

Fyysisesti kodin tilassa toimiminen erosi sairaalassa tydskentelysta siten, etta toi-
minta ei ollut samalla tavalla ergonomista tai organisoitua kuin sairaalassa. Huone-
kalut olivat matalia ja laskutasoa ei aina l6ytynyt. Aseptinen toiminta saattoi olla
vaikeaa ja tavaroiden asettelua joutui miettimaan eri tavalla kuin sairaalaolosuh-
teissa. Aina kotona ei ollut mahdollista toteuttaa yhta korkeaa hygieniatasoa kuin
sairaalassa tai poliklinikalla. Tdma rajoite kuului kotisairaalatoimintaan ja hoitajat
olivat siita tietoisia. Joissakin tapauksissa kodin tilat olivat niin likaisia ja sotkuisia,
ettd hoidon onnistuminen erityisesti haavanhoitojen osalta mietitytti hoitajia. Joi-
denkin potilaiden kohdalla paadyttiin ndissa tilanteissa ehdottamaan osastohoitoa
kotihoidon sijaan.

Kotidialyysihoidossa tilanne poikkesi hygienian suhteen oleellisesti kotisairaala-
toiminnasta. Potilaille opetettiin koulutusjakson aikana aseptinen tydskentely ku-
ten terveydenhuoltohenkilokunnalle, ja heidan tuli huolehtia siitd omatoimisesti
kotonaan. Eraan hoitajan mukaan dialyysipotilaat huolehtivat aseptiikasta paa-
sdantoisesti hyvin, eika infektioita juurikaan ollut.
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“Mutta sitten kun on [dialyysipotilaan] kunto noussut ja on lddkkeitd ja aivan loistavat
dialyysit tdnd pdivén ni eihdn potilailla ole hirveesti mitddn infektioita. Kun he meneviit
kotiin ni kotipdpéthdn ovat tuttuja, he ovat tottuneet niihin. Téd sairaalahan on valinta-
myymidld, tédllé kdytetddn kovia antibiootteja ja p6pdjé on ihan toisella tavalla, tddl on
hirveesti ihmisid, jotka tuovat kaiken tullessaan. Et onhan sairaala ihan eri asia kun siel
potilaan omassa kotona...Jos me pddstetddn potilas kotiin ni ei se ole mikédn teho-osasto
tai sairaala, se on ihan potilaan koti. Ja jollakin on siivouspdivd useammin kun toisilla ja
jos on tottunut siihen et on pikkusen rénttésempdd, ni se oli hdnen kotinsa ja heidén ko-
tinsa.”

(HAAKDHoitaja3)

Ehka tarkein huomio kotona toimimiseen oli se, etta kotitila asetti rajoituksia hoi-
tajan toiminnan lisdksi my6s potilaan itsehoidolle. Erds hoitaja kuvasi tilannetta,
jossa potilaalle oli maaratty haavan suihkuttelua omatoimisesti kolme kertaa pai-
vassd, mutta myohemmin oli kdynyt ilmi, etta kotiin tuli juokseva vesi vain kyl-
mana. Tai poydalla olevat steriilit taitokset ovatkin liian kaukana eika potilas ylla
niihin, jolloin toimenpide pitadkin aloittaa alusta. Pyoratuolilla liikkuminen ei valt-
tamatta onnistunut esteellisessa kotitilassa tai kotieldimet pyorivat hoidon aikana
jaloissa. Eras haastateltu hoitaja kuvasikin, kuinka toiminnassa piti huomioida, etta
potilaat eivat kotona toimi niin kuin henkil6kunta odottaa eivatka kodin tilat toimi
kuten henkilokunta ajattelee.

5.2 Luottamus toiminnan keskiossa

Seka kotisairaala- etta kotidialyysitoiminnassa luottamus oli toiminnan keskeinen
tekija. Luottamusta tarvittiin moneen suuntaan ja monissa eri asioissa: potilaiden
ja omaisten tuli luottaa palveluun, tyontekijoihin ja teknologiaan ja tyontekijoiden
potilaaseen. Keskeista oli, etta potilas ja omainen luottivat saavansa hyvaa hoitoa.
Henkil6kunta pyrki rakentamaan tatd luottamusta potilaan voinnin aktiivisella
seurannalla. Esimerkiksi palliatiivisille potilaille soitettiin sadnnéllisesti ja kysyt-
tiin vointia, vaikka kotikdynteja ei ollutkaan viela aloitettu. Voinnin ammatillinen
arviointi toi potilaalle ja omaiselle turvallisuuden tunnetta, tutustutti potilaan ja
omaisen hoitajiin ja siten edisti luottamuksellisen hoitosuhteen syntymista. Yhta
lailla luottamusta synnytti hoitajien osaaminen.

“Siitd se [kotidialyysitoiminta] ldhtee. Sitd mukaan kun varmuus kasvaa, ei meilld mikédn
kiire oo. Me alotetaan tdstd hoidosta ja nyt otat tdstd ja tosta [letkusta] kiinni. Ja kun
meille ei tuu edes mieleen pienintékddn epdrointid, ni se on potilaalle, et ndinhén se me-
nee. Potilas on sen meiddn varmuuden varassa, se luotto on niin kova. Et me ollaan kaikki
niin kokeneita, et se varmuus tyéntdd potilasta eteenpdin. Me tiedetéién mitd me teh-
dddin, ja se on tullut siitd, et ensin oli kolme potilasta, sit 13 potilasta ja véhitellen opittiin
lisdd. Sit tuli tietysti yks asia kerrallaan, et mites me suhtaudutaan tdhén, entd jos poti-
laalla on téllanen tauti. No, kokeillaan. Ndyttdd hyvdltd. Ja sitd mukaa laajeni se, et
missd meiddn rajat on, mité me voidaan laittaa kotiin.”

(HAAKDHoitajal3)

Luottamuksen rakentamisessa myds ennakoiva tydote oli tirkea ja sen avulla poti-
laan voinnissa tapahtuviin muutoksiin pystyttiin reagoimaan nopeasti. Ennakoiva
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tyoote edellytti hoitajilta esimerkiksi tarvittavan valineiston tarpeen arviointia ko-
tikaynneille, koska kaikkia mahdollisia hoitotarvikkeita ja ladkkeita ei kuljetettu
mukana autossa vaan niita sailytettiin toimistolla. Ennakoinnissa oli oleellista, etta
potilaan tiedot siirtyivat palveluntuottajien ja hoitopaikkojen vililla, vaikka tieto-
jarjestelmien yhteensopimattomuus aiheuttikin tassa ongelmia. Palliatiivisten poti-
laiden kohdalla ennakointi oli erityisen tarkeda, koska vointi saattoi muuttua hyvin
nopeasti. Tavoitteena oli, ettd 1aakari olisi tehnyt palliatiivisille potilaille enna-
koivaa hoitosuunnitelmaa niin, ettd hoitajat pystyivat reagoimaan nopeasti ladke-
hoidolla esimerkiksi kipuihin myds iltaisin ja viikonloppuisin.

“Me pyritddn ennakoimaan asioita, mutta meiddn pitdisi ehkd olla vihén tehokkaampia
palliatiivisten potilaiden hoidossa... Ajoittain sattuu niitd, ettd ennakoimattomasti ne ih-
miset romahtavat, etté jos me ei olla tehty sinne vielé mitddn kdyntid tai muuta, niin se-
hén on ihan hirved hdsséikkd se koko tilanne ja siitd ei tule hyvd maku kenellekdiéin, eten-
kddn niille omaisille, jotka ovat siinéd ahdistuksessa, ettd joku romahtaa ja ei ole mitéén
apuja. Vaikka ne [potilaat] ovat tietysti saaneet oireen mukaisen hoitopddtéksen erikois-
sairaanhoidossa, ihmisten vastaanottokyky on rajallista, ettd kylld se téytyy tddlldkin [ko-
tisairaalassa] jatkua koko ajan se keskustelu siitd, etté mitd on oireenmukainen hoito ja
mitd tehdddn, missé hoidetaan, kuka hoitaa ja milld tavalla.”

(HAAKSHoitaja5)

Vuorovaikutuksella oli merkittava rooli luottamuksen synnyssa. Potilaat toivat
haastatteluissa esiin, ettd luottamus perustui pitkadn hoitosuhteeseen ja hoitajien
asiantuntemukseen seka tuttuuteen ja hyvaan vuorovaikutukseen. Asioiden rau-
hallinen ja selkea kasittely, oikean tiedon antaminen ja lapikdynti potilaan tahdissa
lisasivat luottamusta hoitoon ja hoitajiin. Luottamusta saattoi rikkoa vuorovaiku-
tuksen toimimattomuus ja potilaan tarpeiden huomiotta jattiminen. Tama tar-
koitti esimerkiksi potilaan kokemuksia painostuksesta tai kiirehtimisesta erilai-
sissa padtoksentekotilanteissa tai sensitiivisyyden ja joustavuuden puuttumista
potilaiden tarpeita tai elamantilanteita kohtaan. Ladkarien vaihtuvuus haastoi luot-
tamuksen, koska potilaalle syntyi helposti kokemus, ettei uusi ladkari tuntenut
hanta ja hanen tilannettaan. Henkilokunta vahvisti potilaan luottamusta silla, etta
viestinta oli potilaan suuntaan kaikilta yhtalaista.

”Jos on hankalampi asia, semmonen joka on selkeesti ldékdrin pdcdtos, vaikka elinsiir-
toasia, pddtetddn et potilas ei oo siirtokelpoinen. Musta on reilua, ettd lddkdri juttelee
[potilaan kanssa] tarvittaessa. Toki meilld on kdytdntd, ettd ensin hoitaja juttelee ja sit-
ten lddkdri. Semmosta en ikind tekis, ettd menisin puhuun hoitajien ohi jotain, et he ei
tiedd, mitd mé oon puhunut. Musta on tosi tdrkeetd, et me tiedetddn kaikki, misté ollaan
puhuttu, ettei joku puhu toista ja toinen toista. Hoitajat on hirveen ldheisisséd kontak-
teissa potilaitten kanssa, niin ettei tuu jotain yllétyksid, ettd on puhuttu ihan eri asioita.”

(HAAKDL&&kari16)

Kotisairaalan ja kotidialyysin tapahtumapaikkana oli potilaan koti sairaalan sijaan.
Jotta potilas ja omainen pystyivat luottamaan sairaanhoidollisen toiminnan onnis-

tumiseen kotiymparistdssa, oli heillad oltava varmuus my0s siitd, ettd he saavat tar-
vittaessa valittomasti yhteyden henkilokuntaan. Potilaalle ja omaiselle jaettiin esit-
teitd ja kdyntikortteja, joista yhteystiedot 10ytyivat. Usein hoitaja auttoi potilasta ja
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omaista tallentamaan puhelinnumeron matkapuhelimeen ja kokeilemaan soittami-
sen onnistumista. Yhteydenoton lisdksi potilaalla ja omaisella tuli olla luottamus
siihen, etta he soittaessaan my0s saavat apua.

“Kun puhuin opetuksesta, niin kaikki kéytiin ldpi, mutta sain kaikki myés kirjallisesti. Sain
ohjeet, jos tulee peritoniitti [vatsakalvontulehdus], ja tieddn mitd oireet on ja mihin ottaa
yhteyttd. Hoitaja kdvi ldpi vielé opetusjaksolla puhelinnumerot, mistd mé saan aina jon-
kun kiinni 24/7. Niin hén oikein seiso vieressd, sano, ettd laita ne sinne puhelimeen, ettd
ne on siellé kun niitd tarvitaan. Ensisijaisesti jos oli arkipdivé ja virka-aika, ni sillohan soi-
tetaan omalle hoitajalle peritoneaalidialyysi-polille, mutta ku mdki teen hoidon y6llé, niin
eihdn se ole virka-aikaan osuva. Jos mulle tuli joku ei-kiireellinen asia mieleen, ni md soi-
tin pdivdlld, mut jos siind [dialyysi]hoidossa tuli, niin mulla oli kaks numeroo, toinen oli
laitetoimittajan tekninen tuki, eli jos mulla tuli ongelma laitteen kanssa. Jos tuli ongelma
itseni kanssa vaikka y6lld, jotain kiputilannetta tai muuta, sit mdé soitin aina osastolle. Ja
se toimi 24/7 ihan aina.”

(HAAKDPotilas28)

“Muistan erityisesti yhden illan, se oli jo aika lailla sen hoidon loppuvaiheessa, md soitin
sinne, kun korostettiin ettd sinne saa aina soittaa mihin vuorokaudenaikaan tahansa. Se
oli iso juttu mulle, en md tiedd olisinko mdé uskaltanu ottaa sellasta syépdsairaan hoitoa
vastuulleni, jos mulla ei olis ollu koko ajan backuppia. Et md tieddn, ettd mul on sielld sai-
raanhoitaja ja pdivystédvd Iddkdéri, et mé saan millon tahansa yhteyden sinne. Ja silld ta-
valla, et he tietdd mistd puhutaan, et ei tarvitse selittéd kaikkea alusta, vaan he voi kat-
soa papereista. Sillei se toimi aivan upeesti.”

(HAAKSOmainen37)

Dialyysipotilailla hoidon onnistuminen edellytti luottamusta teknologiaan. Tekno-
logia oli merkittavassa roolissa hoidon toteutuksessa ja potilaan piti luottaa dialyy-
sikoneen toimivuuteen. Luottamusta kasvatti koulutusjakso, jossa kdytiin tarkasti
lapi koneen toiminta ja ohjeet sen kdyttoon. Dialyysikoneen kanssa tuli kaikilla po-
tilailla jossain vaiheessa ongelmia, jolloin oli ensiarvoisen tarkeaa, etta potilas tiesi,
miten ongelmatilanteissa tuli toimia. Kaikkein tarkeinta oli, etta potilas tiesi saa-
vansa tarvittaessa lisiapua myos dialyysikoneeseen liittyen. Voikin sanoa, etta suu-
relta osin potilaan luottamus ja turvallisuuden tunne suhteessa teknologiaan syn-
tyi dialyysihoidossa ihmisen valityksella. Hoitajat tai koneen valmistaja olivat pu-
helimitse tavoitettavissa ympari vuorokauden, eika potilas jadnyt virhetilanteissa
yksin.

Tutkija: “Tuntuuko koti turvalliselta sillon kun sd teet [dialyysi]hoitoa? Ja siitd puhuttiin-
kin et se nukkuminen, et sul on turvallinen olo?”

Potilas: “Joo, on. Md nyt uskon, ettd se sdhkémies sai makuuhuoneen maadotettua, kun
tietysti se sGhké ja vesi ja se ihminen siind, niin sehén nyt voi olla véhdn sellanen vaaralli-
nen yhdistelmd. Mut ei nyt ainakaan vielé ole mitddn tapahtunut, ettd niin. Mutta ehkd
joku hermoheikko sitten vois aatella joka y6, ettd koska se séhkéisku tulee.”

(HAAKDPotilas31)
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Tutkija: ”“Se teknologian haltuunotto, kuinka isona tai vaikeena asiana koet sen? Sen lait-
teen toiminnan?”

Potilas: ”No, se mun konehan on aika vaativa laite ja aika herkkd. Siitd tuli ne pelottavim-
mat asiat, ne tuli siitd laitteesta. Ja laitteen ymmdrtdminen, miké tarkottaa mitdkin, kun

sielld tuli joku hdlytys, ni ensimmdinen on aina kun alkaa se huuto [koneen hdélytys], ni sd
ensimmdisend katot et vuodaksd [verta] mistddn.”

(HAAKDPotilas30)

Paitsi teknologiaan, dialyysia tekevan potilaan tuli luottaa myo6s omiin taitoihinsa
sen kayttdmisessa. Dialyysikoulutuksen aikana hoitajan tehtavana oli ohjata, seu-
rata ja tarvittaessa puuttua potilaan tekemaan hoitoon. Hoitaja arvioi potilaan toi-
minnan lisdksi jatkuvasti sitd, oliko potilaan luottamus itseensa hoidon toteutta-
jana vaaditulla tasolla. Potilas oppi koulutuksen aikana ja hoitajan ohjauksessa
luottamaan itseensa ja hanelle syntyi usko, ettd han selviytyy hoidon tekemisesta
itsendisesti. Hoitajan edukatiivinen ote, jossa potilas sai tehda virheita ja ratkaista
ongelmia, tuki potilaan luottamuksen rakentumista. Virhetilanteiden toistuessa
myOohemmin kotona ja niista selvidminen, kasvatti edelleen potilaan varmuutta it-
sendisesta selvidmisestd eika esimerkiksi dialyysikoneen tekniset ongelmat enda
tuntuneet ylitsepadsemattomilta ongelmilta.

“Mun mielestd opin aika dkkid... Siiné kohtaa oli dlyttémdn térkeetd, ettd omahoitaja
jaksoi rohkasta ja meillé oli hauskaa sielld. Kerran me ei saatu jotain pussia Iimpidmddn
ja sekin vaan oli ettd “miten tdd nyt ei Iéhe”, se oli véddrin pdin tai jotain muuta. Siin sat-
tui tdmmdasii kimmejd ja niistdkin selvisi. Se oli mun mielestd hyvé kokemus. Varmaan,
jos ei olisi oppinut siind ajassa, niin olisi jérjestynyt lisdd tukea. Siind kohtaa oli kaikkein
tdrkein asia, ettd on turvallinen olo ja luottamus, ettd kylld tdd tdstd Iéhtee sujumaan.
Ettei siind kohtaa tuu, ettd en opi, en haluukaan tétd.”

(HAAKDPotilas1)

Tutkija: ”Sillon kun sé alotit kotidialyysin, niin muistatko, minkdlainen tunnelma sulla
oli?”

Potilas: ”Pelotti. Kyl md pelkésin. Ja mun mies pelkds enemmdn kuin mind. Léhinnd sen
takia, et md en saanu alottaa heti niitd dialyysejd. Ensin piti opetella se kone ja sen teke-
minen ja muistaakseni kuukausi tehdd pdivdhoitoja. Kun mies IGhti téihin, niin se oli sella-
nen vahtikoira, et soitteli mulle koko ajan, et onko sul kaikki hyvin ja pdrjéék sd. Ehké se
vaikutti perheeseen enemmdn kuin minuun, mut kylld mindkin pelkésin. Sité pelkds ihan
hulluja asioita, etté entd jos neulat irtoo ja jos en saakaan sité [veren]vuotoo loppumaan.
Ja saanks md kaikki ilmat pois koneesta vai sattuuks mulle jotain? Osaanks md tehdd kai-
ken tarpeeks puhtaasti ja timmésii ajatuksia. Jotenkin niitd pelkoja oli mun mielestd ihan
hirveesti. Se on ehké aika normaaliakin, md jotenkin aattelin, etté kun osaa peldtd, niin
pysyy véhdn vireessdkin. Et sé kiinnitdt huomioo huomattavasti enemmédin siihen, mité sé
teet. Mut joo. Oli se pelottavaa.”

(HAAKDPotilas5)

Kotisairaala- ja kotidialyysitoiminta edellyttivat, ettd myos henkilokunta pystyi
luottamaan potilaaseen. Siihen, etta potilas toimi ainakin paasaantoisesti hoidon
aikana sovitulla tavalla niin kuin on ohjeistettu ja ilmoitti mikali omassa voinnissa
tapahtui muutoksia. Hoitajien piti luottaa siihen, ettad potilaan kotiin oli turvallista
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mennad. Kotiin vietdvan hoidon ominaispiirre on kuitenkin se, ettd lopullinen vas-
tuu ohjeiden seuraamisesta oli potilaalla tai omaisella itsellaan.

“Tdis [kotidialyysissd] on varmaan se, miten md sanoisin, ettd potilas pitéd opettaa itse-
ndisesti ottamaan vastuu kaikesta ja hoitamaan. Me voidaan vaan antaa ammatillista
tietoutta, mut me ndhdddn kylld, ettd ei ne vélttdmdttd toteudu siel kotona. Mut meidn
pitdd myés luottaa, pddtdshdn on aina heiddn. Hehdn voi tehdd jotain sellasta miké ei oo
ollenkaan ajatus, et ndin pitds toimii. Tai he ei toteuta sitd, mitd ollaan ohjattu tai an-
nettu tietoa. Kotihoito on siitd erikoinen ala mun mielest, et sd et voi kaikille asioille mi-
tddn, et sun on vaan hyvdksyttdvd hoitajanaki se, ettd se koti on potilaan oma paikka,
oma reviiri ja md voin antaa vaan sitd ammatillista tietoa, mut en voi tehdd puolesta
enkd voi vaatia sité.”

(HAAKDHoitaja20)

5.3 Puheeksiotto ja keskusteluapu toiminnan olennaisina osina

Tutkimuksen aikana kotisairaalassa vastaan tuli tilanteita, joissa potilaan asuinolo-
suhteet, kodin epasiisteys tai perhesuhteiden ongelmat puhuttivat hoitajia. Hoita-
jat pohtivat riskejd, mita kuvatut asiat mahdollisesti vaikuttivat hoidon onnistumi-
seen. Esimerkiksi kodin likaisuus ja epasiisteys vaikeuttivat tarvittavan hygienian
ylldpitdmistd, ja potilaan infektiosairauden hoito saattoi siten vaarantua. Tallai-
sissa tilanteissa hoitajat omassa toiminnassaan varmistivat aseptisen toiminnan
huolellisella tyoskentelylld, mutta potilaan kanssa asia nostettiin keskusteluun
vain harvoin ja keskustelu koettiin haastavaksi. Puheeksiottoa myos "kuljetettiin”
tiimin sisdlla tydvuorosta toiseen niin, ettd odotettiin joko sopivaa hetkea keskus-
tella asiasta tai oikeaa tyontekijaa ottamaan asia puheeksi. Hyvaa kdytanndssa oli
se, ettd tyontekijat reflektoivat puheeksiotettavaa asiaa yhdessa, mutta samalla oli
vaarana, ettd asia jai kasittelematta potilaan kanssa esimerkiksi kiireen, unohtami-
sen tai puutteellisten kirjausten vuoksi.

”Vidlillé huomaat kéynnilld, etté nyt ei kannata tdstd asiasta keskustella tdlld kdynnilld.
Ehkd tdytyy sitten sanoa kollegalle joka menee seuraavan kerran, ettd yritd sé vidhén, jos
tilanne olisi sielld kotona rauhottunut ja omainen tai potilas olisi vastaanottavaisempi.”

(HAAKSHoitajab)

Potilaiden kanssa kaytavassa keskustelussa oli myos kartoittavia elementteja, ku-
ten kysymyksia liittyen yksin asuvan sosiaaliseen verkostoon ja elaméntilantee-
seen yleisesti. Toisinaan aiheet kuitenkin ohittuivat vuorovaikutuksessa ja hoidon
lomassa nopeasti ja keskustelut kestivat ainoastaan hoitotoimenpiteen verran. Va-
lilla tydsta tuntuivat puuttuvan systemaattiset rakenteet tai tavat varmistaa, etta
potilaiden sosiaalista tilannetta kartoitettiin riittavasti tai ettd jokin vireilla ollut
asia ei jadnyt keskustelematta. Tutkimushaastatteluissa jotkut kotisairaalan poti-
laat toivat esiin kokemuksia, ettd he olivat jadneet vaille toivomaansa tukea eika
hanen sosiaalisesta tilanteestaan, tuen tarpeista tai omaisen jaksamisesta ollut pu-
huttu. My6s kotidialyysia tekevien potilaiden haastatteluissa tuli jonkin verran
esille pettymysta, ettei sensitiivisia asioita ollut kasitelty. Keskustelunaiheet olivat
liittyneet erityisesti fyysiseen vointiin. Sen sijaan sairauteen ja hoitoon liittyvista
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peloista ja tunteista tai henkisestad hyvinvoinnista ja perheen tilanteesta ei ollut pu-
huttu.

“Kauniisti sanotaan, etté hoitomuodosta keskustellaan perheen kanssa, niin ei koskaan
kukaan edes kysynytkddn, ettd onko mulla mies tai muuta vastaavaa. Se on pelkkdd sa-
nahelindd, mun kohdalla se ei millédn tavalla toteutunu.”

(HAAKDPotilas15)

Erityisesti palliatiivisten potilaiden kohdalla sensitiivisten asioiden puheeksiotto
oli tarpeen. Yhdessa kotisairaalassa oli kdytdssa hoitojakson alussa kaytettava lis-
taus keskusteltavista asioista. Keskusteluissa kasiteltiin sosiaalisia tekijoita, omai-
sen sitoutumista palliatiiviseen hoitoon, hoidon vaativuutta ja omaisen jaksamista.
Erityisena haasteena hoitajille oli omaisen jaksamisen huomioiminen ja tarvitta-
essa kotihoidon keskeyttdmisen ottaminen puheeksi, vaikka se omaiselle saattoi-
kin olla vaikeaa. Alla olevassa kenttdpaivakirjakuvauksessa tutkija on sairaanhoita-
jan kanssa kotikdynnilla sy6paa sairastavan henkilon ja timan puolison kotona.
Hoitaja on jo aiemmin pohtinut omaisen jaksamista ja on jarjestanyt kotikdynnille
kunnolla aikaa. Tilanne karjistyy kotikdynnin aikana.

“Saavuimme omakotitaloalueelle ja samaan aikaan pihaan tuli myés perheen poika. Sai-
raanhoitaja [jatkossa sh] soitti ovikelloa ja puoliso tuli avaamaan. Sh varmisti, ettd tutkija
voi olla mukana kéynnillé. Sh oli autossa miettinyt, ettd puoliso on hyvin uupunut. Poti-
laalla oli [xx]syépd ja héinen vointinsa oli mennyt huonompaan suuntaan. Poika tuli myds
sisddn. Sh meni makuuhuoneeseen, jossa potilas makasi pariséingyssd. Happirikastin oli
makuuhuoneen ulkopuolella ja letkut kulkivat sielté séngyn luokse. Sdngyn vieressd oli
kannettava WC-istuin. Sh meni potilaan luo ja kyseli vointia, puoliso vastaili potilaan puo-
lesta. Puoliso oli séingyn toisella puolella seisomassa, poika sdngyn pdddysséd melko vaito-
naisena. Potilas oli myés hereillé ja sh kysyi hdneltd onko paha olo tai kipuja ja potilas
vastasi heikolla dénelld ettei ole... Sh sanoi, ettd hdnelld on aikaa, hén on tarkoituksella
varannut ja luettelee, ettd katotaan kaikki verenpaineet ja saturaatiot ja kaikki. Sh kysyy,
onko viime pdivind ollut samanlaista vai huonontunut paljon? Puoliso sanoi, ettd on huo-
nontunut paljon. (...) Sairaanhoitaja kdéntyi puolison puoleen ja kysyi miten sind jakselet,
jaksatko hoitaa tddlld kotona ja puoliso purskahti itkuun ja sanoi pakkohan se on. Puoliso
itki niin voimakkaasti, ettd hén kdvi istumaan ja sh laittoi toisen kédden hénen ympdrille.
Puoliso sai sanottua, ettd nostot ovat raskaita, sh myétdili. Sh kysyi, ettd ootko ihan
poikki ja poika vastasi puolison puolesta, ettd on se. Sh sanoi, etté taustahoitopaikka on
olemassa, ettd voin hetikin soittaa. Syntyi keskustelua, ettd poika ja muut lapset ovat tu-
lossa alkuviikosta ja pystyvit olemaan apuna. Kaikki toivoivat, ettd potilas olisi vield ko-
tona. Sh kuuntelee ja sanoo, ettd he ovat kyllé kdytettdvissé ja soitatte milloin vain.”

(HAVKSPotilasjaomaiset44)

Potilaalle sairastuminen saattoi olla yhtakkinen elamanmuutos, joka tuotti monen-
laisia psykososiaalisen tuen tarpeita. Kotidialyysitoiminnassa oli hoitajien mukaan
tunnistettu pitkdaikaissairauden aiheuttama keskustelutarve, ja potilaat olivat
myos ilmaisseet tarvitsevansa psyykkista tukea osana hoitoa. Osana moniammatil-
lista tiimia tyoskentelikin sosiaalityontekija, joka tapasi koulutuksen aikana jokai-
sen potilaan ja kartoitti heidan elamantilannettaan. Valilla toiminnassa oli ollut
mukana my0s kriisityon tai henkisen tuen projektitydontyontekija. Myos kolman-
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nen sektorin toimijat, kuten jarjestot, vapaaehtoisty6 tai seurakunta jarjestivat yk-
silo- tai ryhmamuotoista keskusteluapua kotidialyysipotilaille. Hoitajat kertoivat
ohjaavaansa potilaita tarvittaessa myos esimerkiksi terveysaseman psykiatriselle
sairaanhoitajalle tai psykiatrisiin palveluihin.

Haastatellut hoitajat kuvasivat, etta heilla ei ollut mahdollisuuksia aikaa vieviin ja
useita kdynteja vaativiin keskusteluihin. Hoitajat epailivit my6s omaa osaamistaan
psykososiaalisen kysymysten lapikdymiseen ja psyykkisen tuen tarjoamiseen. Kes-
kusteluapu nahtiin hoitotyosta erillisend, johon vaadittiin erityisosaamista esimer-
kiksi psykiatrian alueelta. Tasta syysta potilaat ohjattiin erityispalveluihin. Potilaat
eivat kuitenkaan valttamatta halunneet kotiin ulkopuoliseksi koettua toimijaa vaan
he toivoivat, ettd keskusteluapu limittyisi osaksi olemassa olevaa hoitosuhdetta.
Potilaan sairaudenkulussa eri asiat kuten sosiaaliset tarpeet, vaikeat tunteet tai ti-
lanteet sairauden kanssa liittyvat kiintedsti toisiinsa. Koska olemassa olevassa hoi-
tosuhteessa jaettiin jo paljon muitakin sairauteen ja sen tuomiin muutoksiin liitty-
via asioita, jotkut potilaat kokivat pettymysta tullessaan ohjatuksi muualle sen si-
jaan, ettd heidan keskusteluapunsa tarpeet olisivat tulleet kohdatuksi osana hoito-
tyon kokonaisuutta.

”On ongelma, ettei meilld hoitajillakaan ole aikaa kdydéd henkisté puolta niin paljon IGpi.
Omaisillehan olisi ihan hirveesti kanssa tarvetta, myds potilailla, mutta meilld ei ole aikaa
siihen, meillé on niin mitotettu kuitenki vastaanottoajat ja kaikki muukin. Ennen jokainen
uusi potilas on saanut psykiatrisen hoitajan vastaanoton myds, mutta nyt me katsotaan
tarpeen mukaan ja ehdotetaan potilaille sitd.”

(HAAKDHoitajal)

Tutkija: ”Ottiks kukaan nditd pelkoja, muistatko sillon alussa, puheeks?”

Potilas: ”Ei oikeestaan, kylld se oli alkuvaiheessakin kiinni ittestd, ettd tuok sd ne esiin vai
et. Jos et ite tuo esiin, niin ei se henkilkuntakaan, ne keskittyy opettamiseen, et nei mun
mielestd keskity hyvinvointiin henkiselld puolella, aika vihén on sitd. Sitd tarjotaan ulko-
puolelta. Et on mahdollisuus pyytdd psykiatrista hoitajaa, jos tuntuu siltd...Mut jotenkin
ne hoitajat ulkoistavatko ittensd siitd. Apua on kaikkialta muualta paitsi sieltd hoitoyksi-
késtd. Et se on erikoista. En md oo koskaan ennen tullu ajatelleeks, mutta tuntuuhan se
aika hassulta, koska ne hoitosuhteethan on hirveen pitkid esimerkiksi omahoitajan
kanssa... Mut kylld ne tés vaiheessa on entistd vihdisempid ne keskustelut omahoitajan
kanssa. Hdn soittaa mulle labravastaukset tai jos on lddkdriasiaa. Sit md laitan hénelle
tuotetarviketilauksia tai jos mulle tulee jotain ongelmia, niin oon héneen yhteydessd.
Mutta esimerkiks semmosta protokollaa, mité kdytetddn monessa paikassa, pidetdén
hoitoneuvottelu tai tehdddn yhteistd hoitosuunnitelmaa, ei semmosta oo. Miks ei vois
olla niin, ettd kerran vuodessa sd istut omahoitajan kanssa alas ja te vaan juttelette, ettd
mité kuuluu.”

(HAAKDPotilas5)

5.4 Teknologia apuna toiminnassa

Kotisairaalatoiminnassa hyédynnettiin monenlaista teknologiaa eri tavoin. Henki-
l6kunnalla oli kdytdssadn tavanomaiset viestintdavalineet, kuten matkapuhelimet ja
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ainakin osittain myos kannettavat tietokoneet tai tabletit. Matkapuhelimia hy6dyn-
nettiin konsultaatioissa esimerkiksi niin, etta hoitaja lahetti ladkarille valokuvan
esimerkiksi potilaan ihottumasta ja ladkari arvioi sen perusteella hoidon tarpeen.
Puhelimeen oli ladattu 112-sovellus, mika lisasi hoitajien kokemaa tyoturvalli-
suutta. Kotikdynnilla mukana olevalta tietokoneelta tarkastettiin ladkemaarayksia
tai potilaan sairaskertomuksia. Hoitajat saattoivat kerrata toimenpiteita katso-
malla Youtube-videoita. Dialyysihoidon potilasohjauksessa tietokonetta tai tablet-
tia kdytettiin hyodyntamalla esimerkiksi vatsakalvodialyysin opetteluun rakennet-
tua digipolkua. Kotisairaalatoiminnassa terveysteknologiset laitteet, kuten veren-
painemittarit tai kKipupumput, olivat jokapaivdisessa kaytossa. Tarvittaessa koti-
kdynnille otettiin mukaan esimerkiksi tulehdusarvoa mittaava kannettava CRP-
laite.

Teknologian kaytossa oli kotisairaalakohtaisia eroja. Hoitajien suhtautuminen tek-
nologiaan vaihteli: osa suhtautui myonteisesti ja halusi edistda teknologian kayt-
to4, toisten suhtautuessa varautuneemmin. Teknologian kayttoa rajoittivat monen-
laiset kaytettavyysongelmat. Esimerkiksi potilaskdynneilla tabletit tai kannettavat
tietokoneet jaivat usein kdyttamattd, koska verkkoyhteys niihin piti ottaa oman
matkapuhelimen kautta tai verkkoyhteydet olivat huonot. Mukana kuljetettaviin
tietokoneisiin ei myodskaan ollut asennettu kaikkia ohjelmia tai ohjelmistoja, joita
olisi tarvittu esimerkiksi lddkkeen lopettamiseen tai potilastietojen hakemiseen.

Nain ollen potilaskirjauksia ei ollut aina mahdollista tehda suoraan potilaskdyn-
nilld, vaan ne tehtiin kotisairaalan toimistolla jalkikdteen. Toimistolle saatettiin
lahted tulostamaan potilastietoja kesken kotikdynnin, jos tietoja tarvittiin hoidon
toteuttamiseksi. Osa laitteista oli hankalasti siirrettavia tai suurikokoisia, kuten yh-
della paikkakunnalla kidytdssa oleva crp-tulehdusarvoa mittaava laite, joka oli kau-
pan ostoskorin kokoinen ja vaati pystyssa kuljettamista. Yhdessa kotisairaalassa
hoitajilla oli kdytossaan halytysnappi tyoturvallisuuden parantamiseksi, mutta
akku toimi niin huonosti, ettei laite ollut vakiintunut kayttoon.

“Jotain tdytyy tehdd aina [toimiston] koneella. Toinen asia on se, ettd kannattaako niité
kaikkia asioita sddstdd [toimiston] koneelle tehtévdéiksi. Ja ensin rustata ne johonkin pape-
rilappuun [potilaan] kotona. Niin ei. Pitddhén se oman aivokapasiteetin paljon selkeem-
pdnd, jos on joku asia hoidettu kokonaan pois pdivdjérjestyksestd. Et ei tarvi endd miettii
tddlld [toimistolla], etté mité md nyt tosta kirjaan ja mitd md tosta kirjaan. En mdkd&dn
aina kéytd [tablettia] potilaitten luona, jos on joku nopee kéynti, mut yleensd autossa kir-
jaan sen kéynnin perddn ne asiat. Ja vililld potilaiden luonakii. Nehén tykkdd hirveesti
siitd kun niille sanoo, et hei md kirjaan nytte ja miten sd oot voinu. Ja joo, hyvd, md kir-
jaan ton nyt yl6s tdnne, mitd sd oot sanonu. Niin sithdn ne on osallisena siind.”

(HAAKSHoitaja2)

Kotidialyysissa hoito kaikkinensa perustui terveysteknologiaan, jota potilas kaytti
kotonaan itsendisesti. Dialyysikoneet olivat korkean teknologian laitteita, jotka oli
tehty kayttdjilleen mahdollisimman helpoiksi esimerkiksi niin, ettd ne ohjasivat
kayttdjaa. Osa dialyysikoneista lahetti modeemin kautta tietoja hoidosta suoraan
sahkoisesti hoidosta vastaavalle taholle. Monella dialyysipotilaalla oli kuitenkin ko-
kemus, ettei dialyysikoneita ollut tehty kdyttdja huomioiden ja heilla oli mielessaan
useita kdytettavyyttd parantavia kehittdmisideoita.
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Kaiken kaikkiaan voi todeta, ettd kotisairaaloissa oli kylla kdytdssa “perusmuotoi-
sia” teknologisia valineitd, mutta minkaanlaisesta teknologisesta edellakavijyy-
desta toiminnassa ei ollut kyse. Nykyiselldan terveysteknologian kdytettavyydess3,
toimintavarmuudessa ja yhteensopivuudessa oli vield runsaasti toivomisen varaa.

5.5 Tyoturvallisuus ja tuki tyolle

Koti tydymparistona ja yksintydskentely vaati erityista huomiota tyoturvallisuu-
teen ja tyosuojeluun. Hoitajat kertoivat, ettd vaaratilanteita ei juurikaan ollut,
koska potilaat oli jo ennakoivasti kartoitettu kotisairaalahoitoon sopiviksi ja kodin
olosuhteita oli mahdollista arvioida ennen kotiin saapumista. Kuitenkin hoitajien
tuli varautua yllattaviin tilanteisiin potilaiden kotona. Osalla hoitajista oli toiminta-
tapoja, joita he noudattivat systemaattisesti turvallisuutensa lisadmiseksi ja osa
suhtautui asiaan suurpiirteisemmin. Osa hoitajista esimerkiksi parkkeerasi auton
lahtésuuntaan niin, ettd poistuminen oli helppoa ja nopeaa. Joku ajoi viikonloppui-
sin auton ovet lukittuina, koska autossa oli mukana runsaasti laakkeita.

Potilaan kotona hoitajat ennakoivat ja huomioivat kodin koko ymparistéa seka tur-
vallista tyoskentelyd. Tama tarkoitti myos potilaan kanssa asuvien henkiléiden ela-
mantilanteen hahmottamista ja kotieldinten vaarallisuuden pohtimista. Kotona
hoitajat asemoituivat tilaan tarvittaessa niin, etta poistuminen kavi helposti ja no-
peasti. Ensihoitotaustaiset hoitajat kiinnittivat turvallisuuteen enemman huo-
miota, koska he olivat ensihoidossa tottuneet menemaan ihmisten koteihin ilman
ennakkoselvittelyd. Yhdessa kotisairaalayksikdssa auton varustukseen kuuluivat
my0s luotiliivit. Tyoturvallisuutta lisdsivat myds varmatoimiset ja turvalliset autot.

Kotisairaaloissa oli sovittu tiettyja keskindisia toimintatapoja tyontekijan turvalli-
suuden parantamiseksi. Epdvarmoissa tilanteissa potilaan luokse saatettiin ensim-
maiselld kaynnilla menna kahden tyontekijan voimin. Tai hoitaja ilmoitti etukateen
osaston henkilokunnalle menevansa tiettyyn kohteeseen. Myos halytyskeskus saat-
toi sovitusti soittaa tyontekijalle esimerkiksi tunnin jdlkeen ja tarkastaa, oliko
kaikki kunnossa. Yhdessa kotisairaalassa henkilokunnalla oli ollut kdytossaan haly-
tysjarjestelmd, mutta se oli poistettu kdytosta teknisten ongelmien vuoksi. Hoitajat
olivat sen sijaan asentaneet matkapuhelimiin 112-sovelluksen.

”Meilld on puhelimessa 112-sovellus, mité voi painaa. Pééasiassa se on niin, etté jos on
epdilyttdvd tilanne, niin téytyy sanoa osastolle, etté nyt mé menen tonne ja ne tietdid
missd on. Ja ettd mdé soitan viimeistddn puolen tunnin kuluttua. Jos ei kuulu, niin alatte
ottaa yhteyttd.”

(HAAKSHoitajal)

Kotona tyoskentely aiheutti erityishaasteita my6s tyohyvinvoinnin nakékulmasta.
Hyvastd ergonomiasta oli vaikea huolehtia, koska apuvalineita ei ollut useinkaan
kdytodssa ja kodin tilat ja kalusteet eivat aina mahdollistaneet ergonomisia tydasen-
toja. Kuormitusta aiheuttivat myos yksintydskentely, itsendinen paatéksenteko,
pitkat tyovuorot seka tiivis potilaan ja hoitajan vilinen vuorovaikutus. Tunnetta
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yksin jadmisesta oli helpotettu esimerkiksi tydvuorojarjestelyilla niin, etta lahte-
valla ja tulevalla hoitajalla oli hetki yhteista tydaikaa ja siten mahdollisuus keskus-
tella ja jakaa kokemuksia. Tukea ty6hon toivottiin ldhijohdolta, mutta vasta kehit-
tamisvaiheissa olevissa kotisairaalayksikoissa tallaisia rakenteita ei ollut viela
saatu muodostettua. Tiimeilla oli vaihtelevasti yhteisia kokouksia, joissa olisi mah-
dollista kisitelld koko tiimid koskevia asioita. Myoskaan saannollista tyonohjausta
ei ollut jarjestetty.
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6 Mitka ovat onnistuneen kotisairaalatoi-
minnan edellytykset? — Yhteenveto ja
johtopaatokset

Tutkimuksessa tarkasteltiin kotisairaala- ja kotidialyysitoimintaa havainnoimalla,
haastattelemalla potilaita, omaisia ja henkilokuntaa seka keraamalla kirjallista ma-
teriaalia. Tavoitteena oli tunnistaa toiminnan edellytyksia ja haasteita tarkastele-
malla kotisairaalan paikkaa palvelujarjestelmassa, toimijoita ja heidan rooliaan ja
vastuitaan seka toiminnan keskeisia elementtejd, kuten luottamusta, teknologiaa ja
puheeksiottoa. Tassa tutkimusraportissa keskityttiin teemoihin ja tuloksiin, joita
palveluntarjoajat voivat hyodyntaa kotisairaala- tai kotidialyysipalveluja kehittdes-
saan.

Kotisairaala osoittautui monella tavalla hybridiksi, erilaisten asioiden risteymaksi.
Se tarjosi sairaalatasoista, ymparivuorokautista ja ladkarijohtoista hoitoa, mutta
kotiymparistossa. Kotisairaalatoimintaa kehitetdan talla hetkella aktiivisesti. Tut-
kimuksessa mukana olevissa kotisairaaloissa toiminta jarjestettiin joko alueelli-
sena tai paikallisena toimintana. Tyontekijat tekivat tyota seka toimistolla etta ko-
deissa. Tyo0 sisdlsi akuuttia potilaan tilan selvitys- ja arviointity6ta ja toisaalta aikaa
ja emotionaalista ldsndoloa vaativaa kuolevan potilaan hoitamista. Nama aaripaat
ja laaja variaatio niiden valilla teki tydsta vaativaa hoitajille.

Kotisairaala palvelujéirjestelmdissd

Kotisairaalatoiminnan aloittaminen edellytti sen sovittamista paikalliseen palvelu-
jen kokonaisuuteen, yhteistyon rakentamista muiden toimijoiden kanssa, toimin-
nasta tiedottamista, henkil6ston osaamisen varmistamista ja riittavia resursseja
kuten toimivaa teknologiaa ja erilaista valineistoa. Alueellinen toimintamalli saat-
toi tarjota paikallista toimintaa paremmat toiminnanmahdollisuudet, mahdollisuu-
den keskittya pelkastaan kotisairaalatoimintaan ja tasaisemman potilasmaaran.
Isommassa yksikdssa henkilost6a oli enemman, joten toiminta ei ollut niin haavoit-
tuvaa esimerkiksi henkiloston sairastapauksissa. Alueellinen toimintamalli lisasi
alueen asukkaiden yhdenvertaisuutta, kun tarjolla oli samanlaista palvelua asuin-
paikasta riippumatta. Toimintaymparist6 vaikutti myos toiminnan kustannuste-
hokkuuteen.

Kotisairaala toimi yhteistydverkostossa, jossa oli mukana paljon eri toimijoita ja
palveluntarjoajia. Tarkeaa oli, etta kaikilla toimijoilla oli tieto kotisairaalan olemas-
saolosta ja sen tuottamista palveluista. Jatkuva paikallinen ja alueellinen tiedotta-
minen palvelusta oli edellytys sille, ettd potilaita lahetettiin kotisairaalaan. Kotisai-
raalalta ja yhteistyoverkostolta edellytettiin neuvottelua tyonjaosta paallekkai-
syyksien valttdmiseksi. Toiminnan tasolla kotisairaaloissa nayttaytyi puutteena,
ettei toimintaan ollut integroitu kaikkia potilaan tarvitsemia palveluja. Esimerkiksi
sosiaalityontekijan, psykiatrisen sairaanhoitajan ja fysioterapeutin palvelut tulisi
liittaa kiintedksi osaksi kotisairaalaa niin, ettd myos heiddn palvelujaan saisi kotiin.
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Nain taattaisiin kokonaisvaltainen hoito ja lahestymistapa potilaan tilanteeseen.
Erityisesti palliatiiviset potilaat hyotyisivat tastd mahdollisuudesta.

Potilaiden nakokulmasta kotisairaalahoito oli edullista, etenkin kun hoitojaksot oli-
vat yleensa lyhyita. Vaikka kotisairaalahoito korvasikin sairaalahoitoa, kotisairaa-
lan hoitomaksut eiviat kuitenkaan kerryttaneet potilaan maksukattoa kuten sairaa-
lahoito. Tama oli epakohta erityisesti pitkdaikaista hoitoa tarvitsevien potilaiden
nakokulmasta ja saattoi muodostua esteeksi kotisairaalahoidon vastaanottami-
sessa. Kotona dialyysia tekevat potilaat maksoivat joillakin alueilla saman hoito-
maksun kuin sairaalassa dialyysihoidossa kdyvat potilaat, vaikka kotidialyysihoito
onkin yhteiskunnalle edullisempaa kuin dialyysiosastolla toteutettava hoito. Dia-
lyysipotilaiden kohdalla epdakohtana oli my®ds, ettd hoitomuodon valinta (peritone-
aali- vai hemodialyysi) vaikuttaa Kelan maksaman vammaistuen maaraan. Puolet
pienempda korvausta saavien hemodialyysipotilaiden hoidon toteuttaminen oli
vaativampaa ja kustannuksia lisasivat kasvavat vesi-, sahko- ja jatekustannukset.

Toimijat ja roolit

Kotisairaalan keskeisia toimijoita olivat potilas, omainen, ladkari ja hoitaja. Kaytan-
nossa hoitaja oli kotisairaalan toiminnallisessa keskidssa ja toimi valittdjana ja
viestinviejana ladkarilta potilaalle ja toisinpdin. Potilas ei valttamatta nahnyt laaka-
rid lainkaan hoitojaksonsa aikana, mika eroaa sairaalaosastohoidosta, jossa laaka-
rikierto on paivittdinen tapahtuma. Osalle potilaista tdma sopi hyvin, mutta osa
olisi kaivannut tiiviimpaa yhteytta ladkariin. Potilaille olisi hyva tiedottaa heti hoi-
tojakson aluksi ladkarin pysyttelemisesta taustalla vaikkakin vastuullisena hoi-
dosta, jotta potilaalle ja omaiselle ei synny vaaranlaisia odotuksia. Vaikka ladakari
olikin potilaan nakékulmasta taustalla, oli hian toiminnalle ensi arvoisen tarkea.
Laakarin tuli olla tavoitettavissa, kiinnostunut kotisairaalasta toimintaymparistona
seka hallita erityisesti palliatiivisten potilaiden hoito. Etenkin toiminnan aloitus-
vaiheessa ladkarin tuli myos olla valmis kehittamaan toimintaa ja etsimaan toimi-
via kdytantoja.

Hoitajat tuntuivat viihtyvan kotisairaalatydssa. Heilta vaadittiin paitsi monipuoli-
sia kddentaitoja ja hoidonarviointia my6s vuorovaikutustaitoja. Vuorovaikutustai-
dot sisaltavat tassa vaikeiden ja sensitiivisten asioiden puheeksioton, keskustelu-
avun ja psykososiaalisen tuen, joille tulisi I6ytaa fyysisten hoitotoimien ohessa ai-
kaa. Naita kotisairaalatoiminnassa keskeisia taitoja tulisikin nykyista enemman tu-
kea koulutuksella. Vuorovaikutus oli valilld my0s raskasta, eika hoitajilla ollut sa-
manlaista mahdollisuutta vetdytya vuorovaikutuksesta kuin sairaalaosastolla,
jossa hoitajalla on aina mahdollisuus poistua potilashuoneesta. Vasyminen vuoro-
vaikutukseen nayttdytyi hoitajien toiminnassa valilla niin, ettd potilaan luota ldah-
dettiin kiymaan toimistolla kesken hoidon ilman syyta. Jatkossa tyOyhteisoissa
olisi hyva miettia keinoja, joilla vuorovaikutuksen pituutta voidaan saddella. Mikali
hoitajat kirjaisivat potilaskaynnit tietokoneelle aina potilaan luona, voisi tama tar-
jota hengahdystauon vuorovaikutuksesta esimerkiksi pitkien ja monta kertaa pai-
vassa toistuvien suonensisdisten antibioottihoitojen aikana. Tai voisiko kotisairaa-
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lan kdytossa ollakin "pienpakettiauto”, jossa olisi tietokone ja hyvin toimiva netti-
yhteys, jolloin kirjaamisen ja seuraavaan kdyntiin valmistautumisen voisikin tehda
autossa ja hyodyntda ndin odotusaikaa?

Suurella osalla kotisairaalan potilaista oli kuolemaan johtava sairaus. Kotisairaalan
hoitajilta olisi hyva edellyttaa palliatiivisen hoidon erikoistumisopintoja tai vahin-
taankin jatkuvaa tyopaikkakoulutusta. Koulutus antaisi hoitajille valineita toimia
kuolevan potilaan ja omaisten kanssa ja samalla auttaisi myos hoitajaa jaksamaan
ja hallitsemaan omaa kuormitustaan. Palliatiivisen hoidon koulutus takaisi poti-
laille kuoleman lahestyessa hyvan hoidon, mihin jokaisella kuolevalla on oikeus.

Koisairaalassa ja kotidialyysissa toimijoiden roolit poikkesivat siitd, mita ne sairaa-
lahoidossa ovat. Potilaalla itselldan, tai vaihtoehtoisesti omaisella, oli vastuu seu-
rata vointia ja hoidon vaikutusta. Kotisairaalassa hoitohenkil6kunta toteutti hoi-
don, mutta kotidialyysissa potilas teki sen itse. Useilla kotidialyysipotilailla olikin
halu ja tarve olla itsendisia ja vastuullisia, terveydenhuollosta mahdollisimman
riippumattomia toimijoita. Tima saattoi aiheuttaa ristiriitaa potilaan ja terveyden-
huollon toimijoiden kesken ja valilla neuvoteltiin siitd, kuinka pitkalle potilaan it-
semadraamisoikeus ulottui esimerkiksi dialyysikonetyypin valinnan osalta. Kiin-
nostavaa on, muuttuuko potilaan rooli kotisairaalassakin tulevaisuudessa enem-
man hoidon toteuttajan suuntaan esimerkiksi erilaisten mittausten osalta.

Omaiset olivat tarkedssa roolissa, vaikka heilla ei virallista hoitovastuuta ollutkaan.
Suuri osa omaisista oli mukana hoidossa auttamalla potilasta konkreettisissa toi-
missa ja tehtdvissa kuten tavaroiden noutamisessa, lddkkeiden jaossa tai liikkkumi-
sen avustamisessa. Palliatiivisessa hoidossa olevien potilaiden hoito nojasi pitkalti
siithen, ettd kotona oli omainen, joka huolehti potilaasta hoitajien kdyntien ulko-
puolella. Kuolevan potilaan omaisilla oli toiveita, ettd heita olisi opastettu enem-
man esimerkiksi lddkehoidon toteuttamiseen tai potilaan nostamiseen. Hoitajien
on erittdin tarkeda kuunnella ja havainnoida erityisesti kuolevien potilaiden
omaisten jaksamista ja huolehtia tarvittaessa lisdavusta tai potilaan siirrosta osas-
tolle. Kotisairaalan toimijoiden tulisi aina ottaa yhteyttd omaiseen potilaan kuoltua
tai kotisairaalahoidon loppuessa potilaan siirtyessa osastohoitoon ja tarjota mah-
dollisuutta keskustella hoitojaksosta ja kokemuksista kotisairaalan henkilokunnan
kanssa.

Keskidssd kotitila, luottamus ja teknologia

Kotisairaalahoidossa kodin tilat koettiin potilaan reviiring, jossa hoitaja oli vie-
raana. Kotisairaalahoito edellytti vain harvoin muutoksia kodin tiloihin, mutta ko-
tidialyysipotilailla hoito edellytti monenlaisia tilallisia muutoksia kotona ja lisddn-
tyvaa tavaramaaraa. Koti hoidon paikkana asetti rajoituksia ja haasteita hoitajan
toiminnalle erityisesti ergonomiassa, mutta myos aseptisessa toiminnassa. Koti ra-
joitti my0s potilaiden mahdollisuuksia toimia, kuten odotettiin. Kotisairaalatoimin-
nassa on hyva pitda mielessa ajatus, etteivat potilaat aina toimi kotona kuten hoita-
jat ajattelevat, eivatka kodin tilat aina toimi niin kuin henkilokunta toivoo.
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Jotta toiminta oli ylipaataan mahdollista, tarvittiin seka kotisairaala- ettd kotidia-
lyysitoiminnassa luottamusta. Potilailta odotettiin luottamusta hoidon laatuun,
hoitohenkil6kunnan osaamiseen, valittdman yhteyden ja lisdavun saamiseen. Dia-
lyysipotilailta edellytettiin ndiden lisaksi vahvaa luottamusta teknologiaan eli dia-
lyysikoneen toimivuuteen sekd omaan osaamiseensa. Hoitajat rakensivat luotta-
musta potilaan ja omaisen suuntaan ennakoivalla tydotteella, tietoisella vuorovai-
kutussuhteen rakentamisella, edukatiivisella tyoskentelylla seka arvioimalla poti-
laan tieto- ja taitotasoa. Hoitajien tuli puolestaan luottaa siihen, etta potilas tai
omainen noudattavat hoito-ohjeita ja ilmoittavat poikkeavasta voinnista hoitajille.
Hoitajilla piti olla luottamus myds siihen, ettd kotiin oli turvallista menna.

Kotisairaalan toiminta ei ollut erityisen edistyksellista teknologisesti. Kaytossa oli-
vat nykypdivan tavalliset yhteydenpitovalineet kuten matkapuhelin, kannettava
tietokone tai tabletti. Tietokoneet ja tabletit toimivat kdytannon tydssa heikosti
puuttuvien ohjelmistojen tai yhteysongelmien vuoksi. Kannettavat mittauslaitteet
saattoivat olla isokokoisia, painavia ja hankalasti kuljetettavia. Kotidialyysihoito
sen sijaan edusti korkeaa teknologista osaamista, vaikka potilailla olikin myds dia-
lyysikoneiden kaytettavyyteen kehittdmisideoita. Toimiva teknologia on mydés po-
tilasturvallisuusasia. Hoitajalla tulisi olla padsy ajantasaiseen tietoon potilaskdyn-
nilla. My6s kdaynnin Kkirjaamisen ja tilastoinnin olisi hyva onnistua potilaan kotona.
Tama sujuvoittaisi ja tehostaisi toimintaa, kun hoitajilla ei kirjaamisen vuoksi olisi
tarvetta palata toimistolle kotikdyntien valissa tai kdyntien kirjaaminen ei jaisi pai-
van loppuun. Tyoturvallisuuden takaamiseksi hoitajilla tulisi olla kdytossaan haly-
tysjarjestelmd, joka toimii myods maaseudulla ja pitkien tydvuorojen ajan.

Nykyiselladn terveysteknologian kaytettavyydessd, toimintavarmuudessa ja yh-
teensopivuudessa oli vield runsaasti toivomisen varaa. Tarvittaisiinkin paljon kehi-
tystyota, jotta teknologia voisi parhaalla mahdollisella tavalla tukea kotisairaala- ja
kotidialyysitoimintaa ja tehostaa sitd. Tyo edellyttaisi laitteita, jotka on suunniteltu
kokonsa, liikuteltavuutensa ja kaytettavyytensa puolesta liikkuvaan ty6hon. Li-
saksi tarvitaan verkkoyhteyksien varmistamista, uusien teknologisten apuvalinei-
den innovoimista ja tuotekehitysta. Pelkdsta teknologian olemassaolosta ei ole
hyotya, mikali sen hyodynnettavyys ja kaytettavyys ontuu.

Tyoturvallisuuden ndkokulmasta kotisairaalatoiminnassa erityista on, etta tyota
tehdaan paasaantoisesti yksin. Tyoturvallisuutta uhkaavia tilanteita ei ollut juuri
ollut, mutta silti ty6turvallisuus piti pitda mielessa jatkuvasti ja ennakoiden. Tyo6-
yhteis0ssa tulisi olla olemassa turvallisuutta aidosti lisdavat toimintakdytannot ja
laitteet. Tyosuojelun nakokulmasta kotona tehtavassa tyossa oli haastavaa, ettei
ergonomisesti oikeisiin ty6asentoihin ollut useinkaan mahdollisuuksia. Yksintyds-
kentely lisdsi tuen tarvetta lahijohdolta ja yhteisesti sovittuja kaytantoja tyokave-
reiden tapaamiseksi ja toiminnan yhteiskehittamiseksi.

Tutkimus toteutettiin laadullisella tutkimusmenetelmall, jonka tavoitteena on
tunnistaa ja kuvata tutkimuskohteeseen liittyvia ilmiditd. Ndin ollen tutkimus ku-
vaa nimenomaan tutkittuja kotisairaala- ja kotidialyysiyksikkoja, mutta se ei kerro
ilmididen yleisyydesta tai niiden esiintyvyydesta eri puolella Suomea toimivissa
yksikoissa. Tutkimuksen luotettavuutta lisdsi, etta tutkimusaineistoa keradamassa
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ja analyysia toteuttamassa oli kaksi tutkijaa, jotka keskustelivat ja vertailivat koke-
muksiaan ja havaintojaan lapi koko tutkimusprosessin.

Tutkimuksen havaintojen pohjalta olemme lopuksi koonneet yhteenvedon onnis-
tuneen kotisairaalatoiminnan edellytyksista (Taulukko 1).

Taulukko 1. Onnistuneen kotisairaalatoiminnan edellytyksid.

Muistilista onnistuneen kotisairaalatoiminnan edellytyksista:

v’ Istuta toiminta osaksi paikallista palvelujarjestelmaa.

v’ Vilta toimintojen péillekkiisyyksia neuvottelemalla ja tekemalla yhteis-
tyota muiden paikallisten ja alueellisten toimijoiden kanssa.

v’ Tiedota toiminnasta jatkuvasti paikallisesti ja alueellisesti.

Seuraa aktiivisesti toiminnan kustannuksia ja tuloksia.

v Panosta kotisairaalan toimijoiden keskinaisen luottamuksen rakentami-

\

seen.

v’ Liita sosiaalityontekijan, psykiatrisen sairaanhoitajan ja fysioterapeutin
palvelut osaksi kotiin tulevia palveluja.

v Tue hoitajien osaamista vuorovaikutuskoulutuksella ja palliatiivisen hoi-
don erikoistumiskoulutuksella.

v' Tarjoa hoitajille keinoja saadella asiakastilanteisiin liittyvan vuorovaiku-
tuksen pituutta ja intensiteettia.

v" Kerro potilaalle hoitojakson aluksi kotisairaalan ladkéarin ja hoitajien roo-
lit ja tehtavat.

v Tue potilasta hoitavaa omaista opastamalla esimerkiksi lddkehoidossa ja
potilaan nostamisessa.

v Seuraa ja varmista omaisten jaksaminen.

v’ Ota yhteytti kuolevan potilaan hoitoon osallistuneeseen omaiseen hoito-
jakson jalkeen kokemusten purkamiseksi.

v Hyo6dynna teknologiaa ja valitse laitteita, jotka toimivat liikkuvassa
tyossa.

v Varmista henkilokunnan tyoturvallisuus ottamalla kayttoon halytyslait-
teet seka selkedt ohjeet ja toimintakaytannot.

v Tue henkil6ston tyossa jaksamista ja mahdollista tyoyhteison tapaamiset
seka toiminnan yhteiskehittaminen.

v" Huomioi, ettd potilaat eivit aina kotona toimi kuten henkilokunta ajatte-
lee ja etsi toimintaan vaihtoehtoja.

v" Huomioi kodin tilojen asettamat haasteet toiminnalle.
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Liite
Liite 1. Tutkimustiedote ja suostumuslomake

Hyva vastaanottaja,

olemme tekemassa tutkimusta kotisairaalatoiminnan edellytyksista ja haasteista.
Meita kiinnostaa esimerkiksi kokemukset kotisairaalatoiminnasta, teknologia koti-
ympadristossa seka sairauden tuomat muutokset perhesuhteissa. Tavoitteena on
luoda toimintamalli kotisairaalatoiminnan kehittamiseksi. Tutkimus toteutetaan
Helsingin yliopiston Sosiaalitieteiden laitoksella vuosina 2019-2020 ja sen rahoit-
taa Kunnallisalan kehittdmissaatio.

Pyydamme sinua mukaan tutkimukseen "Koti sairaalana -onnistuneen koti-
sairaalatoiminnan edellytykset”

Kerdamme tutkimusaineistoa vuonna 2019 kolmella paikkakunnalla haastattele-
malla (kesto noin 2 tuntia, haastattelu nauhoitetaan) potilaita, omaisia ja henkil6-
kuntaa seka havainnoimalla kotisairaalatoimintaa (1-5 havainnointikertaa/poti-
las). Potilasasiakirjoista tarkastellaan tietoja kotisairaalan hoitojaksosta.

Tutkimukseen osallistuminen on vapaaehtoista. Kieltdytyminen tutkimuksesta ei
vaikuta milladn tavoin potilaan ja omaisen saamaan hoitoon tai kohteluun. Osallis-
tumisen voi keskeyttda missa vaiheessa tutkimusta tahansa. Siihen mennessa ker-
tynyttd aineistoa voidaan kuitenkin kayttaa tutkimuksessa. Keratty aineisto ja an-
tamanne tiedot ovat tdysin luottamuksellisia. Aineistosta poistetaan nimet tai muut
tunnistamisen mahdollistavat tiedot, eikd henkil6llisyytenne siten ole tunnistetta-
vissa tutkimuksen loppuraportissa tai muissa julkaisuissa. Raporteissa ei kerrota
myoskaan tutkimuspaikkakuntia.

Tutkimusaineistoa sailytetaan tutkijoiden hallussa lukituissa tiloissa ja tietoko-
neilla salasanojen takana Helsingin yliopiston suojatuilla verkkolevyilla. Tuloksista
julkaistaan Kunnallisalan kehittdmissaation julkaisema loppuraportti vuonna 2020
ja sen lisdksi artikkeleita tieteellisissa ja muissa lehdissa. Tutkimusaineisto arkis-
toidaan ilman tutkittavien henkilotietoja soveltuvin osin Yhteiskuntatieteelliseen
tietoarkistoon, josta se on tutkijoiden luvalla saatavissa tutkimus- ja opetuskayt-
toon myos myohemmin.

Vastaamme mielellamme tutkimukseen liittyviin kysymyksiin.

Tutkimuksen johtaja
Professori Marjaana Seppanen
marjaana.seppanen@helsinki.fi
Puh. 050-4489118

Yliopistonlehtori Riikka Lamsa
riikka.lamsa@helsinki.fi
Puh. 050-5560568
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Suostumus osallistumisesta tutkimukseen

Minua on pyydetty osallistumaan kotisairaalatoimintaa kasittelevaan tutkimuk-
seen "Koti sairaalana -onnistuneen kotisairaalatoiminnan edellytykset”. Tiedén,
ettd tutkimus toteutetaan Helsingin yliopiston valtiotieteellisessa tiedekunnassa
vuosina 2019-2020 ja sen rahoittaa Kunnallisalan kehittdmissaatio. Olen lukenut
tai minulle on luettu tutkimukseen liittyva tiedote. Olen saanut kysya minua askar-
ruttavista asioista ja saanut niihin vastauksen.

Osallistumiseni on vapaaehtoista. Osallistumiseni tai osallistumattomuuteni ei vai-
kuta mitenkaan potilaan hoitoon tai kohteluun. Minulla on mahdollisuus my®és kes-
keyttaa osallistumiseni. Talloin siihen asti kertynytta tietoa voidaan kayttaa tutki-
musaineistona.

Talla suostumuksella annan luvan

( ) haastatteluun ja sen nauhoittamiseen

() kotisairaalaan liittyvan toimintani havainnointiin

( ) potilaana potilasasiakirjojen tarkasteluun niiltad osin, kun ne kasittelevat koti-
dialyysitoimintaa ja nykyista hoitojaksoa.

Lisaksi suostun siihen, etta

( ) minua kasitteleva aineisto voidaan arkistoida ilman henkilon tunnistamisen
mahdollistavia tietoja Yhteiskuntatieteelliseen tietoarkistoon ja kayttaa tutkimuk-
sessa tai opetuksessa myohemmin tutkijoiden luvalla.

Osallistun tutkimukseen kotisairaalan
( ) potilaana

( ) omaisena

( ) henkil6kunnan jasenena

Osallistujan allekirjoitus

Nimen selvennys

Paikka ja aika

Tutkijan tai tutkimusluvan vastaanottajan vakuutus

Olen antanut osallistujalle tiedotteen tutkimuksesta, vastannut mahdollisiin kysy-
myksiin ja varmistanut, ettd osallistuja ymmartaa, etta:

1. Tutkimukseen osallistuminen perustuu vapaaehtoisuuteen

2. Tutkimusmateriaalia kdytetaan tutkimus- ja opetuskayttoon

3. Tutkimuksessa hdivytetaadn yksityiskohtia siten, ettd osallistujien anonymiteetti
turvataan

Osallistujalle on annettu tiedote ja kopio suostumuksesta.
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Tutkijan tai tutkimusluvan vastaanottajan allekirjoitus

Nimen selvennys

Paikka ja aika




472

Kunnallisalan kehittimissaition Julkaisut-
sarjassa ovat ilmestyneet

1 Sami Borg & Sari Pikkala
KUNTAVAALITRENDIT (2017)

2 Toim. Soile Pohjonen & Marika Noso
KANSALAINEN KESKIOON! NAKOKULMIA SOTE-UUDISTUKSEEN (2017)

3 Markku Lehto
MIKSI HANKE EI ONNISTUNUT - VAI ONNISTUIKO SE? (2017)

4 Tapio Hayhtio
OSALLISUUTTA SOTE-PALVELUIHIN PALVELUMUOTOILEIMALLA? (2017)

5 Veera Vartinen
TUTKIJAT JA SOSIAALISEN MEDIAN KAYTTO (2017)

6 Esko Hussi, Esa Makiniemi & Erkki Vauramo
IKAANTYVA VAESTO JA TOIMINTAKYVYN YLLAPITO (2017)

7 Matti Wiberg (toim.)
FAKTAT JA POLITIIKKA (2017)

8 Antti Mykkanen
VALTUUTETTUJEN ILMAPUNTARI 2017- KUNNAT, MAAKUNNAT JA YHTEISTYO
(2017)

9 Sanna Laulainen, Helena Taskinen, Jere Rajaniemi, Erja Rappe, Pdivi Topo & Sari
Rissanen

KUMPPANUUDELLA KUNTOON-KUNTIEN JA JARJESTOJEN YHTEISTYO IAKKAI-
DEN TERVEYDEN EDISTAMISESSA (2017)

10 Auli Valli-Lintu
SOTE- JA KUNTARAKENTEEN PITKA KUJANJUOKSU (2017)

11 Esa Ahonen, Maire Ahopelto, Matti Heikkinen, Marjo Huovinen-Tervo & Eeva
Mantymaki

NAIN TEHDAAN SAUMATON SOTE-KAINUUN HILJAINEN TIETO 2003-2017
(2017)

12 Anneli Hujala & Johanna Lammintakanen
PALJON SOTE-PALVELUJA TARVITSEVAT IHMISET KESKIOON (2018)

13 Anita Kangas
AKTIIVISET OSALLISTUJAT - KUNTALAISET KULTTUURI- JA LIIKUNTAPALVELU-
JEN KEHITTAJINA (2018)
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14 Juha Talvitie
100 VUOTTA KAAVOITUSTA - MUUTTUVA MAANKAYTTO (2018)

15 Erkki Vauramo, Seppo Ranta, Jonna Taegen & Ira Verma
SOTE-PALVELUT MUUTTUVAT UUDISTUKSESTA HUOLIMATTA - KONSORTION
TYON TULOKSET 2015-2017 JA KEHITTAMISEHDOTUKSET (2018)

16 Kaija Saranto, Eija Kivekas, Sari Palojoki, Ulla-Mari Kinnunen, Olli Sjéblom &
Reima Suomi
TIEDONKULUN VAIKUTUS SOTE-PALVELUJEN MAINEESEEN (2018)

17 Jasmin Penttinen
ARVIO KUNTIEN KOTISIVUISTA (2018)

18 Tomi Venho
KABINETIN PUOLELLA
SAATIOT JA PUOLUERAHOITUS SUOMESSA (2018)

19 Niina Laine, Paula Timonen, Anne Halmetoja, Suvi Hakoinen, Heini Kari &
Hanna Kortejarvi

HOIVAYKSIKOISSA LAAKEHUOLLON JA -HOIDON PITAISI OLLA JOUKKUEPELIA
(2018)

20 Roosa Talvitie, Hannu Rantanen & Eeva Hamaldinen
KUNNAN ROOLI TURVALLISUUDESSA KOROSTUU (2018)

21 Raitio Katja, Sevon Eija & Ronka Anna
DIGITAALINEN OPPIMISPELI VAUVAPOLKU: VANHEMMUUTEEN VALMISTAUTU-
MISTA PELILLISEN OPPIMISEN KEINOIN (2019)

22 Hannes Manninen & Tapani Tolli
HELSINKI VS. MUU SUOMI - VASTAKKAINASETTELUSTA YHTEISYMMARRYK-
SEEN (2019)

23 Timo Aro, Susanna Haanpaa ja Anna Laiho
YRITYSDYNAMIIKKA KUNTIEN ELINVOIMATEKIJANA (2019)

24 Jyri Manninen, Anna Karttunen, Matti Merildinen, Anna Jetsu &

Anna-Kaisa Vartiainen

HYVINVOINTIA JA SOSIAALISTA PAAOMAA - KANSALAISOPISTON MERKITYS
KUNNALLE JA ALUEELLE (2019)

25 Jorma Niemela
JARJESTOT SOTE-SUOMEA RAKENTAMASSA (2019)

26 Sakari Mottonen
SOTE-UUDISTAMISEN ANATOMIA. YHTEISKUNTAPOLIITTISIA NAKEMYKSIA SO-
SIAALI- JA TERVEYDENHUOLLON REFORMISTA (2019)
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27 Auli Valli-Lintu
SOTE- JA KUNTARAKENTEEN PITKA KUJANJUOKSU - OSA 11 (2019)

28 Jukka Pellinen, Vesa Voutilainen, Kari Sippola, Toni Matto ja Antti Rautiainen
RISKIEN HALLINNAN KAYTANNOT SUOMEN SUURIMMISSA KAUPUNKIKONSER-
NEISSA (2019)

29 Erkki Vauramo
SOTE - PYRAMIDISTA PALVELUVERKKOON. IKAANTYMINEN JA NIUKKA TULE-
VAISUUS (2019)

30 Mimmu Alanko, Marja Kankaanranta & Saana Mehtala
DIGITAALISET PORTFOLIOT SUOMALAISESSA VARHAISKASVATUKSESSA (2020)

31 Pekka Kettunen
KUNTIEN MAAHANMUUTTOPALVELUT: HAASTEITA VAI HYVIA KAYTANTEITA
(2020)

32 Anne Kallio
KUNTIEN TYOLLISTYMISPALVELUT - ELINVOIMAN VAHVISTAMISTA VAI SOSI-
AALIPALVELUA? (2020)

33 Arto Haveri
TULEVAISUUDEN KUNTAJOHTAMINEN (2020)

34 Taina Peltonen
KOULUTUSVIENTI - KUNTIEN UUSI PALVELUTUOTE? (2020)

35 Olli-Pekka Ryynéanen, Erkki Vauramo, Teemu Malmi & Ville Koikkalainen
SOTE JA IKAANTYMISEN ONGELMAT - SELVIAMISPOLUN ETSINTAA (2020)

36 Marja Kevajarvi, Maria Lindholm & Arto Reiman
ETTA JOKU NAKEE MUT - OMAISHOITAJAN HYVINVOINTI JA TARPEET (2020)

37 Antti Mykkanen
KUNTADEMOKRATIA - VALTUUTETTUKYSELY 2020 (2021)

38 Fredriika Jakola & Eeva-Kaisa Prokkola
VOIDAANKO RAKENNERAHASTOILLA VAIKUTTAA? KUNTIEN NAKOKULMA
(2021)

39 Toni Ryynédnen, Torsti Hyyryldinen & Ryo Umeda
DIGITAALISET ALUSTAEKOSYSTEEMIT JA KUNTIEN ELINVOIMA - TAPAUSTUTKI-
MUS JAPANISTA (2021)
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Riikka Lamsa, Mia Niemi & Marjaana

Seppanen \ :
KOTI SAIRAALANA — ONNISTUNEEN \

KOTISAIRAALATOIMINNAN
EDELLYTYKSET

Kotisairaalassa sairaalatasoinen ja ymparivuoro-
kautinen hoito viedaan potilaan kotiin. Mita toimin-
nassa pitda huomioida, kun sairaalan toimintakay-
tdntoja ei voida sellaisenaan siirtaa kotiymparistoon?
Minkalaisia haasteita kotona toimiminen, teknologia
ja yksintyOskentely asettavat kotisairaalatoiminalle?
Tutkijat jalkautuivat hoitajien mukana potilaiden ko-
tiin ja havainnoivat tapahtumia. He haastattelivat
seka potilaita ja omaisia etta hoitajia ja ladkareita.

Tassd raportissa kotisairaalatoimintaa tarkastellaan
erityisesti palvelujarjestelman ja palveluntuottajan
nakokulmista. Raportissa kuvataan toimintatapoja,
joita onnistunut kotisairaalatoiminta edellyttaa. Tut-
kimus tarjoaa kiinnostavan kurkistuksen tapahtu-
miin potilaiden kotona ja samalla kehittimisehdo-
tuksia kotisairaalatoimintaa toteuttaville tahoille.

kaks fi

KUNNALLISALAN
KEHITTAMISSAATIO




