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Moni, varsinkin pitkdan sairastanut, kuoleman laheisyyden tiedostava ihminen haluaa kuolla
kotonaan. Tutkimukseni tarkoituksena on selvittdd, miksi kuoleva henkild valitsee kotisaattohoidon
ja mitka ovat kotisaattohoitajaksi ryhtyvan laheisen tavoitteet. Tyoni toinen lahtokohta on selvittéa,
onko omaishoidon tuki riittdvé taloudellinen etuus, jonka varassa kotisaattohoitajaksi aikova voi
jaada lyhytaikaisesti pois tyoelaméstéd kuolevaa laheistdan hoitamaan.

Tutkimukseni on sek& kvalitatiivinen ettd kvantitatiivinen. Laadullinen aineisto kasittdd viiden
Pirkanmaan alueella asuvan kotisaattohoitajana toimineen henkilon haastattelut. Aineiston
analyysimenetelménd kaytan teemoittelua. Kvantitatiivinen aineisto koostuu Pirkanmaan 28
kuntaan omaishoidon tuesta vastaaville virkamiehille l&hettamieni sahkdisten kyselylomakkeiden
vastausten tarkastelusta. Palautuneita, 14 kunnasta tulleita vastauksia analysoin sekd suorilla
jakaumilla ja graafisilla kuvioilla.

Tutkimustulosteni mukaan kotisaattohoitopdatds syntyy yleensa kuolemaa l&hestyvan omasta
toiveesta. Kotisaattohoidon tavoitteena on saavuttaa hyvéd kuolema seka hoidettavan ettd hoitajan
kannalta. Hyvd kuolema siséltdd tutun ja turvallisen ympériston, laheisten lasndolon, tunteen
itsemaaradmisoikeuden sailyttamisesta ja riittdvan ulkopuolisen tuen. Valtaosa, nelja viidesta
haastateltavastani koki saavuttaneensa hyvéan kuoleman tavoitteen.

Kyselytutkimukseen vastanneissa kunnissa omaishoidon tukeen varatun vuotuisen mé&arérahan
suuruus asukasta kohden vaihteli melkoisesti, alimmillaan se oli 11,79 €/asukas ja korkeimmillaan
40,99 €/asukas. Myos omaishoidon korkeimman kuukausipalkkion, jota maksetaan esimerkiksi
kotisaattohoitajalle, vaihtelumarginaali oli laaja, 634 €:sta 1400 €:on. Tastd summasta hoitaja
maksaa vield verot. Omaishoidon hoitopalkkio ei korvaa hoitajaksi ryhtyvan menetettya ansiotuloa.
Tatd ajatusta tukivat myods tekemdni haastattelut. Kotisaattohoitajaksi jaadaan silloin, kun
taloudellinen tilanne on hyva.

Avainsanat: saattohoito, kotisaattohoito, omaishoidon tuki
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1 JOHDANTO

Lansimaisessa yhteiskunnassa kuolema on etddntynyt arjesta, siirretty piiloon laitoksiin,
ammattihenkilokunnan hoidettavaksi, silti moni kuolemansairas ihminen esittdd toivomuksensa
kotikuolemasta. Potilaan suunnitelmallinen, terveydenhuollon rakenteisiin sisaltyva kotihoito
kuolemaan saakka on kuitenkin edelleen harvinaista Suomessa. Johtuneeko tdméd rakenteiden

puuttuminen osittain juuri tasta nykyisesta laitoksiin kétketyn kuoleman kulttuurista?

Olen tydssani TAYS:n syovénhoidon vastuualueen sosiaalitydntekijand huomannut, ettd vaikka
kuolevalla henkil6lla olisikin laheinen, joka olisi valmis toimimaan hoitajana saattohoitotilanteessa.
toivottu kotisaattohoito voi kaatua taloudellisiin kysymyksiin. My0ds tydsuhteeseen kohdistuvat
paineet ovat tdnd péivand kotisaattohoidon mahdollisena esteend.  Tyonantajalla ei ole
velvollisuutta myontéa tyontekijélle virkavapautta laheisen hoitamiseksi, vaikka tdma sitd

toivoisikin.

Asiakaslahtdisyys on sosiaali- ja terveyspalveluiden yksi laatukriteeri. Toivotun kuolinpaikan
jarjestamistakin voidaan pitd4 osana asiakasléhtoistd sosiaali- ja terveydenhuollon toimintaa. Sek&
terveyden- ja sosiaalihuollon ettd tydelamaan liittyvan lainsaadannon tulisi varmistaa se, etta
kotisaattohoito olisi tasavertainen vaihtoehto sairaalassa tai hoitokodissa tapahtuvan saattohoidon

kanssa.

Laki omaishoidon tuesta astui voimaan vuoden 2006 alussa. Uudessa laissa tdsmennettiin
ensimmadista kertaa esimerkiksi omaishoidon tuen saajalle maksettavat palkkiot, maariteltiin
alimman hoitopalkkion ja raskaan siirtymdvaiheen, kuten saattohoidon vahimmaispalkkiot.
Kunnalle itselleen kuitenkin jai valta paattdd maérarahasta, joka vuosittain talousarviossa varataan
omaishoidon tukea varten. Samoin kunta lain méaarittdmissé rajoissa péattdd hoitopalkkioidensa
suuruudesta ja myontdmiskriteereistd. Ta&std johtuen omaishoidon tuen kéytdnnét ovat

kuntakohtaisesti kovinkin erilaiset. Tdma aiheuttaa eriarvoisuutta omaishoitajien keskuudessa.



Eriarvoisuutta aiheuttaa my6s omaishoitoa tukevien palveluiden riittdvyys ja kattavuus.
Suurimmissa kaupungeissa on julkisten tukipalvelujen lisdksi apua saatavilla myds kolmannen
sektorin ja yksityisten palveluyritysten kautta. Pienemmissa kunnissa omaishoitajan tueksi on
valitettavan usein tarjota vain kunnan omia, mahdollisesti niukkoja kotihoidon palveluja. Pelko
hoidon ja ennen kaikkea mahdollisten hoitotoimenpiteiden epdonnistumisesta kotisaattohoito-
tilanteessa tuo turvattomuuden tunnetta, joka vaistyy vain riittdvan kattavalla, aina tarvittaessa
saatavissa olevalla ja ammattilaisten tukiverkolla ja jatkohoidon varmistamisella siind tapauksessa,

ettei hoito kotona onnistu.

Tutkimukseni alkuosa koostuu teoriaosuudesta. Luon aluksi katsauksen tdmanhetkiseen
lansimaiseen kasitykseen kuolemasta ja kuolemisesta. Seuraavissa kappaleissa tarkastelen
saattohoitoa, saattohoitopaikkoja ja kotisaattohoitoa tukevia taloudellisia etuja ja tukipalveluja.
Kotisaattohoitoa tukevista taloudellisista eduista keskityn erityisesti omaishoidon tukeen, silla se on

talla hetkelld kunnan asukkaille méérarahasidonnainen, objektiivinen etuus.

Taman tutkimuksen empiirisessa osassa yritdn selvitelld omaishoidon tuen merkitysta
kotisaattohoitajan taloudellisessa toimeentulossa ja kotisaattohoitajina toimineiden omaisten
nédkemyksid hoitojaksolta, arjen sujumista, saattohoidon aikaista taloudellista toimeentuloa ja
tavoitteiden toteutumista. Ensimmaisessda osiossa analysoin Pirkanmaalla kotihoidon tuesta
paattaville tai toimeenpaneville henkildille lahettamani kyselylomakkeen vastauksia. Toinen 0sio
koostuu kotisaattohoitajien haastattelujen analyyseista. Haastateltavina oli viisi laheistd, jotka ovat
toimineet Pirkanmaan alueella kotisaattohoitajina kuolevan viimeisten elinviikkojen tai -kuukausien

aikana



2 ARJEN ULKOPUOLELLE ETAANTYNYT KUOLEMA

Kuolemalla on useita merkityksid; siirtymatila, véaistdaméaton tosiasia, loppu, tragedia tai elamén
tarkoitus. Eldamme kuollaksemme. Vaikka monet meistd eivat mielellddn puhu kuolemasta, se

kiinnostaa meité kaikkia, silla se on kaikilla edessa.

Vield sata vuotta sitten yksilo oli yhteisonsd osa. Elamén kulku oli ennustettavissa ja méaérittyi
pitkélti yhteison kautta, yksilollisille piirteille ei ollut sijaa. Ihmisten elam& oli melko julkista
yhteison keskelld, kuolema taas yksityistd, oman kodin seinien sisalla tapahtuvaa. (esim. Ariés
1978, Elias 1985.)

Liberalismin myo6td yksilon oikeudet ja vapaudet tulivat keskeisiksi, yhteiskunta ja yhteiso
vaistyivat yksilon tieltd. (Kalliomaa-Puha 2007,37.) Nykykulttuurin on néhty vieraantuneen
kuolemasta. Siita on tullut vaikea ja epéluonnolliseksi koettu asia. Se eristetddn arkieldman
ulkopuolelle, sairaaloihin. Muutos voidaan nahda sekd yksilollisesti ettd yhteiskunnallisesti.
Kuoleman ja surun julkiset merkit, kuten surupuvut ja -harsot ovat kadonneet. Sureminen on
yksityistd. Tasta seuraa kuoleman muuttuminen entista pelottavammaksi ja vieraammaksi. Julkista
kuolema on nykyaikana suurissa sairaaloissa, yksityista sen sijaan on ihmisen arki. Juha Hanninen
(2001,183) esittelee teoksessaan: “Kuolevan kipu ja kirsimys” T. Walterin (2000) nikemyksen
yhteiskunnan muutosten vaikutuksesta kuolemiseen. Taulukoon 1 on koottu Walterin keskeiset
nékemykset.

Taulukkol. Kuoleman muuttuminen yhteiskunnan muutoksen mukana

Traditionaalinen Moderni Uusmoderni yhteiskunta
yhteiskunta yhteiskunta
Kuolema nopea ja nakyva katketty pitkitetty
Sosiaalinen uskonto ja yhteiso yleinen yksityinen=julkinen
konteksti vs.yksityinen
Auktoriteetti uskonto la&ketiede itse=mina

Lahde: Walter 2000, ref. Hanninen 2001.



Walterin mukaan ladketieteen kehittymisen my6td yhd suurempi joukko ihmisid kiinnostuu siitd,
miten sairauteen ja kuolemaan liittyvistd ongelmista voi selvitd. Niinpa kuolemaan liittyva julkinen
kiinnostus ja keskustelu lisddntyvat. Laédketieteen parissa kuolemaa pidetddn usein
epéonnistumisena. La&kareiden tehtdvana on tand paivand estédd kuolema tai ainakin pitkittaa sité

niin kauan kuin mahdollista.

Yhtépitavasti on suomalainen yhteiskunta toisen maailmansodan jélkeen menettdnyt vanhan,
luontevan ja tasapainoisen suhtautumisensa kuolemaan ja muuttunut kuoleman Kkieltavéksi.
Kéyttamalla kuolemasta kiertoilmaisuja kuten nukkua pois siirtyd ajasta ikuisuuteen, ihmiset
siirtdvat kuoleman pois omasta havaintoymparistostddn (Pentikdinen 1990,196). Perinteiset
kuoleman kohtaamisen muodot alkoivat Suomessa véistya toisen maailmansodan jalkeisen
teollistumisen ja kaupungistumisen myo6td. 1960- ja 1970-luvun rakennemuutoksessa l0ystyivét
syvét suku- ja perhesiteet, joiden varassa varhaisempi kuolemakulttuuri oli eldnyt. Kun kuolema

siirtyi koti- ja kylamiljodsta sairaaloihin, tuli siitd vaiettu asia. (Pentikédinen 1993,2137.)

Toisaalta kuolemaan liittyvan keskustelun voidaan nahd& tulleen my6s avoimemmaksi. Anssi
Perdkyld kiinnitti jo teoksessaan “Kuoleman monet kasvot” (1990, 9) huomiota siihen, etta
kuolemaan liittyva hiljaisuus on murtumassa. Mielesténi tdma kehitys on jatkunut edelleen 2000-
luvulle tultaessa. Kuolemasta, saattohoidosta ja omakohtaisista kuolemaan liittyvista kokemuksista
kirjoitetut teokset ovat lisddntyneet. Puhumattakaan joukkotiedotusvélineiden viihteestd, jossa
kuolema nayttaytyy normaalina, arkipdivéisend ja jopa hyvaksyttavéna tapahtumana elamassamme.
Ollaanpa Suomessa hakemassa kuolevia jopa reality-show:n paanhenkil6iksi Keski-Euroopan

malliin.

Korkean elintason maissa kaksi kolmasosaa kuolemista tapahtuu yli 65-vuotiaana ja ne johtuvat
yleensé kroonisista sairauksista. Tarkein kuolinsyy teollisuusmaissa on sydan- ja verisuonitaudit.
Seuraavana tulee syopd, joka on syyné joka viidenteen kuolemaan. Suomessa kuolee joka vuosi
sy6paan noin 10 000 ihmista, yli 90 % heista kuolee sairaaloissa. VVaikka sairaalat tdna paivana ovat
moderneja, hyvin varustettuja, jotkut viihtyisidkin, eivédt potilaat ja heiddn omaisensa kaikissa
hoitolaitoksissa saa riittdvda oireenlievitystd tai henkistd tukea saattohoitovaiheessa.
Sairaalakuolema kuvastaa lansimaista asennetta kuolemaan. Se on siirretty piiloon arjesta,
erikoistuneen henkilokunnan hoidettavaksi. Medikalisaatio on muuttanut ihmiselaman tarkeimmat

tapahtumat, syntyman ja kuoleman puhtaasti bioteknologisiksi ilmidiksi. (Vainio 1993, 5.)
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Poikkeuksen laitoksista tekevédt ehk& saattohoitoon erikoistuneet hoitokodit, joissa pyritadn
yksil6lliseen, asiakaslahtoiseen saattohoitoon kuolevan henkilon ja hanen omaistensa toivomuksia

kunnioittaen.

Vaikka kuolema on medikalisoitunut, Kliinistynyt ja etdantynyt arjesta silti suuri osa ihmisista
toivoo kuolevansa kotona. Esimerkiksi suomalaisten, ruotsalaisten sekd amerikkalaisten tutkimusten
mukaan varsinkin potilaat, jotka ovat parantumattomasti sairaita, tietdvat kuolevansa lahiaikoina ja
ovat tietoisesti ja henkisesti valmistautuneet kuolemaan, toivovat saavansa kuolla kotonaan.
(Tasmuth & Saarto & Kalso 2006, Gyllenhammar & Thoren-Todoulos & Strang & Strom &
Eriksson & Kinch 2003, Hinton 1994.)

Kuolevien tai heidan léheistensa toiveista hoitonsa ja hoitopaikkojensa suhteen on olemassa
melkoisen vahén tutkimustietoa varsinkaan 2000-luvun puolella. Suomalainen tutkijaryhma
(Tasmuth ym. 2006) selvitti, ettd tutkimukseen osallistuneista 101:sta loppuvaiheen sy0péa
sairastavasta potilaasta 61 % ilmaisi halunsa kuolla kotonaan, mutta vain noin 40 %:lla toivomus
toteutui. Samansuuntaiseen tulokseen paatyi amerikkalainen tutkimus, jossa lahes 90 %
saattohoitovaiheessa olevista potilaista toivoi ensisijaiseksi kuolinpaikakseen kotia, mutta vain
kolmasosa néistd henkildista kuoli kotonaan. (Tang & McCorkle 2003.) Kotona kuolleista siis
suurin osa kuoli haluamassaan paikassa, kun taas sairaalassa kuolleet eivét olisi halunneet kuolla
laitoksessa. Yhdeksi merkittavaksi syyksi kotikuolemien vahaisyyteen on nahty omaistuen
puuttuminen tai vahaisyys. (Grande & Addington-Hall & Todd 1998.)



3 SAATTOHOITO

Kuolevan potilaan hoidosta on kaytetty erilaisia kasitteitd kuten terminaalihoito, viime vaiheen
hoito, palliatiivinen hoito ja saattohoito. Terminaalihoito-késite on vahitellen jadmassa pois.
Palliatiivisella hoidolla tarkoitetaan oireenmukaista hoitoa, jonka tavoitteena on parantaa potilaan ja
hé&nen perheensa eldmén laatua sairauden aikana (Vainio & Hietanen 2004). Palliatiivinen hoito on
laaja-alainen késite ja sen voidaan katsoa pitavan siséllaan kaikki edelld mainitut termit.

Saattohoito on aktiivista hoitoa, jonka padmaarand on kuolevan henkilon oireiden mahdollisimman
hyva hallinta ja siind tilanteessa optimaalisen eldaménlaadun varmistaminen (Hanninen 2001, 29).
Saattohoito ei ole hoitamatta jattamistd. Kyse on hoidoista, jossa kuolemaa lahestyville potilaille
pyritddn antamaan mahdollisimman arvokas loppueldma (Emt., 47). WHO:n (1990) ma&éritelman
mukaan palliatiivinen ladketiede on ladketieteen erikoisala, joka tutkii parantumattomasti sairaiden
ongelmia sairauden eri vaiheissa. Saattohoito on juuri tatd palliatiivista hoitoa viimeisten
kuukausien ja pdivien aikana. Eettisend periaatteena on siis kokonaisvaltainen, fyysisen,
psyykkisen, sosiaalisen henkisen ja kulttuurillisten arvojen huomioiva hoito (ETENE 2003).
Saattohoitopaatds on laédketieteellinen paatds, jonka tekevat potilasta hoitava laékéri yhdessa

potilaan tai hanen edustajansa kanssa.

Hoitopaikasta riippumatta saattohoito on parhaimmillaan aina moniammatilllista yhteistyota.
Yksinkertaisimmillaan tdma tarkoittaa monitieteellistd, yhtdaikaista toimintaa, jossa jokainen
ammattiryhma lahestyy kipua omasta viitekehyksestdaan. Ladkarille kuuluu fyysisen Kivun,
psykologille emotionaalisen kivun ja sosiaalityontekijalle esimerkiksi perhesuhteiden ja

taloudellisten kysymysten hoitaminen.

Kaytan tutkimuksessani sanaa saattohoito kattamaan kaikkea sitd erilaisten oireiden lievitykseen
annettavaa hoitoa silloin, kun potilaan sairauteen ei ole parannusta ja odotettavissa oleva hoitoaika

on vain muutamia kuukausia



3.1 Saattohoidon maarittelya

Saattohoidon oikeudellinen perusta 16ytyy muun muassa Suomen perustuslaista (731/1999), jossa
korostetaan ihmisarvon loukkaamattomuutta, koskemattomuutta ja yksityisyyden suojaa. Euroopan
neuvoston ihmisoikeuksia ja biolddketiedetta koskeva sopimus (ETS 164) tdydentdd Suomen
lainsdadantda. Eettinen perusta saattohoidolle on ilmaistu myds potilaslaissa (785/1992), jonka
mukaan potilaalla on itsemaarda@misoikeus ja oikeus hyvéaédn terveyden- ja sairaanhoitoon seka
hyvdan kohteluun. Myo6s laki terveydenhuollon ammattihenkilostosta (559/1994) maéaérittaé
saattohoitopotilaan oikeuksia ja hoitoprosessia.

Suomessa saattohoito ohjeistettiin ensimmaisen kerran 1980-luvun alussa. Laakintohallituksen
ohjekirje (1982) maaritteli terminaalihoidoksi potilaan riittdvan oireenmukaisen perushoidon ja
kaiken muun ihmisarvoa kunnioittavan huolenpidon siind vaiheessa, kun sairautta ei voida parantaa

la&ketieteellisin keinoin tai jolloin kuolema lahestyy.

Valtakunnallisen terveydenhuollon eettinen neuvottelukunta (ETENE 2003) madritteli saattohoidon
kuolemaa lahestyvén potilaan aktiiviseksi hoidoksi ja hénen laheistensa tueksi. Saattohoidoissa on
keskeista potilaan oireiden ja karsimyksen lievitys. Lahtokohtana on sairaus, johon ei ole tarjolla
parantavaa hoitoa tai potilaan kieltdytyminen parantavista hoidoista. Ennustettavan elinajan

arvioidaan olevan lyhyt.

WHO (1990) on puolestaan maéritellyt palliatiivisen, oireen mukaisen hoidon aktiiviseksi
kokonaishoidoksi tilanteessa, jossa ei enda ole parantavaa hoitoa. Siind vaiheessa on keskeista

kivun ja muiden fyysisten oireiden sek& psyykkisen, sosiaalisen ja henkisen pahoinvoinnin lievitys.

3.2 Saattohoidon toteutus

Saattohoidossa on pyritty alusta lahtien tekeméén hoitopaikasta turvallinen. Qireiden lievitys ei ole
ainoa peruste hoitopaikan valinnalle. Potilaan itsemé&&raédmisoikeutta hoitopaikan valinnassa
yritetddn kunnioittaa. Terveyden- ja sosiaalihuollon taloudelliset paineet aiheuttavat valitettavasti
kuitenkin paineita my6s saattohoidolle. Ajoittain potilaat joutuvat vastentahtoisesti siirtymaén

toissijaisesti toivomaansa hoitopaikkaan.
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3.2.1 Sairaalan vuodeosasto

Tavallisin  kuolinpaikka suomalaisella on vield tanékin pdaivdnd sairaalan vuodeosasto;
keskussairaalassa, aluesairaalassa tai  terveyskeskuksessa. Useat sairaanhoitopiirit ja
terveyskeskukset ovat laatineet omia ohjeitaan saattohoidon toteuttamiselle. Ohjeet sisaltavat
suosituksia kuolevan potilaan kivun ja oireiden lievityksestd, ulkoisesta ympéristosta ja l&heisten
huomioon ottamisesta. Suosituksen tasoisina ndma ohjeet eivat valitettavasti aina takaa kuolemaa

lahestyvalle ihmiselle esimerkiksi oman huoneen tuomaa rauhaa tai riittdvaa kivunlievitystéa.

Useiden tutkimusten mukaan l&sndolo ja ladheisyys ovat potilaan ja hanen laheisensa ilmaisemia
toivomuksia saattohoidolle. Tapa, jolla potilasta tassé elamantilanteessa lahestytdén, on sidoksissa
erilaiseen hoitofilosofiaan kuin mitd akuuttihoidossa toteutetaan. Téstd johtuen saattohoidon
toteuttaminen esimerkiksi terveyskeskuksen vuodeosastolla tai yliopistosairaalan Kkiireisella
osastolla niiden normaaleilla ty6tavoilla toteutettuna ei aina tuota sellaista tulosta kuin toivotaan.
Tamperelaisten syopdpotilaiden viime vaiheen hoitoa tutkittaessa sairauskeskeisintd hoito oli

yliopistosairaalassa. (Leino & Pusa & Vilminko & Holli 1996.)

3.2.2 Saattohoitokodit

Saattohoitokodilla tarkoitetaan hoitolaitosta, jossa kuolemaa lahestyville potilaille pyritaan

takaamaan mahdollisimman aktiivinen, arvokas ja oireeton loppueldméa (Héanninen 1998, 202).

Saattohoidon kehittdmistarve nousi esille 1960-luvulla Englannissa. Asiaa ajoi Hospice-liike, joka
korosti kuolevan arvokkuuden sdilyttdmista ja oireiden lievittamista. Liikkeen ansioista perustettiin
vuonna 1967 ensimmaéinen saattohoitokoti, hospice, joka pyrki olemaan kodin ja sairaalan
valimuoto. (esim. Sand 2003,28.)

Suomessa on télla hetkelld nelja erityistd saattohoitokotia. Pirkanmaan hoitokoti Tampereella ja
Terhokoti Helsingissa ovat toimineet vuodesta 1988 lahtien. Turussa saattohoitokoti Karina aloitti

toimintansa vuonna 1994 ja Hameenlinnassa hoitokoti Koivikko vuonna 2002.

Saattohoitokodit pystyvat toimivasti nivomaan kotihoidon ja sairaalahoidon potilaan tarpeen
mukaan. Ne toimivat myods kotisaattohoidon tukiosastoina ympéri vuorokauden, pyhina ja arkena.
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Silloin kun vuodeosastopaikkaan ei ole tarvetta, potilas voi saada hoitoa ja tukea saattohoitokodin
kotikdynteja tekevaltd sairaanhoitajalta, Pirkanmaan hoitokodissa ja Terhokodissa voi osallistua
myo6s paivékeskuksen toimintaan. Tietoisuus siitd, ettd vuodeosastopaikka hoitokodista on
saatavissa aina tarvittaessa, tuo kotona saattohoidossa olevalle potilaalle ja hénen laheiselleen
turvallisuuden tunnetta ja kenties auttaa selviytym&an Kkotihoidossa ennakoitua pidempéan.
Suomessa saattokotihoidon pituus on keskimé&arin 28 vuorokautta (esim. Pirkanmaan hoitokoti
2006,4, Terhokoti, 2008).

Timo Leinon ym. (1996) tekemén tutkimuksen mukaan saattokodeissa Kkiinnitettiin muita
laitosmaisia hoitopaikkoja enemman huomiota henkildkunnan ja potilaan véliseen viestintdan,

potilaiden tunteiden kasittelyyn, eldman sisaltodn seka omaisten mukanaoloon ja tukemiseen.

Saattohoitokotiin paasy on téalla hetkelld eriarvoista asuinkunnasta tai sairaanhoitopiirista riippuen.
Esimerkiksi Pirkanmaan hoitokotiin ovat jotkut kunnat tai kuntaliittymat varanneet talousarvioonsa
méaardrahan asukkaitaan varten (Liite 2), tietyt kunnat antavat maksusitoumuksia hoitokotiin
yksilollisen harkinnan perusteella. Tampereen kaupunki myontdda maksusitoumuksen Kaikille
saattohoitopotilaille, joille hoitava l&d&kari katsoo hoitokodin tarkoituksenmukaiseksi hoitopaikaksi.
Jotkut kunnat taas eivét lainkaan maksa Pirkanmaan hoitokodin palveluita asukkailleen. Tallin
ainoaksi laitossaattohoidon mahdollisuudeksi jaa yleensa terveyskeskuksen vuodeosasto. Myds
Terhokotiin paasyssd Helsingin ja Uudenmaan sairaanhoitopiirien alueella on samanlaisia
kuntakohtaisia eroja; Helsingin, Espoon ja Vantaan kaupungeilla on madraraha Terhokodin
vuodeosaston ja kotisaattohoidon palveluihin, mutta monella alueen pienemmilld kunnilla ennalta

sovittua madrérahaa ei ole (Hiljanen 2008).

Terhokodin ylildadkéarin  Juha Hannisen (2001,49) mukaan saattohoidon tulevaisuus on
kaksijakoinen. Kuolevien hoidon eriytymistd on pidetty ongelmana. Terveydenhuollossa nahdaan,
ettd se mitd saattohoidossa tehd&an, on jo osa sairaaloiden harjoittamaa hoitoa. Saattohoidon
piirissa taas kritisoidaan terveydenhuollon kuolevien potilaiden hoidossa noudattamaa tiukkaa

ladketieteellistd mallia, joka alun perin synnytti koko saattohoitoajattelun.
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3.2.3 Kotisaattohoito

Kotisaattohoitoa toivoo huomattavasti suurempi osa kuolemaa lahestyvista potilaista ja heidéan
omaisistaan kuin mitd kotihoitoa todellisuudessa jarjestetddn. 1990-luvulla vain 5 % kuolemista
tapahtui kotona. Usein ndma kotikuolemat johtuivat onnettomuuksista. (Vainio, 1990,83.)
Tuoreempia tilastoja aiheesta ei ollut kaytettavissa, mutta kasittadkseni tuo kotona kuolleiden osuus

ei ole paljon muuttunut 2000 - luvullakaan.

Anssi Perékylan mielesta on inhimillista jarjestda kuolevalle potilaalle mahdollisuus kotihoitoon,
koska kuoleva kuuluu erityiselld tavalla yhteen perheensd kanssa. Kuollessaan ihminen erkanee
maailmasta ja ennen Kkaikkea perheestddn. Perakyld nékee, ettd kuolema suomalaisessa
yhteiskunnassa on pitkalti organisoitu perheinstituution varaan individualisoitumisesta ja
medikalisoitumisesta huolimatta. (Perakyla 1990, 51-57.)

Vaikka moni saattohoitovaihetta lahestyvé potilas toivoisikin kuolevansa kotona, on laitoshoito
esimerkiksi potilaan vaikean hoidettavuuden ja hallitsemattomien komplikaatioriskien,
laheishoitajien vasymisen tai yksinkertaisesti hoitajien tai tukipalvelujen puuttumisen vuoksi usein
ainoa vaihtoehto. Nykypéivéankin kotikuoleman edellytyksenéd yleensa on ainakin yksi hoitoon
sitoutunut l&heinen, muun ammattimaisen kotisairaanhoidon ja muiden tukipalvelujen liséksi.
Saattohoito kotona vaatii lasndoloa ja aikaa ympari vuorokauden. Pelkkien hoiva-ammattilaisten
voimin se ei kovin usein onnistu. Omainen on lisaksi kuolevaa lahestyvélle mieluisampi hoitaja
kuin vieras ammatti-ihminen. (Simonen 1994, 14.) Kotisaattohoito tuntuu onnistuvan parhaiten
silloin kun kuolevaa hoitavan laheiselldkin on ollut aikaa valmistautua lahestyvéén kuolemaan.

Kotisaattohoidon haasteita tulevat olemaan yksin eldvat ihmiset, joiden osuus koko véestosta
tulevaisuudessa, kasvaa entisestddn. Kun suomalaista kotisaattohoito kehitetddn, on l&hdettava
liikkeelle perheiden erilaisuudesta. Miten esimerkiksi tuetaan valtaosan eldmastddn omassa
kodissaan yksin asunutta ihmistd séilyttdmaan toimeliaisuutensa ja sosiaalisen verkostonsa

saattohoitovaiheessakin omassa kodissa turvallisen, ulkopuolisen tuen avulla. (Simonen 1995, 90.)

Yksi suunnitelmallisen kotisaattohoidon uranuurtaja on ollut Kotkan kaupunki, jossa vuonna 1993
aloitettiin - kolmevuotinen saattohoitoprojekti. Tana aikana koulutettiin kotisairaanhoidon
henkilokuntaa hoitamaan kuolevia potilaita kotona. Terveyskeskus palkkasi  myds
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kokopéivatoimisen kipulddkarin vastaamaan saattohoidosta. Kotisaattohoidossa olevan potilaan ja
hénen l&heistensd k&ytossd olivat myds terveyskeskuksen erityistyontekijat, esimerkiksi
sosiaalityontekija ja fysioterapeutti. Vuonna 1997 kotisaattohoito vakiinnutettiin osaksi Kotkan
terveyskeskuksen toimintaa. Yhtena tekijand kaytdnnon vakinaistamiseen lienee ollut
kotisaattohoidon edullisuus. Hoitovuorokauden hinta kotisaattohoidossa v. 1994 oli 149 mk kun
samaan aikaan vuorokausi terveyskeskuksen vuodeosastolla maksoi 559 mk ja keskussairaalassa
1408 mk. Toiminnan inhimillistd arvoa potilaille ja heiddn omaisilleen on mahdotonta arvioida
rahassa. (Vuorinen & Saario 1997.) Tuoreemman selvityksen mukaan kuukausi laitoksessa maksaa
kunnille vahintadn 2500 €, omaishoitajalle maksetaan keskimaérin 400 €/kk (Vaarama &
Voutilainen & Kauppinen 2003,57).

Kotkassa saattohoidossa pyritaan noudattamaan hyvén hoidon eettisid periaatteita; oireiden hallintaa
ja elaménlaadun optimointia. My0s omaisten tarvitsema sek& tiedollinen ettd psyykkinen tuki
huomioidaan. Heihin ollaan hoidettavan kuolemankin jélkeen yhteydessa joko puhelimitse tai
henkilokohtaisesti tapaamalla. Saattohoidon kaytannon jarjestelyistd on sovittu muun muassa
keskussairaalan, terveyskeskuksen vuodeosastojen, poliisin ja sosiaalitoimen kanssa. (Vuorinen &
Saario 1997.)

Kotkan kaltaisia kotisaattohoidon rakenteiden luomiseen keskittyvia projekteja on ollut myos
Turussa jo 1960-70-luvun vaihteessa. Myods Loviisan terveyskeskuksessa on panostettu potilaan

mahdollisuuteen kuolla kotonaan. (Janes & Hyttinen & Karpanniemi & Oikarinen 1992,52.)

Kotisaattohoito on muiden avosairaanhoitomuotojen tavoin edullista hoitoa senkin vuoksi, ettei
omaishoito synnytd perustamiskustannuksia, silla infrastruktuuri, kodit, ovat valmiina
(Tyéryhmamuistio 1992, 12). Silti saattohoitovaiheessa olevan potilaan suunnitelmallinen kotihoito
kuolemaan saakka on harvinaista Suomessa. Asiaan vaikuttaa muun muassa se, ettd tarvittavia

kotihoitoa tukevia palveluja ei ole riittdvasti. Naiden palvelujen méara vaihtelee kuntakohtaisesti.
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4 KOTISAATTOHOITOA TUKEVAT TALOUDELLISET ETUUDET
JA PALVELUT

Keskityn tassa tyosséni kotisaattohoitoon, jossa hoidettava on yli 16-vuotias ja omaishoitaja vield
mukana tyOeldmdssd. Rajaus on tehty sen vuoksi, ettd alle 16-vuotiaan kotisaattohoitopotilaan
vanhemmilla on mahdollisuus saada Kelan maksamaa erityishoitorahaa, esimerkiksi lapsensa
saattohoitotilanteessa enintd&dn kolmen kuukauden ajan. Td&man erityishoitoraha on hoitajan oman
sairauspaivarahan suuruinen eli tulosidonnainen. (SVL. 1224/2004, 10/2-38.) Erityishoitorahan
tuoma ansiotulon kompensaatio kokopaivatyossa kayvalle henkilélle on monesti suurempi kuin
esimerkiksi omaishoidon tuoma taloudellinen tuki. Tyoeldméssd mukana olevat saattohoitajat
valitsin tutkimuksen kohteeksi siksi, ettd heidan siirtymisensa saattohoitajaksi muuttaa perheen
taloudellista tilannetta toisin kuin vaikkapa elékkeella olevalla saattohoitajalla, jolla perusansio

séilyy ennallaan.

Kotisaattohoidon tuki voidaan jakaa kolmeen luokkaan:

1. Taloudellinen tuki, jota voidaan maksaa seka potilaalle itselleen ettd hanta hoitavalle laheiselle.

2. Arkipéivan selviytymista tukevat kotiavun kaltaiset palvelut seka kotisairaanhoito

3. Psyykkista jaksamista tukevat palvelut, jotka kohdistuvat sekéd saattohoidettavaan itseensa ettéd

hanen hoitajaansa ja muihin l&heisiinsa.

Yksityiskohtaisimmin kotisaattohoidon taloudellisista tuista kasittelen omaishoidon tukea, silla se
on kuntien talousarviossa méararahasidonnainen ja sen suuruus ja myontdmisperusteet vaihtelevat
melkoisesti kunnittain. Muut esille ottamani taloudelliset tuet ovat subjektiivisia, myontdminen ei
ole sidoksissa vuotuiseen méaardrahaan, vaan tuen suuruus riippuu hakijan ansiotuloista tai tukea
maksetaan tasasuuruisena, tuloista tai omaisuudesta riippumatta, esimerkiksi hakijan toimintakyvyn

aleneman perusteella.

Taloudellisten etuuksien ja tukipalvelujen lista ei suinkaan ole kattava. Olen valinnut siihen ne tuet,

jotka tyoni kautta olen havainnut merkityksellisimmiksi ja k&ytetyimmiksi.
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4.1 Omaishoidon tuki

Omaishoidosta on muodostunut merkittdvd sosiaalipalvelun ja hoivan muoto vanhusten,
vammaisten ja pitk&aikaissairaiden hoidossa. Suomalaiseen hoitokulttuuriin on aina kuulunut
perheen vastuu edellisen sukupolveen hoivaamisesta. Omaiset ovat tehneet tata hoivatyota
korvauksetta ja suurin osa tekee edelleen. Laheistdan hoitava henkild ei vélttdmatta koe olevansa
omaishoitaja, koska han saattaa liittdd omaishoitajuuden ns. virallisiin omaishoitajiin, jotka ovat
oikeutettuja kunnalliseen omaishoidon tukeen. Varsinkin idkkait puolisoaan hoitavat henkil6t
ajattelevat hoidon kuuluvan normaaliin arkieldaméén. Valtaosa omaishoidosta maassamme tapahtuu
virallisen tukijarjestelman ulkopuolella. Tuen piirissd oli vuonna 2005 vain noin 28 000
omaishoitajaa, vaikka noin 14 % kotitalouksista arvellaan eldvdn omaishoitotilanteessa.
Tilastokeskuksen (2008) mukaan kotitalouksien maard Suomessa vuonna 2004 oli noin 2,4
miljoonaa. Suurin osa kaikesta avusta ja hoivasta saadaan omilta sukulaisilta ja laheisilta. (Salanko-
Vuorela & Purhonen & Jéarnstedt & Korhonen 2006, 21.)

Kéytdn tdssé tyossdni laista omaishoidon tuesta jatkossa termid omaishoitolaki. Lain mukaan
omaishoidolla tarkoitetaan vanhuksen, vammaisen tai sairaan henkilon hoidon ja huolenpidon
jarjestamista kotioloissa omaisen tai muun hoidettavalle ldheisen henkilén avulla (28). Omaisen ei
tarvitse olla hoidettavan sukulainen, vaikka usein ndin onkin. Omaisella tarkoitetaan oman perheen
jasentd tai muuta laheistd henkil0d. Perhe- ja omaissuhteet ovat pysyvéisluonteisia ja niihin
liitetddn usein vastavuoroisuus, tunnepitoisuus ja korvaamattomuus (Gothoni 1991,14).
Omaishoitolaissa olennaista omaisen maéarittelyssd on kuitenkin hoidettavan subjektiivisuuden
korostaminen, hédnelld itselladn on valta madritella hanelle merkitykselliset omaissuhteet (KM
1986,26).

4.1.1 Laki omaishoidon tuesta

Nykyisin omaishoidon tuki on lakisééteinen sosiaalipalvelu, jonka jarjestamisesta kunnan tulee

huolehtia méaérarahojensa puitteissa.

Vanhusten, vammaisten ja pitk&aikaissairaiden kotihoidon tuki otettiin Suomessa kayttdon ensin
kokeiluluonteisena vuonna 1981. Vuodesta 1983 l&htien omaishoidon tuki on ollut lakis&ateinen

sosiaalipalvelu, josta s&&dettiin aluksi sosiaalihuoltolaissa (710/1982) ja omaishoidon tuesta
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annetussa asetuksessa (318/1993). Vuoden 2006 alussa tuli voimaan laki omaishoidon tuesta
(937/2005).

Omaishoitolain tarkoituksena on edistda hoidettavan edun mukaista hoidon toteuttamista. Tahan
pyritddn turvaamalla riittdvat sosiaali- ja terveydenhuollon palvelut, huolehtimalla hoidon

jatkuvuudesta ja tukemalla omaishoitajan tyota (18).

Omaishoitolain 38:n mukaan kunta voi myontad omaishoidontukea jos:

1. henkilo alentuneen toimintakyvyn, sairauden, vamman tai vastaavanlaisen syyn vuoksi
tarvitsee kotona hoitoa, hoivaa tai huolenpitoa

2. hoidettavan omainen tai laheinen on valmis vastaamaan hoidosta ja huolenpidosta
tarpeellisten palvelujen tuella
hoitajan terveys ja toimintakyky vastaavat omaishoidon asettamia vaatimuksia

4. omaishoito yhdesséd muiden sosiaali- ja terveydenhuollon palvelujen kanssa on hoidettavan
hyvinvoinnin, terveyden ja turvallisuuden kannalta riittavaa

5. hoidettavan koti on olosuhteiltaan siell& annettavalle hoidolle sopiva ja

6. tuen myontdmisen arvioidaan olevan hoitoa tarvitsevan edun mukaista.

Omaishoidon tuki on kokonaisuus, johon kuuluvat hoidettavalle annettavat palvelut ja
omaishoitajalle maksettava hoitopalkkio, vapaapdivat ja omaishoitoa tukevat palvelut, jotka
maéaritell&4&n hoito- ja palvelusuunnitelmassa (8 8). Hoitopalkkio maaréytyy hoidon sitovuuden ja
vaativuuden mukaan. Palkkiot ovat indeksiin sidottuja. Vuonna 2008 hoitopalkkio on vahintaan
317,20 €/kk. Toinen laissa sédddetty palkkioluokka on 634,42 €/kk hoidollisesti raskaan
siirtymavaiheen aikana, jos hoitaja joutuu jadmaan lyhytaikaisesti pois omasta ansiotyostaan (5,1 8).
Tallaiseksi siirtymévaiheeksi lasketaan esimerkiksi saattohoito. Raskaan siirtymévaiheen aikana
omaishoitajalla saa olla vain vahdisia tyotuloja eikd oikeutta erityishoitorahaan tai
vuorotteluvapaakorvaukseen. Omaishoidon tuki on veronalaista tuloa. Hoitajalla on oikeus
vahintddn kolmen vuorokauden mittaiseen vapaaseen kuukausittain silloin, kun h&n on sidottu

hoitoon ymparivuorokautisesti (4 8).

Kaksi wvuotta vanhassa omaishoitolaissa madriteltiin  raskaan siirtymavaiheen hoidolle
viahimmadispalkkio, joka lain voimaan tullessa oli 600 €/kk. Aiemmin asetuksessa oli miéritelty
vain alin mahdollinen hoitopalkkio. Uuden lain johdosta kuntien valtionosuutta lisattiin nelja

miljoonaa euroa. Sosiaali- ja terveysministerion asettaman, Elli Aaltosen johtaman tyéryhmén
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muistion mukaan omaishoidon tuen saajien maaréa ehdotettiin nostettavaksi sen hetkisesta 28 000
tuen saajasta 34 000 tuen saajaan vuoteen 2012 mennessa. (Tyoryhméamuistio 2004.)

4.1.2 Tulevaisuuden nakymia omaishoidossa

Valtiontilintarkastajat tilasivat muutaman kuukauden kuluttua omaishoitolain voimaantulon jalkeen
Omaishoitajat ja Laheiset — Liitto ry:Itd selvityksen omaishoitolain kdynnistymisestd ja asemasta
kunnissa. Selvitys osoitti, ettd tuen asema kunnissa oli lain sadtdmisenkin jélkeen selkiytymaton.
Edelleenk&an esimerkiksi vapaapdivien toteutuminen ei onnistunut, koska tarkoituksenmukaisia

tilapdishoidon muotoja tai muita tukipalveluja oli riittdmattomasti. (Salanko-Vuorela ym. 2006,11.)

Uusi laki saattoi jopa jossain tilanteissa heikentdd omaishoidon tuen asemaa hoivajarjestelmassa.
Omaishoidon tuelle varattua maararahaa pidettiin edelleen riittaméattdméana. Monissa kunnissa lain
voimaan tulon myota méaéraraha oli pienentynyt. Laki antoi kunnille mahdollisuuden irtisanoa
entiset omaishoidon sopimukset ja solmia uudet huonommin ehdoin, matalimmilla hoitopalkkioilla.
Ennen lain voimaan tuloa kunnissa saattoi sekd alin ettd ylin palkkioluokka olla uuden lain

maarittdmia luokkia korkeampi. (Emt. 11-12.)

Muissakin Pohjoismaissa, esimerkiksi Ruotsissa ja Tanskassa on kéytdssd omaishoidon
tukijarjestelma. Maksatus ja tukipalvelujen periaatteet poikkeavat kuitenkin edelld mainituissa

maissa Suomen mallista.

Ruotsissa vaikeasti sairasta hoitavalla ldheiselld on oikeus vakuutuskassasta maksettavaan
omaishoidon tukeen. L&heiseksi katsotaan omaiset ja muut laheiset ihmissuhteet, kuten ystavat ja
naapurit. Tukea maksetaan enintddn 60 pdivéltd. Vapaan voi ottaa kokopdiva-, puolipdiva- tai
neljannespéivan suuruista korvausta vastaan. Korvaustaso on 80 % sairauspéivéperusteisesta

tulosta. Sekd sairaan ettd hoitajan on oltava vakuutuskassaan rekisterissa. (Rosengren 1999, 64.)

Tanskassa on omaiselle annettu erittdin inhimillinen mahdollisuus hoitaa kuolevaa potilasta kotona.
Omainen voi saada taloudellista tukea kunnalta j&&dékseen tekemdaan Kotisaattohoitoty6ta.
Hoitajalla on oikeus saada saattohoidon ajaksi virkavapaata ansio- tyostdén. Kunta maksaa hénelle
taloudellista tukea, joka on 1,5 kertaa sairauspdivérahan suuruinen. Tuen saaminen edellyttaa sen,
ettd hoitava l&akéri ja sairaala ovat annettavan hoidon kannalla. Tamé tuki on tarkoitettu tydssa
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kéayvalle vdestolle. Taloudellisen tuen lisdksi kotiin on mahdollisuus saada erilaisia palveluja;
kodinhoitajan ja kotisairaanhoitajan Kkotikdynnit, apuvalineet ja asunnon muutostyot auttavat

hoidosta suoriutumisessa. (Hakkinen, 1999, 61.)

Omaishoidon tuki tulee muuttumaan ldhivuosina. Téall& hetkelld valmistellaan Sosiaali- ja
terveysministeriossd sosiaaliturvan kokonaisuudistusta. Niin sanotussa SATA-komiteassa, Osmo
Soinivaaran johtamassa perusturvajaostossa yhtend tavoitteena on pohtia hoivan taloudellisia
tukimuotoja, niiden yhteensovittamista ja maksajaa. Naitd hoivaa tukevia etuuksia ovat Kelan
vammaisetuudet eli eldkettd saavan hoitotuet ja vammaistuet. Lisdksi hoivaa tukeviksi etuuksiksi
luetaan omaishoidon tuki ja kotitalousvéhennys. (STM 2008.)

Eri kunnissa asuvat omaishoitajat ja hoidettavat tulisi saattaa yhdenvertaiseen asemaan omaishoidon
palkkioiden ja tukipalvelujen suhteen. Jos omaishoidon tuki mé&ériteltaisiin subjektiiviseksi
oikeudeksi, tuen perusteet ja kriteerit Kirjattaisiin lakisaateisesti ja palkkioiden euromaarét olisivat
tuolloin yhdenmukaiset. Maksatusta voisi toteuttaa Kela joko esimerkiksi kolmen kiintean
maksuluokan perustein, vammaisetuuksien luonteisesti tai Ruotsin  mallin  mukaisesti,
sairauspdivéarahan Kkaltaisin perustein. Aikuisen henkilén omaishoitaja voisi esimerkiksi
kotisaattohoitotilanteessa saada alle 16-vuotiaan hoidosta vastaavan omaisen saaman
erityishoitorahan kaltaista tukea Kelalta. Viimeksi mainittu jarjestelméd parantaisi varsinkin

tyoelamaéssa olevien mahdollisuutta siirtya omaishoitajaksi lyhyeksi ajaksi.

4.2 Muita taloudellisia tukimuotoja

Kotisaattohoitotilanteessa taloudellista tukea voidaan myodntéa seka hoitajalle menetettya ansiotuloa

korvaamaan ettd hoidettavalle itselleen toimintakyvyn aleneman perusteella.

Omaishoidon  tuen lisdksi  kotisaattohoitaja voi  korvata menetettyd palkkatuloaan
vuorotteluvapaakorvauksella. Vuorotteluvapaalain (1305/2002) mukaista kokeilua on jatkettu tall&
hetkelld 31.12.09 asti. Vuorotteluvapaata voi pitdd 31.12.2010 mennessd, kunhan
vuorottelusopimus on tehty vuoden 2009 loppuun mennessa. Vuorotteluvapaa perustuu
kokoaikatydssé olevan ja hénen tyonantajansa valiseen sopimukseen. Tyontekija voi jaada vapaalle
vahintddn 90 ja enintddn 359 kalenteripéivaksi. Tybnantaja sitoutuu téksi ajaksi palkkaamaan

tyovoimatoimistoon tyottémaksi ilmoittautuneen tyontekijan. Vuorottelukorvauksen saaminen
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edellyttdd tyontekijaltd muun muassa vahintddn kymmenen vuoden tyohistoriaa ja 12 kuukauden
tyossé oloa viimeisen 13 kuukauden aikana. (Kela 2008.)

Vuorottelukorvauksen suuruus riippuu hakijan tyohistorian pituudesta; korvaus on 80 %
hakuhetken ty6ttdmyyspaivarahasta, silloin kun vuorottelijalla on védhintadn 25 vuotta eldkkeeseen
oikeuttavaa  tyOhistoriaa. Lyhyemmélld tyoOhistorialla  vuorottelukorvaus on 70 %

tyottdmyyspdivarahasta. Korvaus on verollista tuloa. (Emt.)

Vuorotteluvapaan korvaustakaan ei voi pitdd taysin subjektiivisena etuutena, vaikka hakijalla
tayttyisivatkin tuen saannin edellytykset. Tydnantajalla on nimittdin oikeus evété vuorotteluvapaalle
paasy esimerkiksi vaikean henkil6stotilanteen tai jonkun meneillaan olevan, kiireellisen tyotehtavén
vuoksi. Vuorotteluvapaa voi estyd myos siita syysta, ettei tydvoimatoimistossa ole saatavilla ketaan

sopivaa tyotonta henkil6é vuorotteluvapaan sijaistajaksi.

Saattohoidettavalle itselleen lakisdateisistd, subjektiivisista taloudellisista etuuksista maksetaan
usein Kelan vammaisetuuksia. Yli 16-vuotiaan vammaistukea voidaan toimintakyvyn aleneman ja
sairaudesta johtuvien erityiskustannusten perusteella maksaa ei- eldkkeelld olevalle hoidettavalle.
Vammaisetuuksien palkkiot ovat kolmiportaisia. Vammaistuki vaihtelee avun tarpeesta ja
erityiskustannusten, kuten sairaus- ja tukipalvelukustannusten maéérdstd riippuen 81,83 €:sta
370,24€: on/kk. Elakkeelld oleva hoidettava voi saada eldkettd saavan hoitotukea, jonka suuruus
vaihtelee toimintakyvyn alenemasta ja erityiskustannusten madréstd riippuen 54,80 €:sta
288,49€:0n kuukaudessa. Vammaisetuudet ovat saajalle verotonta tuloa. (Lvammaisetuuksista.)

Saattohoidettava potilas on lahes poikkeuksetta oikeutettu korkeimpiin vammaisetuusluokkiin.

Kun kyseessd on &killinen, yllattavd ja lyhyt saattohoitojakso, esimerkiksi parantumattoman
sairauden arvioitua nopeampi eteneminen tai vaikean auto-onnettomuuden jalkeinen tilanne,
voidaan hoidettavan ldheisellekin kirjoittaa sairauslomaa. Té&ssd tilanteessa omainen ei
ymmaérrettdvastikdan pystyisi suoriutumaan ansiotyén vaatimista tehtdvistadn. Kaytantona on
yleensd, ettd potilasta hoitava 1&4&kari voi kirjoittaa lahiomaiselle sairauslomaa yhdestd kahteen
viikkoon. Tarvittaessa ttd omaisen sairauslomaa jatkaa sitten oma tyoterveysladkari tai omalaakari.
Sairausloman ajalta omainen tyéehtosopimuksensa perusteella saa toimeentulonsa joko tdydesta tai

osittaisesta palkastaan tai Kelan sairauspdivérahan kautta.
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Joskus lyhyissé saattohoitotilanteissa hoitaja voi tehda hoivaty6td ansiotyonsa ohessa. Kotona tai
omassa yrityksessé tyoskentelevét voivat ulkopuolisella tyonantajalla tydskentelevid helpommin
tehda ansioty6tddn saattohoitajan tyon ohellakin, ainakin lyhyita hoitojaksoja. Omassa yrityksessé
tyontekija ei aina ole riippuvainen tiukoista aikatauluista ja sdéédnnollista tyoajoista. Kotisaattohoito
on kuitenkin sek& henkisesti ja usein fyysisestikin niin raskasta, ettd kotona tydskentelyyn ei aina

jad aikaa eik& voimia.

4.3 Tukipalvelut

Arkipdivan selviytymistd tukevista palveluista merkittavin lienee kunnallinen kotipalvelu, Se
tarkoittaa palvelukokonaisuutta, johon kuuluvat kotipalvelu ja kunnasta riippuen laajuudeltaan
erilaiset kotihoidon tukipalvelut. Kotipalvelun tarkoituksena on tukea henkilon toimintakykya niin,
ettd han voi asua turvallisesti kotona. Apua annetaan paivittdisissa perustoiminnoissa kuten
ruokailussa, peseytymisessd, pukeutumisessa wc-kdynneissa ja muussa perushoidossa. Monessa
kunnassa palveluja saa myo0s iltaisin ja viikonloppuisin. Kotipalvelua voidaan antaa my0s
henkil6lle, joka on omaistensa hoidossa ja jonka omaiset tarvitsevat oman jaksamisensa tueksi
kotihoitoa. (esim. Tampereen kaupunki 2008, STM 2008.)

Kotihoidon tukipalvelujen maéra vaihtelee kuntakohtaisesti, joissakin kunnissa saattaa olla tarjolla
vain ateriapalveluita, kun taas esimerkiksi Tampereella tukipalveluihin kuuluvat edelld mainitun
ateriapalvelun liséksi ostoskuriiri- eli kauppapalvelut, siivous- ja saunapalvelut, vanhusten
kuljetuspalvelut ja turvapuhelin (Tampereen kaupunki, 2008.) Téna paivana kunta ostaa kotihoidon

tukipalvelut usein yksityiselta palvelutuottajalta.

Kunnallista kotisairaanhoitoa varten on terveyskeskuksissa toimintaa varten erillinen henkildkunta.
Monissa kunnissa kotisairaanhoito ja kotipalvelu on yhdistetty kotihoidon yksikoksi.
Kotisairaanhoitoa on mahdollista saada silloin, kun asiakas itse ei pysty hakeutumaan kodin
ulkopuolelle sairaanhoitoon. Kotisairaanhoitoa on muun muassa laakehoidon toteuttaminen,
erilaiset sairaanhoidolliset toimenpiteet ja naytteiden otto. Varsin vaativaakin sairaanhoitoa

voidaan toteuttaa kotona, esimerkiksi juuri saattohoitotilanteissa.

Kunta voi antaa myods palvelusetelin kotipalveluihin ja kotisairaanhoitoon. Talla setelilla asiakas

ostaa tarvittavan palvelun kolmannen sektorin yritykselta tai yksityiseltd palveluntuottajalta. Etuna
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palvelusetelissé on se, ettd silla asiakas voi hankkia juuri yksil6llisia tarpeita vastaavia palveluita.
Seteli korostaa valinnanvapautta. Pienemmissé kunnissa jossa kunnalliset kotipalvelut monesti ovat

ainoita palvelujen tuottajia, setelia ei juurikaan kéyteta.

Kotipalvelun ja kotisairaanhoidon maksu peritadn sen mukaan, onko kyse tilapaisesta vai jatkuvasta
avuntarpeesta. Jos kyse on jatkuvasta, vahintéan kertaviikkoisesta avusta, peritddn kuukausimaksu,
joka maaraytyy palvelun laadun, mé&érdan, saajan maksukyvyn ja perheen koon mukaan.
Maksukykya méériteltdessa otetaan huomioon palvelun saajan ja hédnen ruokakunnassaan asuvien
henkildiden bruttotulot. (STM 2008)

Kaikkia edella mainittuja palveluja tarjoamassa on myds lukuisia yksityisid ja kolmannen sektorin
yrityksid, jotka voivat yleensé vastata paremmin asiakkaansa toiveisiin avun maaran tai ajankohdan

suhteen. Yksityiset palvelut ovat kaikille samanhintaisia, monesti julkisia palveluja kalliimpia.

Vammaispalvelulaki maérittelee ne palvelut ja taloudelliset tukitoimet, jota kunnan sosiaalitoimi
jarjestdd vammaiselle tai pitkdaikaissairaalle henkilélle. Kunnalla on erityinen jarjestamis-
velvollisuus tiettyihin vaikeavammaiselle tarkoitettuihin palveluihin ja etuuksiin. Téllaisia
subjektiivisia etuuksia vaikeavammaiselle ovat esimerkiksi kuljetuspalvelut ja asunnon muutostyot.
Kuljetuspalveluja voidaan jarjestaa paitsi tyossa kaymisen ja opiskelun tukemiseksi myds asiointi ja
virkistysmatkoihin, silloin kun henkil6 ei vammansa vuoksi pysty kéyttdmaan julkisia
joukkoliikennevélineitd. Henkil0 voi ottaa matkalle mukaan my6s saattajan. Kuljetukset tehd&an
padosin taksilla, josta asiakas maksaa saman maksun kuin maksaisi julkisessa liikennevélineessa
(Vammaispalvelulaki, 380/1987, 8,9 8.) Palvelua ei saa kayttda terveydenhuoltomatkoihin, joista
Kela maksaa matkakorvauksen. Saattohoidettavan potilaan kunto ja toimintakyky ovat usein
melkoisen heikot ja té&lléin liikkuminen kodin ulkopuolella véhdistd. Kuljetuspalveluja téssa
tilanteessa kéytetadn usein paivéasairaalamatkoihin. Pdaivasairaalakéynnit tuovat paitsi vaihtelua

potilaan elamaén ne suovat myds hoitajalle hetkellisen hengahdystauon.

Kunta korvaa vaikeavammaiselle asunnon muutostoistd aiheutuvat kulut. Muutostoiden tulee olla
valttamattomia henkilon itsendisen suoriutumisen kannalta ja johtua henkilon vammasta tai
sairaudesta. (Vammaispalvelulaki 380/1987, 9.8) Tavallisimpia muutostéita ovat kylpyhuoneen ja
keittibn muutosty6t, ovien leventdminen, Kkynnysten poistaminen ja luiskien rakentaminen.
Saattohoidettavan kohdalla ei ymmarrettdvistd syistd ryhdytd kovin suuriin, aikaa vieviin

muutostoihin, Tavallisia muutoksia ovat kuitenkin tukikahvojen asentamiset esimerkiksi
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kylpyhuoneeseen ja WC-tiloihin, kynnysten poistamiset ja kevytrakenteisten luiskien valmistamiset
pyoréatuolilla litkkumista helpottamaan.

Henkistéa jaksamista tukevissa palveluissa on eniten vaihtelua kuntakohtaisesti. Potilaalle ja hénen
hoitajalleen saatetaan tarjota keskustelumahdollisuutta saattohoitopotilaan hoitojarjestelmén kautta,
esimerkiksi kriisikeskusteluja sairaalan psykiatrian poliklinikalla. Kotikunnan terveyskeskuksen
kautta voi saada psykologin tai kriisityontekijan keskusteluaikoja. Julkisen terveydenhuollon piiriin
kuuluvat myos mielenterveysasemat. Jonotusaika edelld mainittuihin palveluihin vaihtelee sairaala-
ja kuntakohtaisesti, samoin lahetek&ytantd. Joihinkin palveluihin paasee soittamalla ja varaamalla
ajan, joihinkin taas tarvitsee ladkéarin lahetteen.

Yksityisten ja jarjestdjen tarjoamiin psyykkisen tuen palveluihin kynnys on usein matalampi,
palveluihin on helpompi hakeutua. L&hetettd ei monasti tarvita. Ainakin suurilla paikkakunnilla on
yksityisid ja kolmannen sektorin tukikeskuksia, joissa annettu apu perustuu usein vertaistukeen.

Myo6s vammais- ja potilasjérjestot tarjoavat vertaistukea seké yksiloille etta ryhmille.
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5 TUTKIMUKSEN TOTEUTUS

Useiden tutkimusten mukaan suuri osa ihmisistd haluaa kuolla kotonaan. Varsinkin silloin, kun
kyseessa on pitk&aikainen sairaus ja samassa taloudessa asuu muita perheenjdsenid, kotikuoleman
toivomus korostuu. (mm. Gyllenhammar ym. 2003.) Kauitenkin valtaosa néistd henkil6istd, jotka

toivovat kuolevansa kotona, kuolevat sairaalassa.

5.1 Tutkimusongelma

Yritén tutkimuksessani selvittada kahta asiaa
1. Miké saa ihmiset ryhtymadn kotisaattohoitajiksi, vaikka he tietdvat tyon yksindisyyden seka
henkisen ja fyysisen raskauden?

2. Onko omaishoidon tuella todellista merkitysta kotisaattohoidon taloudellisena tukimuotona?

Kotisaattohoitajiksi ryhtyvét ovat todennakoisesti tietoisia tyon fyysisesta ja henkisestd raskaudesta
ja osittain myos tyon yksinéisyydestd. Mahdollisesti saattohoitajalla ei paatosté tehdesséén vield ole
tarkkaa tietoa esimerkiksi tukipalveluverkostoista, palvelujen saatavuudesta tai riittdvyydesta. Mika

on tyéhon ryhtymisen motiivina ja milloin hoitaja kokee, etta asetetut tavoitteet toteutuivat?

Vuonna 2006 voimaan tulleessa omaishoitolaissa on varattu suurempi hoitopalkkio hoidollisesti
raskaisiin siirtymavaiheisiin (58). Talla raskaammalla hoidolla on hallituksen esityksen mukaan
tarkoitettu esimerkiksi saattohoitoa (HE 2005). Palkkion maksamisen edellytyksend on hoidon
lyhytaikaisuus. Tarkoituksenani on tutkia, onko tdmé raskaampaan hoitoon tarkoitettu hoitopalkkio
todella niin suuri, ettd kotisaattohoitajaksi aikova voi sen turvin jdada lyhyeksi aikaa pois
ansiotyostaan kuolevaa l&heistddn hoitamaan? Voiko hoitaja laskea saattohoidon aikana
toimeentulonsa vain omaishoidon tuen varaan? Omaishoitajat ovat hyvin eriarvoisessa asemassa
maamme eri puolilla jopa saman maakunnan alueella. Hoitajien saamat palkkiot vaihtelevat
kunnittain. My0s sopimukseen liitettdvat hoito — ja palvelusuunnitelmat vaihtelevat

kuntakohtaisesti.

Tydssani sydvanhoidon vastuualueen sosiaalityontekijand minulle on syntynyt vaikutelma, etteivéat
lyhytaikaiset omaishoitosuhteet ole kovinkaan yleisid; kunnissa enemminkin “jonotetaan”

vapautuvia omaishoitopalkkion paikkoja, eik& akilliseen hoitotukeen aina ole maaraahoja kéytossa
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juuri silloin kun niitéd tarvittaisiin. Suurempi hoitopalkkio liséksi harvoin on niin suuri, ettd se

ldhesk&an kompensoisi tydelaméstd omaishoitajaksi siirtyvan menetettya palkkatuloa.

Tyossakayville lisdongelman aiheuttaa se, ettei tyonantajalla ole velvollisuutta myontéé palkatonta
virkavapautta omaishoitotyon ajaksi. Varsinkin tyévoimapulasta karsivilla aloilla, tyénantaja voi
hylatad hakemuksen palkattomasta virkavapaasta tai vuorotteluvapaan ajaksi ei aina myoskaan 16ydy

tyotonta, patevaa sijaista.

5. 2 Aineiston keruu ja analyysi

Varsinainen empiirinen tutkimusosuuteni on sekd kvantitatiivinen ettd kvalitatiivinen.
Kvantitatiivinen osuus koostuu sahkoisesti tehdystd kyselytutkimuksesta ja kvalitatiivinen osio
teemahaastattelusta.

Kysely on menetelméané tehokas. Pienelld vaivannadlla voidaan keréta laajakin aineisto, joka lisaksi
on helposti kasiteltdvissa tietokoneen avulla. Lomakekyselyd voi hyvin kayttdd myos
kvalitatiivisessa tutkimuksessa tiedon hankinnan apuna. Haittana voidaan pitéa sitd, ett4 aineisto voi
tuottaa pinnallisen lopputuloksen. Ei voida olla varmoja siit4, miten vastaajat ovat tutkimukseen
suhtautuneet. Heikkoutena voidaan pitdd myos vastaamattomuutta eli katoa. (Hirsijarvi & Remes &
Sajavaara 2007,165-191.)

Lahetin E-kyselylomakkeen Pirkanmaan 28 kunnan omaishoidon tuen hakemuksista vastaaville tai
tukea myontaville viranomaisille. Ensimmainen kyselyn lahetin 13.3.2008, vastausaikaa annoin
kaksi viikkoa, 28.3. asti. Vastauksia saapui madraaikaan mennessa vain 4 kpl eli vajaa 15 %.
Uusintakyselyn l&hetin 31.3. Siihen annoin vastausaikaa yhden viikon. Uusinta tuotti vastauksia
10 kpl. Léhetetyistd 28 lomakkeesta palautui siis 14 kpl, eli lopulliseksi vastausprosentiksi tuli tasan
50. Kyselylomakkeen antamia vastauksia analysoin suorien jakaumien ja graafisten kuvioiden

avulla. Analysoinnissa kaytin Exel-ohjelmaa.
Kyselylomakkeessa oli 14 kysymystd ja lopussa avointa tilaa mielipiteille. Lomakkeen kysymykset

keskittyivat omaishoidon tuen méaardrahaan sen riittdvyyteen ja hoitopalkkioiden suuruuteen.

Kolmella kysymykselld selvittelin, onko kunnassa Kiireellisisséa tapauksissa, esimerkiksi
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saattohoitotilanteessa jokin erityinen kasittelymalli. Loput kysymykset koskivat omaishoitajia.
(Liite 3.)

Kvalitatiivinen aineisto tarkoittaa tavallisesti tekstimuodossa olevaa aineistoa, jota ei voida tai
haluta muuntaa numeromuotoon. Laadullisen tutkimuksen aineistonkeruumenetelmia ovat
haastattelu, kysely, havainnointi ja erilaisiin dokumentteihin perustuva tieto. L&htokohtana
kvalitatiivisessa tutkimuksessa voidaan pitdd todellisen elamén kuvaamista. Kvalitatiivisessa
tutkimuksessa suositaan ihmistd tiedonkeruun vélineend, jolloin tutkija voi luottaa myds omiin
havaintoihinsa. (Hirsijarvi ym. 2007, 159-160.)

Haastattelulajinani oli teemahaastattelu, melko vapamuotoinen keskustelu hoitajan kanssa.
Teemahaastattelussa oleellisinta on se, ettd se etenee tiettyjen teemojen varassa. Haastattelu
korostaa ihmisten tulkintoja asioista ja niiden merkityksistd. Teemahaastattelu on puolistrukturoitu
menetelma, sill& haastattelun aihepiirit ja teemat ovat kaikille samat.(Hirsijarvi & Hurme 2001,48.)

Kotisaattohoitajan nékemysten ja arjen sujumisen selvittdmiseksi haastattelin viittd, kodin
ulkopuolisessa tyossa kdyvaa henkildd, jotka hoitivat tai olisivat halunneet hoitaa I&heisensd kotona
kuolinhetkeen asti. Haastateltavat poimin Pirkanmaan hoitokodin kotisairaanhoidon piirissé olleista
potilaista (Liitel). Hakukriteereja oli kaksi: tuo aiemmin mainittu kotisaattohoitoon ryhtyneen
omaisen tyossdkaynti ja sen valiaikainen katkeaminen sekd hoidettavan yli 16 vuoden ika.
Hoidettavan ik& johtuu siitd, ettd alle 16-vuotiaan saattohoitajan sosiaaliturva on erityishoitorahan
kautta erilainen kuin yli 16-vuotiaan hoitajan. Haastatteluaineiston analysoin teemoittelemalla. Olin

etukateen teemoitellut viisi aihealuetta, joista keskustelun aikana halusin puhua

1. Kenen toive kotisaattohoitoratkaisu oli ja miksi?

2. Toimeentulo ja sosiaaliturva hoitojakson aikana

3. Tukipalvelut hoitojakson aikana ja omaisen jalkihoito hoidettavan kuoleman jalkeen
4. Onnistumiset - pelot

5. Mité parannuksia toivoisit kotisaattohoidon jarjestelmaan?
Haastateltaviin otti ensimmadisen yhteyden Pirkanmaan hoitokodin sosiaalityontekija ja saatuaan

luvan, antoi minulle omaisen puhelinnumeron, jotta voisin sopia haastattelun ajankohdasta.

Soittaessani haastateltavalle annoin hénelle vield mahdollisuuden perua alustavasti luvattua
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haastattelua, silla neljalla haastateltavalla laheisen kuolemasta oli kulunut vasta vajaa vuosi ja

suruty0 vield pahasti kesken.

Haastattelut, jotka nauhoitin yhtd keskustelua lukuun ottamatta, suoritin helmi- maaliskuun aikana
2008. Kaksi haastatteluista tapahtui haastateltavan kotona, kaksi ty0huoneessani TAYS:n
syovéanhoidon vastuualueen tiloissa ja yksi Pirkanmaan hoitokodilla. Haastatteluajasta sopiessani
kysyin omaiselta toiveen haastattelupaikasta ja tapaamisemme sovittiin ndiden toiveiden mukaisesti.

Haastattelutilanteet kestivat 60 -90 minuuttia.

Haastatteluja purkaessani tarkastelin teemojen sopivuutta uudelleen. Analysoinnin tuloksena ne
muokkautuivat seuraavanlaisiksi:
1. Hyva kuolema
2. Taloudellinen toimeentulo saattohoitojakson aikana
3. Onnistumiset — pelot
4. Tukipalvelut hoitojakson aikana
5

Kuolema.
Pelk&sin, ettd haastateltavat kokisivat raskaan eldmanvaiheensa kertaamisen vaikeana ja

ahdistavana. Haastattelun jalkeen hoitajat kuitenkin kertoivat pitdneensd tapahtumaa erittdin

myonteisend. He totesivat, ettd haastattelu oli myds hoidollinen ja supportiivinen kokemus.
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6 VIRANOMAISTEN NAKEMYKSET OMAISHOIDON TUESTA
Lahetin maaliskuussa 2008 Pirkanmaan 28 kunnan omaishoidon tuesta vastaavalle tai paattavalle
henkilolle séhkoisen kyselylomakkeen omaishoidon toteuttamisesta kunnassa. L&hetetyistd 28

kyselylomakkeesta palautui maaraaikaan mennessa 14 kappaletta.

Tassa kappaleessa esittelen ja analysoin kyselyn tuloksia. Alla olevasta kartasta ndkyy Pirkanmaan
alue. Liitteessé 4 on lueteltu Pirkanmaan kuntien asukasluvut vuoden 2006 lopussa.

Parkano
lkaalinen |

Tampere

Juupajoki

Kangasala

am'“a'a Lempadla
Valkeakoski
Punkalaidun m

Kuva 1. Pirkanmaan alue (Pirkanmaan portaali 2007)

Kyselyyn vastanneiden kuntien koko vaihteli 2205 asukkaan kunnasta yli 206 000 asukkaan
kuntaan. Ryhmittelin kunnat asukaslukunsa perusteella neljd&n luokkaan, luokitus nékyy

seuraavalla sivulla taulukosta 2.
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Taulukko 2:Kuntien ryhmittely asukasluvun mukaan.

Asukasluku Kuntien lukumaara Kunnat

Alle 4000 3 Juupajoki,
Kylmakoski,
Punkalaidun

4001 - 14 000 6 Akaa, Hameenkyro,

Ikaaline.r), Ruovesi,
Urjala, Aetsé

14 001 - 30 000 4 Kangasala,
Valkeakoski,
Vammala, Y16jarvi
Y1i 30 000 1 Tampere

6.1 Omaishoidon tuen maararaha

Omaishoidon tuki on lakisaateinen sosiaalipalvelu, jonka jarjestamisestd kunnan tulee huolehtia
(Sosiaalihuoltolaki 710/1982, 178). Tuki on toisaalta maérdrahasidonnainen etuus. Kuntaa vain
kehotetaan varaamaan talousarviossaan riittdva madréraha tarkoitusta varten. Riittavyyttéd on tulkittu
niin, ettd méaararahojen loputtua kunnalla ei ole velvollisuutta myontdd etuutta hakijalle, vaikka

tama tayttaisikin tarvittavat kriteerit.

Kyselyyni vastanneissa kunnissa mé&érdraha vaihteli noin 47 000 €:sta/vuosi runsaaseen 8,4
miljoonaan euroon vuodessa. Alle 100 000 €:n médrdraha oli alle 4000 asukkaan kunnissa ja yli 8
miljoonan mé&é&rdraha suurimmassa kunnassa, eli Tampereella. Kuntakohtaiset méaardrahat on

lueteltu liitteessd 4. Vammalan kaupunki ei vastannut maarérahaa koskevaan kysymykseen.

Pelkkd euromaara ei paljoakaan kerro vuotuisen méérarahan riittavyydestd. Kyselyn perusteella en
pysty selvittdm&adn mika on esimerkiksi omaishoidon madrarahan osuus kunnan sosiaali- ja
terveydenhuollon kokonaisbudjetista. Jonkinlaisen kuvan maarérahan suhteellisesta koosta antaa

omaishoidon tuen maaré laskettuna asukasta kohden kunnittain. Namé luvut nédkyvat kaaviossa 1.
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Kaavio 1. Omaishoidon tuen maararaha asukasta kohden v. 2008.

Asukaskohtaisen maérdrahan vaihtelut olivat melkoisen suuria. Asukasta kohden pienin
omaishoidon tuki oli Kangasalla, 11,79 €, suurin Tampereella 40,99 €/kk. Alle 20 €:n méériraha
asukasta kohden oli viidessa kunnassa, ndma kunnat kuuluvat alle 14 000 asukkaan kuntiin.

Jokaisessa alle 4000 asukkaan kunnassa vuotuinen méariraha asukasta kohden nousi yli 20 €:n.

Omaishoitajien — ja Laheiset-liitto Ry:n tekeman tutkimuksen mukaan kuntien omaishoidon tuesta
vastaavat viranomaiset nakivat maararahasidonnaisuuden isoksi ongelmaksi. Laki antaa heidédn
mielestddn liikaa liikkumavaraa. (Salanko-Vuorela ym. 2006, 117.) Monessa kunnassa
omaishoitoon varatut rahat loppuvat kesken vuotta. T&mé aiheuttaa epdvarmuutta omaishoitajana
toimiville ja estdd usein hoitajien p&asyn tuen piiriin. Omassa tutkimuksessani kyselylomakkeen
palauttaneista kunnista seitseméssa oli omaishoidontukeen varattu mééraraha loppunut kesken
vuoden edeltdvan kahden vuoden aikana. Vain kolmessa noista kunnista oli kesken vuotta
myonnetty lisdmadrarahaa omaishoidon tukeen. Maérdrahan riittdmattémyys ei néyttanyt
korreloivan asukaskohtaisen méaérarahan suuruuden kanssa, sill4 rahat loppuivat muiden muassa

sekd Kangasalla ettd Tampereella.
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Kyselyyn vastanneista kunnista kolmessa on omaishoidon erityistilanteisiin, johon saattohoitokin
luetaan, varattu erillinen maérdaraha. Tdma madraraha on tarpeen ainakin silloin, kun pitd4 tehda

kiireellinen paatds omaishoidosta ja varsinainen vuotuinen maaréraha on jo kaytetty loppuun.

Vaikka uudessa omaishoitolaissa tdsmennettiin tuen myontamiskriteereitd, pysyi omaishoidon tuki
madrarahasidonnaisena. Tutkimukseeni vastanneista kunnista kuudessa oli omaishoitolain
voimaantulo muuttanut tuen myoéntamisperusteita tai maksuluokkia. Kolmessa kunnassa alin ja/tai
ylin maksuluokka nostettiin lain maarittdmalle véhimmadistasolle. Kahdessa kunnassa tuen
myontamiskriteereitd tiukennettiin.  Yhdessa kunnassa lisattiin  palkkioluokkia. Miss&an
vastanneessa kunnassa omaishoitolaki ei ndyttdnyt pudottaneen palkkioiden méaaria, mita
Omaishoitajat ja Laheiset-liitto Ry:n tutkimuksen mukaan myds tapahtui (Salanko-Vuorela ym.
2006,12).

6.2 Omaishoidon tuen palkkioluokat

Kunnilla on melko pitkéalle menevé oikeus paattaa, miten ne jarjestavat hoivapalvelunsa ja vaikkapa
omaishoitonsa. Osassa kunnista omaishoitoon kuuluu seka rahapalkkio etta palveluja, toisissa vain
palkkio tai palvelut. Rahapalkkion suuruus ja palvelujen siséltd vaihtelevat, samoin kuin se,
millaiseen hoivan tarpeeseen omaishoidon tukea myo6nnetdan. (Kalliomaa-Puha 2007, 69)
Omaishoitolaissa saddetdaan hoitopalkkion suuruudesta ja perusteista. Kaikkia hoitopalkkiota
tarkistetaan vuosittain indeksill&d. Vuonna 2008 hoitopalkkion minimiksi on madaritelty 317,22 €/kk
ja lyhytaikaisessa raskaan siirtymévaiheen hoidossa, jossa hoitaja on estynyt tekemé&std omaa
tyOtdan, vahimmaispalkkio on 634,43 €/kk. Kunta voi itse méaérittdd myods palkkioluokkiensa

lukumaarén

Kyselyyni vastanneiden kuntien joukossa neljan palkkioluokan kuntien osuus oli mielestéani
yllattdvan suuri, 43 %. Kolmen maksuluokan kuntia oli yhtd paljon. Omaishoitajien tekemén
tutkimuksen mukaan valtaosalla kunnista (48 %) oli kolme maksuluokkaa, nelj4 luokkaa 16 %:lla ja
kaksi maksuluokkaa 23 %:lla kunnista (Salanko-Vuorela ym.2006,62). Tutkimukseni kunnista vain
yhdell&, lkaalisella oli kaksi palkkioluokkaa. Molemmat maksuluokat olivat liukuvia, ensimmainen
luokka 317,22 € - 450 € ja toinen luokka 451 € - 634,43 €, kdytdnnossa Ikaalisissa omaishoidon
tuen saajille voidaan maksaa monia erisuuruisia palkkioita. Mitd useampi palkkioluokka kunnassa

on sitd tarkemmat myontamiskriteerit tulisi laatia. Tdma saattaa lisata kasittelyaikoja ja vaikeuttaa

31



paattajien tyotd, mutta lisannee asiakkaiden tasa-arvoisuutta, silld paatOkset perustuvat talldin

enemmaén objektiivisiin kuin subjektiivisiin arvioihin.

Kahdeksassa vastanneessa kunnassa alin palkkioluokka oli lain edellyttdma minimi eli 317,22 €/kk.
Misséan kunnassa ei tdma vahimmaismaara alittunut, suurin alimmista tukiluokista oli 425 €/kk.
Korkeimman kuukausittain maksettavan hoitopalkkion suuruus vaihteli 476 €:sta 1400 €:on.
Neljéssd kunnassa korkein maksuluokka oli lain saatdma minimi, 634,43 €/kk. Kahdessa kunnassa
ylin maksuluokka jai alle tuon lakisadteisen mééran. Syy saattaa olla siind, ettd kunnassa ei télla
hetkell& ole ketd&n hoidollisesti raskaan siirtymavaiheen palkkioon oikeutettua omaishoitajaa eika
vastaaja sen vuoksi ilmoittanut tat4 luokkaa olevankaan. Korkeimman palkkioluokan suuruus oli
1000 € tai sen yli kolmessa kunnassa. Vaihteluvéli oli ndin ollen huomattavasti suurempi
korkeimpien palkkioluokkien kesken kuin alempien luokkien kohdalla, jossa vaihtelu oli vain

runsaat sata euroa.
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Kaavio 2. Korkeimmat ja matalimmat hoitopalkkiot kunnittain.

Omaishoitolain mukaan hoitopalkkion tason tulee mé&&raytyd hoidon sitovuuden ja vaativuuden
mukaan. Omassa kyselyaineistossani esimerkiksi korkeimman maksuluokan tuen saajien osuus
kaikista omaishoitajista vaihteli melkoisesti kunnittain. Kylmakoskella 1&hes 27 % omaishoitajista
sai korkeinta palkkiota, eli 921 €/kk, kun taas Akaassa tai Valkeakoskella kukaan ei tilla hetkelld
ollut oikeutettu korkeimpaan palkkioluokkaan. Suuri vaihtelu saattaa johtua tuen

myontamiskriteereiden eroista, mutta myos kuntien kokoeroista. Vastaajat ilmaisivat korkeimman
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tuen saajien méaaran prosentteina, jotka pyoristin kokonaisluvuiksi. N&in ollen esimerkiksi pienessé
Kylmékosken kunnassa, jossa yli 16-vuotiaiden omaishoitajina toimii 15 henkildd, muutama
korkeinta maksuluokkaa lyhytaikaisesti saava hoitaja nostaa prosentuaalista osuutta aivan toisella

tavalla kun Valkeakosken 105 omaishoitajan kohdalla.

Kotisaattohoitotilanteessa hoivan tarvetta ei yleenséd kyseenalaisteta, tiedetddn ettd kyseesséd on
korkein hoidettavuusaste ja tuen myontdmiskriteerit téyttyvédt. Sen sijaan kotisaattohoitoa
toteuttavalle maksettavan hoitopalkkion suuruus ja tukipalvelujen luonne vaihtelevat
kuntakohtaisesti. Omaishoidon tukea ehdottavassa hallituksen esityksessa tavoitteeksi asetettiin
omaishoidon tuen muodostuminen vaihtoehdoksi kodin ulkopuoliselle tyo6lle. Silla, etta
lyhytaikaisen siirtymdvaiheen hoidolle maariteltiin laissa vahimmaissuuruus, oli tarkoitus
mahdollistaa hoitajan lyhytaikainen tyosta poissaolo esimerkiksi saattohoidon ajaksi. (HE, 2006,
14.) Nykyisilla korvaussummilla tdmé& ei kuitenkaan liene monellekaan mahdollista. Esimerkiksi
omassa kyselyaineistossani vastanneista kunnista kahdeksassa oli hoitajalle maksettava korkein
palkkio ennen veroja alle 700 €/kk. Veronalaisuus védhentdd tuen alkuperdistd tarkoitusta
entisestadn. Pienten tukien koetaan menevéan suurelta osin veroihin. Tukien suuruus on sité luokka,
ettd sen kuvittelisi verovapaaksi. Vertailun vuoksi on syytd muistaa, ettd hoidettavalle Kelan kautta
maksettava eléketta saavan hoitotuki on verotuksen ulkopuolella. (Kalliomaa-Puha 2007, 128.)

Kaavio 3. Omaishoidon tuen korkeimman palkkioluokan saajien osuus kuntakohtaisesti.
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Palkkio on eri tavoin tarkeé hoitajille. Elakel&iselle palkkio ei valttaméatta ole kovin merkittava, jos
eldke jo turvaa totutun toimeentulon. Vaikkei raha Kkotisaattohoitajan tavoitteissa olekaan
ensimmadiselld sijalla, varsinkin ansiotyosta luopuvalle hoitajalle palkkio tuo turvallisuutta.
(Emt.130.)

6.3 Omaishoidon tuen hakemuksen kasittelyaika

Omaishoidon tuen késittely on organisoitu monin eri mallein. Useissa kunnissa asian valmistelu
kuuluu kotipalvelun ohjaajalle, monesti asioita hoitaa vanhustenhuollon avopalveluohjaaja, -johtaja
tai vammaispalvelusta vastaava sosiaalityontekija. Suurimmissa kaupungeissa, kuten Tampereella,

on oma yksikkd omaishoidon tuen késittelya ja toimeenpanoa varten.

Hakemus on késiteltdva viivytyksettd (Hallintolaki 434/2003,238, Perustuslaki 731/1999,218).
Laillisuusvalvonnassa on toistuvasti jouduttu puuttumaan juuri sosiaaliasioiden pitkiin
kéasittelyaikoihin, joita yleensd selitetddn organisaatioon tai resursseihin perustuvilla seikoilla
Apulaisoikeuskanslerin paatoksessd vuonna 2002 edelld mainitut perustelut eivat olleet

hyvaksyttavié syité padtoksen viivastymiselle. (Kalliomaa- Puha 2007, 93.)

Kyselyyn vastanneissa kunnissa omaishoidon tuen hakemusten keskimadrainen kasittelyaika
vaihteli 7 pdivasta 45: paivaan. Kaksi kuntaa kertoi késittelevansa omaishoidon tuen hakemuksen
viikossa. Kuudessa kunnassa keskimaaréinen késittelyaika oli 30 péivaa. Vastaajat selvittivat, ettd
tuen myontamistd koskeva kokous on kerran kuukaudessa. Hakemuksen kasittelyaika saattaa siis
naissa kunnissa vaihdella muutamasta paivasta vajaaseen kuukauteen riippuen siitd, miten lahella
seuraavaa kokousta hakemus saapuu. Kolmessa kunnassa késittelyn ilmoitettiin yleensé kestavén yli
30 péivaa, joskus jopa 45 paivadd. Nama kunnat olivat keskikokoisia, yli 14.000 asukkaan kuntia.
Tarkempia selityksida hakemuksen viivastymiselle ei yllensa annettu, yhdessa vastauslomakkeessa
mainittiin, ettd tyéryhmatyoskentely vie aikaa. Moni vastaaja, joka ilmoitti kasittelyn kestéavan yli
kuukauden, mainitsi, ettd esimerkiksi kiireellisissa saattohoitotilanteissa, paatos yritetddn kuitenkin

tehdd nopeasti.
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Luokittelin hakemuksen késittelyajan neljadn ryhmaan:
1. enintdan 7 paivaa
2. 8-14 péivaa
3. 15-30 paivaa
4. yli 30 paivaa
Alla oleva kaavio havainnollistaa omaishoidon tuen hakemuksen kasittelyaikojen vaihtelevuutta.

H<7pv.

N 8-14 pv.
M 15-30 pv.
H >30pv.

Kaavio 4: Hakemuksen kasittelyaika.

Kysyin myos erikseen, onko kunnissa kéytdssa erityinen kasittelymalli omaishoidon tuen pikaista
padtoksentekoa varten, esimerkiksi saattohoitotilanteissa. Seitsemdn kuntaa vastasi myonteisesti.
Kaikissa ndissa kunnissa paatds tehddaan nopeasti virkamiespéaatoksend, ilman tyoryhmaékasittelya.
Tyoryhmakasittely voi tapahtua myos puhelimitse, jolloin ei tarvitse odotella varsinaiseen

tyoryhman tapaamispéivaan asti.

Minkaan kunnan omaishoidon tukihakemuksessa ei varsinaisesti ollut kohtaa, josta ilmeni, ettd
kyseessa on saattohoito. Asia selvidd ladkarinlausunnosta tai hakemuksessa olevasta hoidettavan
toimintakyvyn kuvailusta. Useimmat kunnat pyytavéat ladkarinlausuntoa tukihakemuksen liitteeksi.
Lopullisen tarkan kuvan hoidettavan toimintakyvysta péattaja saa kotipalvelun ohjaajan tai

vastaavan virkamiehen kotikdynnin arvion perusteella.
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6.4 Omaishoitajat

Lyhytaikaisessa, raskaassa siirtymévaiheen hoidossa, hoitaja on oikeutettu korkeimman
palkkioluokan mukaiseen etuuteen. Talloin tuen saajalla ei saa olla vé&hdista suurempia ty6tuloja,
oikeutta erityishoitorahaan tai vuorottelukorvaukseen. Kéaytannossa edelld mainittu tuen saaja toimii
kokopaivéisena hoitajana ja saa toimeentulonsa omaishoidon tuesta. Kotisaattohoitotilanteessa
hoidon sitovuus on niin suurta, ettei kodin ulkopuoliselle tyélle monasti jdak&éan aikaa tai voimia.
Mikali saattohoitojakson arvioidaan kestdvan useita viikkoja tai kuukausia, voi omaishoitaja kokea
hoidon ja ansiotyon jaksottelun jaksamista tukevana tekijand, se tarjoaa tauon hoitotydsta ja
laajentaa sosiaalista verkostoa. Tydssa kaynnin ja omaishoitajuuden jaksottelu vaatii kuitenkin
joustavuutta myos tyonantajan taholta. Tydssé kayvan aikuisen henkilén omaishoitojarjestelmaa ei

ole lainsdadannollisesti varmistettu.

Kyselyyn vastanneissa kunnissa omaishoitajien tydssakaynti oli korkeimmillaan Tampereella, 52 %
ja alimmillaan Urjalassa, jossa vastaajan mukaan kukaan omaishoitajista ei ole mukana
tyoelaméssa. Kysymyslomakkeessa ei tiedusteltu elakkeelld olevien mé&érad, mutta luultavasti niissé
kunnissa, joissa tyossdkayvien hoitajien osuus on pieni, valtaosa hoitajista on jo elakkeelld olevia
henkil6itd, jotka hoitavat kotona puolisoaan. Mydskaan hoitajat, jotka saavat korkeimman

maksuluokan palkkiota, eivat todennékdisesti kdy kodin ulkopuolella t6issa.

Vuodesta 2007 lahtien sitovaa hoitotyota tekevélld omaishoitajalla on oikeus kolmeen vapaapéivaan
kuukaudessa (Omaishoitolaki 937/2005, 48). Oikeus vapaapaiviin kertyy niiltd kuukausilta, jolloin
hoitajan sidonnaisuus hoitoty6hon on yhtdjaksoista, jokapdivéista tyotd. Kunnan on huolehdittava
hoidettavan tarkoituksenmukaisen hoidon jarjestdmisesté hoitajan vapaapéivien aikana. Tamé voi
tapahtua jarjestamalld hoidettavalle lyhytaikaispaikka, palveluseteleitd antamalla tai suorittamalla

riittdva rahakorvaus hoidettavan hoidon jarjestamiseksi.

Tutkimusaineistoni kunnissa omaishoitajien lakisééteiset vapaapdivat jarjestetddn tavallisimmin
hoidettavan lyhytaikaisjaksolla joko terveyskeskuksessa, palvelutalossa tai muussa kunnallisessa
hoiva- tai hoitolaitoksessa. Vastanneista kunnista kymmenessa oli kaytossa edelld kerrottu tapa.
Kahdessa kunnassa omaishoitajalle annettiin palveluseteli, jolla hédn voi hankkia hoidettavalleen
hoitopalveluja omien vapaapéiviensa ajaksi. Yhdessd kunnassa vapaapéivat jarjestetadan kunnallisen

kotipalvelun avulla. Kyseisen kunnan vastaaja mainitsi, ettd kotipalvelun kéyttd on vahaista, mutta
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niin on palvelujen tarjontakin. Tilanne vaikuttaa hankalalta. Tukipalveluja tarvitseva omaishoitaja
tietdnee, ettd kunnan kotipalvelunresurssit ovat niukat ja h&dn hakee palvelut muualta. T&st4 johtuen
kunnassa ei taas néhda todellista tukipalvelujen tarvetta, eik& resursseja lisétd. Vain yhdessd,
keskisuuressa kunnassa Kkerrottiin, ettd omaishoitajan vapaapaivat radtaloidaan sen hetkisen

tilanteen perusteella; hoidettavan kunnon ja omaishoitajan toiveiden mukaisesti.

Vapaapdivien jarjestelyvaihtoehdot tutkimuksessani mukailivat Omaishoitajat- ja Laheisten-Liitto
ry:n tekemén tutkimuksen tuloksia. Siindkin laitoshoito hoivaosastoilla, terveyskeskusten
vuodeosastoilla ja vanhainkodeissa nousi selkeésti ensisijaiseksi jérjestelyratkaisuksi, 60 %:lla
vastanneista kunnista, (Salanko-Vuorela, 2006, 31.)

Kotisaattohoitojakso on monesti vain muutamia viikkoja, joskus vain paivia kestdva kokonaisuus.
Talta ajalta ei aina ehdi edes kertyd lain maarddmia vapaapdéivid. Varsinkaan lyhyeksi ennustetun
saattohoitojakson aikana hoitaja ei yleensa halua jattdd hoidettavaansa yksin muutamaa tuntia
pidemmaksi ajaksi. Ndiden poissaolojen aikana hoidosta vastaa yleensd joku toinen hoidettavalle
ldaheinen ihminen. Omaishoitajat- ja Laheiset-Liitto ry:n tutkimuksessa tuli esille, ettd monet
omaishoitajat pitavat vapaitaan vasta sitten, kun hoitotilanne on niin vaikea, ettd hengéhdystauot
ovat jaksamisen kannalta valttaméattomia. Sukulaisten ja tuttavien verkoston merkitys nousi tassékin

tutkimuksessa merkittdvadn osaan vapaita jarjesteltdessa. (Emt. 98.)

6.5 Vastaajien kommentteja

Kovin moni neljastatoista kyselyyn vastanneesta ei Kirjoittanut ylimaardisia mielipiteita tai
kommentteja. Vain kolmessa vastauslomakkeessa oli liséselvitystd oman kunnan tilanteesta. Alla

olevat tekstit ovat suoria lainauksia vastauspapereista:

”Omaishoidon tuen muututtua toistaiseksi voimassa olevaksi, on tilanne helpottunut
hakijan kannalta, mutta hankaloitunut seurannan kannalta. Hoidon keskeytysten ja
vapaapéivien seurantaa on pitdnyt systematisoida uudelleen, jotta omaishoidon
palkkioiden takaisinperinnoilt véltytdan tilanteissa, jossa hoidettava on ollut muualla
kuin omaishoidossa. Pitkien sopimusten aikana omaiset unohtavat ilmoittaa tilanteiden
muutoksista, vaikka ilmoitusvelvollisuus ja muut ehdot on Kirjattu sopimuksiin.
Vapaapaivien pitdmiseen liittyvésséd ennakoimattomuudessa on omia ongelmiaan
budjetin seurannan kannalta, mika tilanne tulee eteen erityisesti, kun vapaapdivié
kerdtddn ilmoittamalla pidettavat vapaapdivat esim. viime tipassa vuoden lopulla.
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Liséksi suuri osa omaisista ei pida vapaapdivia, muttei mydskaan osaa ennakoida niiden
pitdmattomyyttd.”

Omaishoidon tuki paattyy sen kuukauden lopussa, jonka aikana hoito on k&ynyt tarpeettomaksi.
(Omaishoitolaki 937/2005, 98). Hoitopalkkion maksatus keskeytyy tilapéisen, esimerkiksi
hoidettavan lyhytaikaisen laitosjakson ajaksi. Tilapdiseksi katkokseksi katsotaan véhint&dén viiden

paivéan keskeytysta. Laitokseen siirtymis- ja kotiutumispaiviltd maksetaan hoitopalkkio.

“Tampereella omaishoidon tukea voi saada vuoden 2008 alusta kaikki kriteerit tayttavét.
Ikaraja on vauvasta vaariin. Asiakkaat ovat noin 1-102-vuotiaita. Lasten- ja nuorten
omaishoidon tuki on 0-20-vuotiaille ja 21 vuotta tayttaneet kuuluvat ikaihmisten
palveluiden piiriin, aikuisten omaishoidon tuki. Helmikuussa sopimuksen piirissé olevia
asiakkaita oli 215 + 576=791.”

Tampereen kaupunki on parantanut omaishoidon tuen saatavuutta huomattavasti. Tyokokemukseni
perusteella kaupungilta on viimeisten vuosien aikana loppunut tukeen varattu mé&aréraha jo
alkuvuodesta. Monina vuosina lisamaararahaakaan ei myonnetty. Kotisaattohoitotilanteisiin tosin

maéarérahaa yleensa l16ytyi ja paatokset tehtiin nopeasti virkamiespaatoksina.

”Jotta omaishoidon tuen voisi hoitaa kunnolla, se vaatisi kylld yhden ihmisen
tyopanoksen. Itsedni harmittaa, kun joudun hoitelemaan néitd juttuja “vasemmalla
kédelld”. Ei ole aikaa paneutua omaishoitajiin ja jarjestad heille tapaamisia ja ohjelmaa”
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7 OMAISHOITAJIEN NAKEMYKSET KOTISAATTOHOIDOSTA

Naisia on omaishoitajista 75 %. Tyypillisin omaishoitaja on eldkkeell& oleva nainen. Kolme
tyypillisintd hoitaja—hoidettavaparia ovat: Nuoret vanhemmat hoitavat runsaasti hoivaa tarvitsevia
kehitysvammaisia tai muutoin vaikeasti vammaisia lapsiaan. Keski-ikéiset, usein naiset, hoitavat
dementiasta tai muusta pitkéaikaissairaudesta tai vammasta karsivia vanhempiaan. lakkaat puolisot
hoitavat erilaisista vanhuuteen liittyvistd sairauksista karsivia puolisojaan. (Kalliomaa-Puha 2007,
12.) Kotisaattohoitajiin tuo edelld mainittu tyypittely ei valttaméatta pade. lakkaat henkiltt eivat
useinkaan jaksa, pysty tai uskalla toimia omaishoitajana raskaassa saattohoitotilanteessa.
Kotisaattohoitajat lienevat pidempiaikaista omaishoitajan tyota tekevid kollegojaan nuorempia.

Tosin mitéén virallista tilastoa aiheesta ei [0ytynyt.

7. 1 Taustatietoa haastatelluista

Tutkimukseeni haastattelemieni iat vaihtelivat 48 - 56 ik&vuoden Vélill4, joukossa oli yksi mies ja
nelja naista. Kaikki hoidettavat sairastivat parantumatonta sy0p&a. Nelja hoitajaa oli kotoisin
Tampereelta, yksi Kangasalta. Miespuolinen haastateltava toimi vaimonsa saattohoitajana, yKksi
nainen alle 20-vuotiaan lapsensa, kaksi naisista aviomiehensé ja yksi naispuolisista haastateltavista
oman &itinsd hoitajana &idin omassa kodissa. Yhden haastateltavan puoliso oli viimeisen
elinkuukautensa Pirkanmaan hoitokodissa ja kuoli sinne. Myo6s toinen hoidettava kuoli lahes
kymmenen kuukauden kotisaattohoitojakson jélkeen hoitokotiin neljan hoitopéivan jalkeen, muut
kolme hoidettavaa kuoli kotiin. Saattohoitoajat vaihtelivat yhdestd viikosta kymmeneen
kuukauteen. Ammatiltaan kolme haastateltavaa oli toimistotyontekijoitd, yksi teki hoitotyota ja yksi
toimi tekniselld alalla. Taulukossa 3 on yhteenveto haastateltujen ja heidan hoidettaviensa

taustatiedoista.
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Taulukko 3: Taustatietoa hoitajista ja hoidettavista

: 4 naista

Sukupuoli 1 mies
Kotikunta 4 Tampere

1 Kangasala
Hoitajien ika 48 - 56 vuotta
Hoidettavien ika alle 20- yli 70 vuotta

1 hoivaty0ssé
Hoitajien ammatti 3 toimistotydssa

1 tekniselld alalla
Kotisaattohoidon pituus 1 viikko — 10 kuukautta

. o 2 Pirkanmaan hoitokoti

Hoidettavan kuolinpaikka 3 koti

Lapsensa saattohoitaneella &idill& oli kotona tukenaan aviomies ja alle 18-vuotias poika, vaimonsa
hoitajana toimineella miehella teini-ikdinen tytar ja poika. Muiden haastateltujen ruokakuntaan ei

saattohoidon hetkelld kuulunut hoidettavan lisdksi muita perheenjasenia.

Valmiita haastatteluja purkaessani totesin alkuperdinen teemoittelun melko onnistuneeksi.
Ensimmainen, kotisaattohoidon perustelua koskeva teema muokkautui analyysissani lopulta
muotoon hyva kuolema, silla kaikkien haastateltavieni kotisaattohoidon perusteluna oli tarjota

hoidettavalle hyva kuolema.

Toimeentuloon ja sosiaaliturvaan liittyvien aiheiden tarkeys ymmarrettavasti vaihteli sen mukaan,
miten suuri merkitys niilld oli kotisaattohoitomahdollisuuden toteuttamisessa ja onnistumisen

edesauttajina. Saman totesin tukipalveluihin liittyvista keskusteluista.

Osa haastateltavista ei osannut selkeésti muotoilla pelkoja tai onnistumisia koskevia ajatuksiaan,
mutta kyseiset aiheet nousivat kuitenkin rivien vélistd esiin muiden teemojen kohdalla. My0s
parannusehdotukset tulivat né&kyviin jo esimerkiksi toimeentulosta tai tukipalveluista
keskusteltaessa, joskaan kenenk&éan kohdalla eivat mitenkaan vahvasti. Parannusehdotus-teemaa en

ottanut analysoinnissa lainkaan omaksi luvukseen.
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Sen sijaan uudeksi kohdaksi nousi itse kuolema tapahtumana. Haastateltavat pyséhtyivat useampaan
kertaan tarinansa aikana kuolevan viimeisten pdivien ja hetkien yksityiskohtien kuvailuun ja itse
kuolematapahtumaan. Omaishoitajat halusivat kertoa sekd omasta ettd hoidettavan néakemyksesté
kuolemanjalkeisesta elamasta ja niistda mahdollisista muutoksista, mit& ajatuksissa oli tapahtunut

ldheisen sairastumisen jalkeen. Otin siis kuoleman tapahtumana omaksi alaluvukseen

7.2 Hyva kuolema

Hyvé kuolema tapahtuu toivottavalla, odotetulla tavalla. Huono kuolema taas tapahtuu vaarééan
aikaan, vaarassa paikassa tai vaarélla tavalla (Pentikdinen 1990, 88). On myds muistettava, ettéd
hyvaa kuolemaa ei voi koskaan yleisesti mééritella ja ettd on ihmisid, joille ei ole olemassa hyvéa
kuolemaa (Hakanen1991,103).

Palliatiivisen hoidon maaritelmén mukaan saattohoito onnistuu parhaiten potilaan kotona tai lahella
kotia. Australialainen selvitys osoitti, ettd kotisaattohoidossa olevat potilaat harkitsivat esimerkiksi
selvasti vdhemmé&n kuolinavun pyytdmista kuin potilaat, joita hoidettiin sairaaloissa tai
saattohoitokodeissa (Burnett & Pelusi 2003). Useimmille kuoleville koti ja l&heisten lasn&olo tuovat
lohtua ja turvallisuutta. Asenteet ovat toivon mukaan muuttumassa ja pitkaan unohduksissa ollut
mahdollisuus kotona kuolemiseen on lisaantyméassa. Oikeuksistaan tietoiset omaiset ja potilaat

osaavat yh& useammin nostaa kotisaattohoidon yhdeksi vaihtoehdoksi. (Janes ym. 1992, 56.)

Koti merkitsee ihmiselle yleensa kahta seikkaa: itsemaaraamista ja laheisten ihmisten lasndolo
(Salanko-Vuorela ym. 2006,132). Jotta potilas voi kuolla kotona, on l&heinen tai hoitamaan valmis
omainen melkoisen valttaméaton edellytys. Omat haastatteluni tukivat Leila Simosen tutkimusta
siitd, kuolevan omaisen hoito perustuu vahvaan, jo olemassa olevaan puolisoiden tai vanhemman ja

lasten valiseen siteeseen (Simonen 1995, 81).

Kun mietimme hyvd4 kuolemaa, on médriteltdvd kenen nakokulmasta haluamme asiaa katsoa —
kuolevan itsensa vai laheisen? Omaisen motiivi kotisaattohoitoon vaihtelee, se voi olla halu tehda
viimeinen palvelus laheiselle ihmiselle, velvollisuudentunto, joskus syyllisyyskin. (Simonen 1994,
15-17.) Haastateltavistani kaksi kertoi, ettd toive kotisaattohoidosta syntyi yhteisend, oikeastaan

itsestaan selvand paatoksend, josta ei suuremmin keskusteltu. Kaksi kuolemaa l&dhestyvaa ilmaisi
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itse, ettd haluaisi kuolla kotona. Pirkanmaan hoitokodissa, kuukauden hoitojakson jélkeen kuolleen
puoliso kertoi, ettd nyt, noin vuosi kuoleman jalkeen, on alkanut tuntea huonoa omaatuntoa siité,
ettei jadnyt pois ansiotydstadn puolisonsa viimeisten elinviikkojen aikana ja osallistunut enemman
hoitoon. Kéytdnnon tasolla haastateltava tiesi, ettd puoliso tarvitsi elamanséd loppuvaiheessa niin
vaativia hoitotoimenpiteita, ettei niistd kotioloissa olisi selvinnyt, mutta tunnetasolla han ei ole
paassyt syyllisyydestdan eroon. Alle 20-vuotiasta poikaansa kotona saattohoitanut &iti kertoi, ettei

itse olisi valttdmatta kotisaattohoitoa valinnut, mutta kun lapsi sita pyysi, kieltaytya ei voinut.

Tassé luvussa siteeraamani haastateltujen puheet ole muuttanut puhekielesté kirjakieleksi ajatusta ja

tarkoitusta toivon mukaan muuttamatta.

Nyt ldhes vuosi miehen kuoleman jalkeen olen alkanut ajatella, ettd miksi en silloin
viimeisen kuukauden aikana jaanyt pois toistd ja ollut miehen rinnalla siella
hoitokodissa. En tiedd olisiko mies sitd halunnut, kun emme asiasta puhuneet. Ehk3 ei
olisikaan ndin syyllinen olo, jos mies olisi kertonut. (Haastateltava 5)

Me puhuimme siita lapsen kanssa koko sen vuoden, jonka han sairasti. Lapsi pyysi, etta
aiti jos niin kay, ettd mina kuolen, haluan kuolla omaan sénkyyn. Sitd tekee lapsensa
hyvaksi mita vaan, vaikka pelotti ajatus katsoa hanen kuolemaansa, ja oli pelko, etten
osaa. ( Haastateltava 2)
Kotisaattohoidon ensisijaisuutta perusteltiin muun muassa tutulla ja rauhallisella ymparistolla,
yksilollisell& hoidolla ja laheisten ihmisten l&sndololla. Haastateltavat kokivat myos, ettd heilla oli
kotihoidossa enemman valtaa hoitopadtoksien teossa kuin mitd heilld mahdollisesti olisi ollut
sairaalaymparistossd. Vaimoaan kotona hoitanut aviomies Kkertoi, ettd han oli lahimenneisyydessa
nahnyt dementiaa sairastavan ditinsd kuolevan yksin sairaalassa. Tatd kohtaloa hén ei halunnut

vaimolleen.

Kotisaattohoidon toivomus tuli suoraan vaimolta. Ha&n sanoi, ettei halua kuolla
sairaalaan. Dementiaa sairastava &itini meni viimeisind aikoina sellaiseen kuntoon
sairaalassa, ettd minusta oli kauheata ajatella omaa vaimoa samassa tilanteessa, yksin
sairaalan sangyssa. Minulla on luonnollinen suhtautuminen kuolemiseen, en pelkaa sita.
Olen maalta kotoisin, lapsena siell4 oli paljon vanhoja ihmisid. Tuntuu, ettd yhteen
aikaan oltiin aina hautajaisissa. Nain myos eldinten kuolevan. (Haastateltava 1)

Jotkut omaishoitajat kertoivat, ettd kokivat kotisaattohoitoratkaisun hyvaksi oman itsensé kannalta;
surutyd mahdollisesti helpottui, kun sai elda kuolevan l&heisen viimeiset hetket perheen arkieldman
keskelld. Myos tutkimukset tukevat kotisaattohoidon merkitystd kuoleman kohtaamisen, tilanteen

hyvaksymisen ja surutyon helpottajana. (Gyllenhammar ym. 2003, 566.)

42



7.3 Taloudellinen toimeentulo saattohoitojakson aikana

Taloudelliset seikat saattavat olla kotisaattohoidon esteend, varsinkin silloin, kun arvioidaan, etta
hoitojakso kestdd useita kuukausia. Amerikkalaisen tutkimuksen mukaan kotona kuoleminen on
tavallisempaa keskimaaréistd paremmassa sosioekonomisessa asemassa olevalla perheenjésenella.
(Grande ym. 1998.) Omat haastatteluni tukivat tata kasitystd, silla viidestd haastatellusta nelja
kertoli, ettei olisi voinut ryhtyé saattohoitajaksi kuolevalle laheiselleen, jollei perheen taloudellinen
tilanne olisi ollut niin vakaa; joko hoidettavan puolisolla oli hyva palkka tai eléke tai hoitajalla
itselladn hyvét tulot, jolloin esimerkiksi vuorottelukorvaus tai Kelan sairauspéivarahakin jaavat
kohtuullisiksi. Vain yksi hoitaja sai saattohoitojakson aikana toimeentulonsa omaishoidon tuesta ja

kertoi, ettd taloudellinen tilanne tuon kolmen kuukauden hoitojakson aikana oli todella tiukka.

Yksi omaishoitajista sai hoitojakson aikana toimeentulonsa vuorotteluvapaakorvauksesta. YKksi
hoitaja tyoskenteli puolisonsa yrityksessa ja pystyi suunnittelemaan itse oman aikataulunsa ja
tekemadn toitd voimiensa mukaan, jolloin sdanndlliset ansiotulot eivat pienentyneet. Kahdelle
omaiselle oli joko hoidettavan ladkari, tai saattohoitajan oma tyoterveyslaakéari kirjoittanut
sairauslomaa, joten toimeentulonsa he saivat sek& palkastaan ettda palkan loputtua Kelan

sairausvakuutuksen paivarahasta.

Siis vain yksi haastatelluista kertoi, ettd hoitojakson aikana taloudellinen tilanne oli vaikea, eik& hén
tiedd, miten olisi tullut toimeen, jos hoito olisi jatkunut yli kolmen kuukauden ajan. Kyseessé oleva
omainen sai omaishoidon tukea bruttona noin 1100 €/kk. T&m4 ei riittdnyt hoitajan kuukausittaisiin

perusmenoihin, silld hén asui yksin, eri asunnossa kuin hoidettava.

Kaikki muuhan téllaisessa tilanteessa menee raha-asioiden edelle, mutta kun on
asuntolainaa ja pieni toinenkin laina, pakko oli ottaa jarki kateen. Tein sitten tarkan
talouslaskelman ja soitin kaupungille, kun sain kuulla ettd saattohoitovaiheessa saa
korkeimman omaishoidon tuen. Se ei kuitenkaan riittdnyt. Sitten sovimme &idin kanssa,
ettd saan myos hanelle myénnetyn eldkkeensaajan hoitotuen, noin 270 € Aidin rahoilla
teimme ruokaostokset. Viimeinen keino oli sitten sopia pankin kanssa, ettd maksan
lainoista vain korot muutaman kuukauden ajan. (Haastateltava 3)
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Omaishoidon tuen hakemisprosessi oli haastateltavan mukaan sujunut erittain ripeésti. Saman
seikan olen itse huomannut ollessani tyoni puolesta yhteydessd Tampereen kaupunkiin

kotisaattohoitoasioissa.

Se omaishoidon tuen hakeminen oli taas yksi sellainen kummallinen juttu, joka loksahti
kohdalleen. Kun mind lahetin sen hakemuksen ja soitin tukitoimistoon, virkailija sanoi,
ettd kokous on tiistaina tai keskiviikkona, en tarkasti muista. Kokous kuitenkin alkoi
kello 9 ja jo kello 11 sain tiedon, ettd korkein omaishoidon tuki on myonnetty.
Perusteluna oli saattohoitovaihe ja irtautuminen omasta ansiotyostd. (Haastateltava 3)

Nelja muuta hoitajaa kertoivat, ettd toimeentuloasioilla ei ollut merkitysta kotisaattohoitopaatoksen
teossa. Vuorotteluvapaalla oleva hoitaja totesi, ettd miehelld oli niin hyva eléke, etta taloudellisia
ongelmia ei tarvinnut pelatd. Toinen hoitaja pohti, ettd yksityisyrittdjan tyon luonne mahdollisti
lyhyen saattohoitovaiheen. Ty6té saattoi tehdd oman aikataulunsa ja jaksamisensa mukaan. Omasta
tyostdan sairauslomalla olleet hoitajat saivat valtaosan ajasta tdyttd palkkaa. Tdma mahdollisti
heiddn lyhytaikaiset Kkotisaattohoitajuutensa. Nama hoitajat totesivat, ettd saattohoitojakson
piteneminen ja sairausloman paattyminenkaén eivét olisi katkaisseet hoitajuutta, sill& taloudellisesti
heilld olisi ollut varaa jatkaa kotona oloaan esimerkiksi omaishoidon tuen tai vuorottelukorvauksen
turvin. Joko puolison tai omat hyvét ansiotulot olisivat varmistaneet taloudellisen toimeentulon

pidemmallékin saattohoitojaksolla.

Minulle ei tullut uskon puutetta selvidmisestd. Mies oli niin hyvédpalkkainen, ettei minun
tarvinnut suoraan sanottuna ajatella rahaa. Itsekin sain tuohon aikaan melkoisen hyvaa
palkkaa, joten vuorottelukorvaukseni oli kohtuullinen. (Haastateltava 4)

Raha ei olisi ollut este pidemmalle saattohoitojaksolle. Mies sai hyvaa eléketta.
(Haastateltava 5)

Vaikuttaa siis siltd, ettd kotisaattohoitomahdollisuus onnistuu silloin, kun hoidettavalla on hyvé
elake tai esimerkiksi sairauspaivéraha. Talloin hoitajan oman toimentulon pienentyminen ei vaikuta
kotihoitopaatokseen. Lyhyet saattohoitojaksot ndyttavat onnistuvan myods hoitajan omilla
sairauslomilla. Sairauslomakaytannot kuitenkin vaihtelevat sairaala- tai

tyoterveyslaakarikohtaisesti. Mitaan selkeda linjausta ei tietadkseni ole tehty.

Kun vaimo viimeisen kerran l&hti Pikonlinnasta kotiin, muistaakseni silloin hoitava
ladkari otti puheeksi tdmén sairausloman ja kirjoitti takautuvasti jo kaksi edellistakin
paivdd. Kun se sairausloma loppui, oma tyoterveysladékari Kirjoitti jatkoa ja olisi
varmaan Kkirjoittanut lisddkin, mutta minulla oli sitten alkamassa keséloma.
(Haastateltava 1)

44



Tyon ja omaishoidon yhteensovittaminen ei aina ole helppoa. Lasten hoitojarjestelmat ovat
olemassa, mutta aikuisilta sairailta ndma usein puuttuvat. Vanhempaansa, yli 16-vuotiasta lastaan
tai puolisoaan hoitavien tilanne on vaikea. Niin asenteiden kuin lainsdddannon puutteidenkin takia
heidan mahdollisuutensa jaada tarvittaessa kotiin hoitamaan laheistddn ovat rajalliset. (Salanko-
Vuorela ym. 2006,136.) Omaishoidon selvityshenkild esittikin vuonna 2004 tydsopimuslain
muuttamista siten, ettd enintddn neljan tydpdivan pituinen vapaaoikeus laajenisi koskemaan
akillisesti sairastuneiden pienten lasten hoidon lisdksi my6s omia vanhempia ja puolisoa, silloin kun

tdma ei tule toimeen ilman toisen apua. (Tydryhmémuistio, 2004.)

Yhdella haastateltavallani oli vaikeuksia paasta vuorotteluvapaalle. Han tydskentelee sijaispulasta
kamppailevalla hoitoalalla. Tyonantajan mukaan kokeneelle tyontekijalle ei silla hetkelld olisi
voinut myontaa vapaata. Haastateltavani oli juuri jd&dmassa vuosilomalle ja uhkasi tydnantajaansa
irtisanoutumisella mikali ei saa myonteista paatdsta vuorotteluvapaan hakemukseensa. Vasta tamén

uhkauksen alla tyonantaja alkoi jarjestella virkavapautta.

Omainen, joka koki syyllisyytté siitd, ettei jadnyt tyostddn vapaalle puolisoaan hoitamaan, arvioi,
ettd yksi syy tydssd pysymiselle oli kenties tyon jatkumisen epavarmuus. Kyseessd oleva
omaishoitaja oli pitkdan tehnyt sijaisuuksia samalle tydnantajalle. Sopimuksia jatkettiin aina
muutamiksi kuukausiksi eteenpéin. Tamé omainen pelkési, etta sijaisuutta ei endd jatketa, jos han

kesken sopimuskauden anoo pitk&a vapaata.

Esimieheltd kysyin vuorotteluvapaan mahdollisuutta. Hé&n sanoi, ettei tdhan hataan
ehditd saamaan tyotonta sijaistamaan. Mina hain sitten vain palkatonta virkavapaata,
mutta siinakin tuntui olevan kamalasti ongelmia. Minulle oli mydnnetty maaliskuulle
talvilomaa ja ilmoitin, ettd jos en saa virkavapaata, sanon itseni irti, enkd tule enaa
lomani jélkeen takaisin. Silloin vapaani késittely vasta kdynnistyi. Se harmittaa, etta
tassé byrokratiassa meni tavallaan kaksi kuukautta hukkaan ajasta, jonka olisin jo voinut
olla &itini kanssa. (Haastateltava 3)

Ehk& vahén arastelin pitkdn vapaan pyytamista tyotilanteenikin vuoksi. Olin monta

vuotta tehnyt madraaikaisia tydjaksoja samalle tynantajalle. Ehka pelkasin, ettei minua
enéé palkata, jos nyt jdan pois En tosin asiaa edes kysynyt. (Haastateltava 5)
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7.4 Onnistumiset - pelot

Laheisen ihmisen saattohoitajuus vaatii rohkeutta ja kykya. Hoitajat perustelivat kotisaattohoitajaksi
ryhtymistaén eri tavoin; kuolemaa lahestyvan laheisen viimeisté tahtoa on noudatettava, halu olla

lasna aina tarvittaessa, viimeinen tilaisuus keskustella asioista.

Potilaan ja h&dnen omaisensa valisen viestinndn avoimuutta kuvaa osaltaan keskustelu kuolemasta.
Sekd hoidettavan ettd hoitajan tietoisuus lahestyvéstd kuolemasta helpotti vaikeidenkin
puheenaiheiden esille ottamista. Haastateltavistani valtaosa koki lohdullisena sen, ettd hoitojakson
aikana voitiin keskustella monista vaikeista, aiemmin vaietuista aiheista ja vaikkapa hautajaisten

jarjestelyyn liittyvista asioista.

Meill& oli aina hyvin avoimet valit. Viimeisind kuukausina saimme sovituksi kaikki
asiamme. Keskustelimme jopa hautajaisjarjestelyistd. Joskus minulla vaan oli
vaikeuksia saada sanoista selvad, silla se ensimmaéinen halvaus heikensi miehen puhetta.
Minun ei ole tarvinnut miettid kuoleman jalkeen, miksi en tehnyt sitd tai tata.
(Haastateltava 4)

Kaikista asioista keskusteltiin avoimesti vaimon kanssa sen viimeisen vuoden aikana.
Kun kuulimme, ettd tauti on levinnyt, vaimo keskusteli myds erikseen molempien
lapsien  kanssa  sairaudestaan ja  l&hestyvéstd  kuolemasta.  Varsinaisista
hautausjarjestelyistd emme puhuneet, mutta vaimo antoi rivien vélistd lukea, millaisista
asioista pitaisi ja millaisista ei. (Haastateltava 1)

Haastateltavat kertoivat, ettd kuolema todentuu paremmin silloin kun saa koko ajan olla lasna
kuolevan viimeisind hetkind kuin jos kavisi vain katsomassa léheistddn sairaalassa muutaman
tunnin ajan péivittain. On riittavasti aikaa hyvéstellda kuoleva ldheinen. Jatkuva ldsn&olo jotenkin
helpottaa ajatusta tulevasta ajasta, jolloin toista ihmist4 ei enda ole. Suruty® helpottuu. Jokainen
haastateltava kertoi olevansa onnellinen ja tyytyvédinen siitg, ettd taytti kuolevan toiveen, vaikka nyt
jalkikéateen ajateltuna hoitojakso tuntuu erittéin raskaalta ja vaikealta. Kaksi haastateltavaa kaytti
tdsmélleen samoja sanoja kun he miettivat nyt vajaan vuoden takaista saattohoitojaksoa ja sen

onnistumista. He sanoivat: ”Parempaa tapaa ei olisi voinut olla”.

Koko kahdeksan kuukautta oli kummallista. Jostain ihmeesté sit4 voimaa vaan tuli. En
edes tajunnut kuinka vésynyt olin. Oli vaan se, ettd nyt mind hoidan. Nyt kun talla
jarjella ajattelee, kylla se oli raskasta aikaa, mutta siind tyon touhussa sité ei kerinnyt
ajattelemaan.(Haastateltava 4)
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Hassua sanoa, ettd se oli helppoa. Kaikki sujui kuin rasvattu. Mind hoidin vaimoa
kotona ja ammattilaiset hoitivat asiat toisessa péddssd. Minulla oli ihan hirveasti
energiaa. Ei siind kohden surra, siind toimitaan. Kylldhdn mind tajuan, ettei se tilanne
olisi samanlaisena jatkunut, jos saattohoito olisi kestanyt pidempaan. (Haastateltava 1)

Min& olen ylpe& siitd mita tein. Valitettavasti tieddn, etten itse samaa tulee saamaan.
(Haastateltava 4)

Tuntuu hyvéltd, ettd mind olin lasnd ja puhuin lapselleni koko ajan. Olisin pitédnyt
lupaukseni, vaikka mita olisi tullut. (Haastateltava 2)

Saattohoitajina toimivat omaiset odottivat, ettd hoitojakson aikana kuolevan potilaan kanssa voisi
avoimesti keskustella aiemmin vaikeiksikin koetuista asioita, mutta tdmé toive ei kaikkien kohdalla
toteutunut. Tutkimuksessa saattohoidon eroista kotona ja sairaalassa kiinnitettiin myds huomiota
avoimeen vuorovaikutukseen potilaan ja hdnen laheisensa valilla.(Leino & Pusa & Vilminko &
Holli 1998.) Tutkimusryhman mukaan sairaaloissa tai hoitokodeissa tulisi henkilékunnan rohkaista
tata vuorovaikutusta. Itse kuitenkin olen tydssani havainnut, ettei ihmisen verbaalinen tai fyysinen
vuorovaikutus laheistensd kanssa paljoakaan muutu kuoleman lahestyessa. Jos hédnella ei ole ollut
ennen sairastumistaan tapana keskustella avoimesti asioistaan ja tuntemuksistaan, ei hén sitd

valttdmatta tee kuoleman lahestyessakaan

Kaksi haastateltavistani myonsi pettyneensa siihen, ettd jai paljon asioita puhumatta kuolevan
ldheisen kanssa. Tytar oli odottanut, ettd aina niukasti asioistaan kertova aiti olisi kuoleman
lahestyessa avautunut ja puhunut tuntemuksistaan ja kokemuksistaan aikaisempien elamanvaiheiden

varrelta, perheen vaikeilta ajanjaksoilta.

Toinen omainen koki syyllisyytta siit4, ettei tiennyt hoidettavan tuntemuksista ja peloista, mik&
hoidettavan tahto olisi ollut esimerkiksi viimeisesta hoitopaikasta tai vaikkapa kuoleman jélkeisista
jarjestelyistd. Haastateltava totesikin, ettd hdnen syyllisyytensd siitd, ettei ollut koko
saattohoitojaksoa puolisonsa vierelld ympéarivuorokautisesti, saattaa johtua juuri siité, ettei kuoleva
halunnut tai pystynyt keskustelemaan edelld mainituista asioista. Epdvarmuus kuolleen l&heisen

toivomuksista tuo pintaan ajatuksen siitd, etta ei olekaan toiminut oikein.

Oikeastaan se kaytannon elama sujui ihan hyvin. Aiti oli tyytyvéinen. Minulla on vaan
sellainen harhakuva, etta ihminen tassa elaman loppuvaiheessa ottaa esiin jotain elaman
merkittévia asioita ja puhuu syvallisia. Aiti ei ndin tehnyt. Kerran istuin hanen sankynsé
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reunalle ja aloin asiasta keskustella ja kysyin, haluaisitko &iti puhua jostakin. Aiti totesi
ykskantaan, ettei hanelld ole mitadan puhuttavaa. (Haastateltava 3)

En oikein tiedd, mita h&n olisi toivonut. Kun kysyin, haluaisiko han jutella, h&n vastasi
ettd mitd juttelemista tassé on. Toihin en kuitenkaan péase. (Haastateltava 5)

Kun haastateltavilta kysyi, mika pelotti saattohoitotyohdn ryhtyessd, vastasi jokainen, ettei siind
vaiheessa ajatellut tulevaa konkreettisesti, hoidon vaikeutta tai omaa jaksamistaan. Kaikki

2

haastateltavat kdyttivdt jaksamisestaan samantyyppisid ilmaisuja, ” sitd vaan kytki jonkun tietyn

2 2 2 2 1) 293

vaihteen paille eikd ajatellut”, ei sitd jaksamistaan ajatellut”, ”sitd vain jaksoi”, ’jos jaksamista

2% 9

olisi ajatellut, hoidosta ei olisi tullut mitddn”, sitd oli kuin unessa”.

Kuolevan omaisilla on l&hes aina syyllisyytté liiallisesta hoitamisesta, liian vahan hoitamisesta tai
vadrastd hoidosta (Pitkdla & Hanninen 1999). Kipu uhkaa kuolevan elaménhallintaa. Kipu on
ymparistolle viesti seka fyysisestd, psyykkisesta ettd sosiaalisesta kipuilusta. Omaisten huoli
kipujen kohtaamisesta konkretisoituu usein ladkityskysymyksiin ja hoidon tekniseen toteutukseen.
Kivun kohtaaminen ja kipulddkityksen annostelu ovatkin olleet omaishoitajien keskeisia pulmia
kotisaattohoidossa. (Lumme 1992.) Omissa haastatteluissani, jolloin kaikilla oli saattohoidon
paattymisesta kulunut vahintddn kymmenen kuukautta, hoitajat nostivat esiin erityisesti
hoitotilanteisiin liittyneita pelkojaan. Useimmiten omaishoitaja pohti sitd, onko hoitanut l&akityksen
tai muut hoitotoimenpiteet oikein. Pelko siit4, ettd mahdollisesti nakee laheisensa kérsivan, oli
hoitojakson taustalla koko ajan. Omaa jaksamistaan kukaan ei myontanyt ajatelleensa.
Haastattelutilanteessa kuitenkin jokainen tunnusti, ettei kovin paljon pidempaa aikaa olisi jaksanut,

seka fyysiset mutta varsinkin psyykkiset voimavarat olivat koko hoitojakson ajan d&arimmillaan.

Min&hén jouduin pistdmaan lasta. En mind ole mikaan sairaanhoitaja! Taustalla oli aina
pelko, etten mind osaa. Koko ajan min soittelin Pirkanmaan hoitokotiin. Sielld kun on
ne ammatti-ihmiset. Sanoin puhelimessa, etten uskalla pistad, kun lapsi on niin levoton.
Lupasin jo, ettei endd pistetd. Hoitokodista sanottiin, ettd sindhan pistdt. Kun ne
asennotkin olivat niin jaykistyneet ja lapsi riuhtoi koko ajan (Haastateltava 2)

Jotenkin epdmaadraisesti kuitenkin jéi vaivaamaan, mitd mahdollisesti tein oikein ja mita
vaarin. Nuo véaarin tekemiset liittyvat laaketieteellisiin asioihin. (Haastateltava 1)

48



7.5 Tukipalvelut

Kuolevan ihmisen hoidossa keskeisin pdadmaard on karsimyksen lievitys. Sen takaamiseksi tulisi
fyysisen ja sosiaalisen ympdriston muodostua potilaan mukavuutta ja henkil6kohtaisia arvoja
edistdvaksi. Kuoleman lahestyessa korostuvat oireiden lievitys ja perheen tai muun lahipiirin
tukeminen. (Pitkala & Hanninen, 1999.)

Haastateltavieni kohdalla olin yllattynyt saattohoitovaiheen melkoisen Kattavista tukipalveluista,
silla tyoni kautta olen valitettavan usein torméannyt palvelujen niukkuuteen. Haastateltavat olivat
melko  tyytyvaisia saamaansa  ulkopuoliseen apuun. Perheet saivat tukea seka
kotisairaanhoidollisesti ettd konkreettiseen kodinhoitoon. Pirkanmaan hoitokodin kaikki mainitsivat
tarkeéksi tukimuodoksi seké hoidollisen ettd henkisen tuen lahteena.

Milloin tahansa kysyin lyhytaikaispaikkaa Pirkanmaan hoitokotiin, paikka loytyi aina.
Silloin kun mies oli taalla hoitokodilla, minua kiellettiin tulemasta tdnne ja ottamaan
naind paivini aikaa vain itselleni. Kéytin my6s SPR:n ystavépalvelun apua, lahinna
iltamenoihini. Muille en halunnut miestani luovuttaa. (Haastateltava 4)

Jossain vaiheessa kévi hoitokodin kotisairaanhoitaja joka pdiva. (Haastateltava 2)

Se varmaan johtui siitd, ettd ammattilaiset osasivat ennakoida nopeasti etenevan
tilanteen. Esimerkiksi kaikki apuvélineet oli jo hankittu valmiiksi. (Haastateltava 1)

Poikkeuksellisen kattava tukipalveluverkosto haastateltavieni kohdalla saattaa johtua kolmesta
seikasta. Nelja heista asui Tampereella ja kangasalalainen haastateltavakin asui lahelld Tampereen
rajaa, joten esimerkiksi Pirkanmaan hoitokodin kotisairaanhoidon palvelut olivat my6s hénen
saatavillaan. Hoitokodilta tehtiin tarvittaessa kotikaynti jopa paivittéin. Puhelinyhteys oli olemassa
ympari vuorokauden. Niissd kunnissa, joissa ei ole mahdollisuutta Pirkanmaan hoitokodin tai
kunnallisen kotisairaalan palveluihin, ei kovinkaan usein ole mahdollisuutta hoitoammattilaisten

ympérivuorokautiseen tukeen, joka tuo turvallisuutta ja varmuutta hoitosuhteeseen.

Suurissa kaupungeissa on tukipalveluissa valinnanvaraa, julkisen palveluverkoston liséksi on
kolmannen sektorin, jarjestdjen ja yksityisten tuottajien tarjoamia palveluita, maksullisia ettd
maksuttomia. Kaksi tamperelaista haastateltavaani oli kéyttdnyt hoitojakson aikana myos

kolmannen sektorin palveluja, mm. ystava- ja ulkoiluttajapalveluita. Lyhyen ja intensiivisen
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hoitojakson aikana saattohoitaja on usein kuitenkin ahdistunut, vasynyt, keskittymiskyvyton, eika
jaksa itse selvitell& tukiviidakkoa ja pyytda apua, vaikka sité usein olisikin tarjolla.

Toiseksi kohtuullisen riittavét tukipalvelut haastateltavieni hoitotilanteessa, saattoivat johtua siita,
ettd kyseessd oli juuri saattohoito. Omassa tydsséni syovéanhoidon sosiaalityontekijand olen
huomannut, ettd esimerkiksi  kunnallinen  kotipalvelu ja  kotisairaanhoito  saavat
saattohoitotilanteessa jarjestetyksi tarvittavia tukipalveluja paremmin kuin silloin kuin tuettavan
tiedetddn tarvitsevan palveluja mahdollisesti useita vuosia, esimerkiksi dementiaa sairastava
vanhus. Téssé lienee kyse niukkojen resurssien priorisoinnista, mutta kenties myos virkamiesten

myotatunnosta.

Kolmanneksi tukipalvelujen kattavuus voi selittyd silld, ettd haastatteluaineistossani kahdessa
tapauksessa kotisaattohoitojakso kesti vain viikon verran ja yhden haastatellun kohdalla hoidettava
vietti viimeisen elinkuukautensa Pirkanmaan Hoitokodissa. Vain kaksi hoitajaa viidesté tarvitsi

tukipalveluja useamman kuukauden ajan.

Haastateltavani kokivat riittdmattomyyttd I4hinnd kotipalvelun tarjoamissa avuissa. Kaksi
haastatelluista, olisi toivonut sd&annollista kotiapua vaikkapa kahdesti viikossa, mutta tuota toistuvaa
apua ei kummallekaan siina vaiheessa pystytty lupaamaan. Néiden kahden kotisaattohoitajuus kesti
useampia kuukausia. Tuo sadannéllisesti toistuva tuki olisi helpottanut paitsi hoitajan fyysistd mutta
my06s henkistd jaksamista. Sen avulla hoitaja olisi saanut itselleen omaa aikaa kotipalvelun
tyontekijan kotikaynnin ajaksi.

Olin heti hoitojakson alussa pyytanyt kaupungilta kotiapua. Olisivat tulleet vaikka siksi
aikaa kun kayn kaupassa. Aina kun kotipalvelun ohjaaja kavi tilannetta tarkistamassa,
aiti teravoityi ja todettiin, ettei tassa viela apua tarvita. Aitia ei kuitenkaan voinut jattaa
yksin. Oli Kkipuléd&kkeidenkin vuoksi sekava. Esimerkiksi séhkodlevyn saattoi k&éntaa
paalle, vaikkei mitdén ollut hellalla. Kun se omaishoitaja on 24 tuntia vuorokaudessa
sidottu hoitoty6hon, niin alusta alkaen saisi mielestani olla sadnnéllista kotiapuakin. Ei
se olisi liikaa vaadittu. (Haastateltava 3)

Omaishoidon tukea saavahan on oikeutettu kolmeen vapaapdivaan kuukaudessa, silloin kun
hoitoty0 on sitovaa. N&iden vapaapéivien liséksi hén ei kovin paljon saa kotiapua julkisen sektorin
kautta, silld omaishoidon tukipalkkio katsotaan juuri korvaukseksi tuosta sitovasta hoidosta.
Omassa tutkimuksessani hoitajat saivat runsaasti apua omaisiltaan ja ystaviltdan. Kuolevaa laheisté

ei mielellaan haluttu jattadkaan vieraan ihmisen hoidettavaksi.
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Kotihoitojakson aikana potilaiden omaiset kokevat erityisesti saamansa henkisen tuen
riittdmattomaksi. He toivovat myos lisdd tietoa tulevista oireista ja hoitosuunnitelmista.
Tukipalvelujen tulisi olla asiakaslahtoisid, potilaan ja hénen ldheisensd valitsemia tuki- ja
hoitomuotoja. (Tasmuth ym. 2006, Brazil & Bedard & Willison 2002.) Myds omassa
haastatteluaineistossani kaksi omaishoitajaa toivoi, ettd hoidon aikanakin olisi saanut purkaa
vasymystéan ja tuntojaan ulkopuoliselle henkil6lle. Syy miksei nédin tapahtunut, ei vélttdmatta ole
tukimuotojen puutteessa tai vahyydessa. Omaishoitaja ei useinkaan katso voivansa irtautua
kuolevan omaisensa viereltd ainakaan tdman viimeisina elinpéivind. Toiseksi hoitajilla ei ole voimia
lahted etsimdan tukivaihtoehtoja tai varailla tapaamisaikoja. Kukaan kuolemaa l&hestyvista

hoidettavista ei ollut ilmaissut tarvetta ulkopuoliseen keskusteluapuun.

Ei sitd keskusteluapua kukaan ehdottanut. Olisin sitd ehka ottanut vastaan, jos olisi
tarjottu. Lapsen laakari hoki kyll&, ettd hae apua itsellesi. Min& olin niin lapsen hoidossa
kiinni, etten osannut itse apua lahted hakemaan. Olin jotenkin ihan sekava. Kun kyselin
lapselta, halusiko han jutella jonkun kanssa, han tuli aina vihaiseksi téllaisista asioista.
Huusi aina vain, ettd ihan sama, ihan samaa kaikki. Se vihaisuus oli kauheaa. Tuntuu
kuin ei olisi ollut end& sama lapsi kuin ennen. Rippipappi tuli kuitenkin kdymaan ja
papin kanssa han oli puhunut. (Haastateltava 2)

Salanko-Vuorisen ym. (2006,111) tutkimuksessa erds omaishoitaja kertoi vastaavasti, ettd kaikki
tuki on niin hajallaan ja vaikeasti saavutettavissa. Hén toivoi “yhtd luukkua”, josta saisi kaiken
tiedon ja avun hoidettavalle ja omaiselle lain mukaan kuuluvista tuista ja palveluista,

hoitovaihtoehdoista ja myds apua lomakkeiden tayttoon.

Euroopan palliatiivisen hoidon yhdistyksen hoitosuositusten mukaan palliatiivisen hoidon tulee
huomioida kuolevan potilaan laheisten tarpeet ennen kuolemaa ja sen jdlkeen (EAPC 1993).
Omaisten osallistuminen kuolevan ihmisen hoitoon auttaa heitd selviytymaén surutygsta (Leino ym.
1998, 755). Kuolema, jota osataan odottaa, aiheuttaa omaisille vahemman pitkdaikaisia psyykkisia
ongelmia kuin yllattdvd odottamaton kuolema (Lundin, 1984, 198). Hoitojérjestelman pitdisi
kuitenkin huolehtia siitd, ettd hoitajia ja kuolleen henkilon laheisid tuetaan tarpeen mukaan
kuoleman jalkeenkin. Omaisille tulisi ainakin tiedottaa kéytettdvissd olevista hoito- ja

tukimuodoista.

Haastateltavistani kolme haki l&dheisensa kuoleman jalkeen tukea surutydskentelylleen. Tavallisin

tukimuoto oli sururyhméan osallistuminen. Lapsensa menettdnyt &iti kévi puolisonsa kanssa,
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Mannerheimin Lastensuojeluliiton jarjestamésséa sururyhmassa lapsensa menetténeille vanhemmille.
Kaksi puolisonsa saattohoitajaa haki hoidettavan kuoleman jalkeen tukea Pirkanmaan hoitokodin
jarjestamasta sururyhmastd. Kaksi hoitajaa kaytti myds psykologin palveluja surutydnsa
helpottajana. Yksi haastatelluista osallistui Pirkanmaan hoitokodin jarjestdimaén kuvataideryhmaan
sekd saattohoitojakson aikana ettd vielda miehensd kuoleman jalkeenkin. Miespuolisen
haastateltavan teini-ikdiset lapset ké&vivat jo aitinsd saattohoitovaiheessa keskustelemassa

tuntemuksistaan oman kouluterveydenhoitajansa luona.

Omaléakérini sanoi, ettd olen koko ajan halytystilassa. Siitd se paniikkihairiokin
kehittyi. Han varasi minulle ajan terveyskeskuksen psykologille. Han on aivan ihana ja
hyva. Sielld saan huutaa ja itkea. (Haastateltava 2)

Tyoterveyslaakérini minut ohjasi psykologin puheille, kun ndma syyllisyysajatukset
nousivat pintaan. Nyt ne k&ynnit ovat loppuneet. Samoja ajatuksia mind edelleen
pyorittelen. (Haastateltava 5)

Minut pyydettiin mukaan pilottikokeiluna alkavaan kuvataideryhméan, jossa sain jatkaa
viel& miehen kuoleman jélkeenkin. Sanoin heti, etten osaa yhtd&n piirtdd. Ryhma oli
minulle henkireika. Olen selaillut kuvia jalkeenpdin ja tiedan niistd heti, missa vaiheessa
ne ovat syntyneet. (Haastateltava 4)

Tydssani saaman kokemuksen mukaan vaikuttaa siltd, ettd juuri erilaiset sururyhmét ovat kéytetyin
jalkihoidon muoto. Varsinkin lapsensa tai nuoren puolisonsa menettaneet kayttavat tallaista ryhmaa
hyvakseen. Ryhmastd l0ydetty vertaistuki saattaa jatkua ryhméan paattymisen jalkeenkin. Kaksi
haastateltavistani kertoi, ettd on pitdnyt yhteyttd muutamaan sururyhman jaseneen tiiviisti viela

ryhmakokoontumisien paatyttyakin.

Se on parasta tdma vertaistuki, nimenomaan tdmé& lapsensa menetténeille tarkoitettu
ryhma. Miehelle se on erityisen tarked. Ei han paljon puhu, mutta kuuntelee tarkasti.
Eihan se ryhma asiaa mihink&&n muuta. Ei se lapsi takaisin tule, mutta minun mielestani
on tarkeéatd, ettd tdmén asian kay lavitse vaihe vaiheelta. (Haastateltava 2)

7.6 Kuolema

Tietoisuus l&heisen ihmisen pian tapahtuvasta kuolemasta on ahdistava kokemus. L&&kérilta
kysytdan ennustetta elamén pituudesta. Talla ennusteella on kuolevalle ja omaiselle suuri merkitys,
vaikkakin se aiheuttaa ristiriitaisia tunteita. Toisaalta omaiset haluavat laheisensé elamén jatkuvan,

toisaalta pitkittyvan kuoleman peldtddn tuovan mukanaan lisaa kipuja ja k&rsimystd. Kuoleman tulo
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uuvuttaa sekd omaishoitajan ettd potilaan ja jossain vaiheessa tulee toivomus eldman paattymisesta
(H&nninen 2001, 39.) Moni haastateltavistani tunsi syyllisyytta siitd, ettd koki hoidettavansa
kuoleman helpotuksena. Helpotuksen tunne syntyi varsinkin pitkékestoisten hoitojaksojen
paatyttya. Toisaalta helpotuksen tunne hyvéksyttiin, silla laheisen kérsimyksen aika haluttiin
mahdollisimman lyhyeksi. Jokainen haastateltavani oli saattohoidon alkaessa hyvéksynyt, tai
ainakin sopeutunut ajatukseen siitd, ettd hoidettava ei parane ja etté edessé oleva yhteinen aika on

lyhyt.

Kyllahan se oli minulle my6s helpottavaa, varsinkin kun se kuolema oli niin tuskaton.
Min& en heti edes itkenyt, minusta oli niin hyva, kun han paasi pois. Minullahan alkoi
surutyo jo silloin, kun miehen sairaus todettiin. Min& olin sitten kymmenen kuukauden
kuluttua valmis, kun kuolema tuli. (Haastateltava 4)

Kylla mind sitd jo rukoilinkin, kun ei endd ole mitadn mahdollisuutta. Se on kauhean
ristiriitaista, kun sanoo lapselleen, ettd nukahda vaan, anna nyt periksi. (Haastateltava 2)

Kuoleva menettdd terveytensd lisdksi usein roolinsa perheenjdsenend, itsendisend yksilona,
riippumattomuutensa ja luottamuksensa turvallisuuteen ja ennustettavuuteen (Long, 1996). Simonen
havaitsi kotisaattohoitajia koskevassaan tutkimuksessa, ettda hoitajilla saattoi olla kolmekin
yhtdaikaista roolia. Ennen kaikkea hédn oli “viimeistd palvelusta” tekevé saattaja, joka huolehti
kuolevan laheisensd perushoidosta. Toiseksi omaishoitaja toimi Vvélittdjand muihin auttajiin ja
tukipalvelun jarjestédjiin. Vasta kahden edelld mainitun roolin jalkeen hoitajalla oli tilaa suru — ja

luopumistyota tekevana laheisenda. (Simonen 1994, 17.)

Omista haastateltavistani varsinkin puolisoaan hoitaneet pohtivat, ettd aviovaimon tai — miehen
rooli oli muuttunut hoitajaksi ja hoidettavaksi. Tamé tietoisuus lievensi osaltaan sité syyllisyytt,
jota haastateltavat tunsivat, kokiessaan kuoleman tervetulleena helpotuksena.

Miehen koko persoona oli muuttunut, vain se lempeys oli jéljelld, oli vain kuori
entisestd. Enh&n min& endd ollut vaimo. Ei ollut mitd&n kanssakaymista, didiksihan han
minua kutsuikin. (Haastateltava 4)
Omaisilla on harvoin tarkkaa tietoa siit4, miten asiat tulevat eteneméan, miten kuolema tapahtuu.
Epévarmuus ja epétietoisuus lisdavéat pelkoa. T&ta pelkoa voidaan lieventdd ja turvallisuutta lisata
asianmukaisella informaatiolla seka tarvittaessa saatavilla olevalla nopealla avulla. (Pitkala &
Hanninen, 1999.) Kaikki haastateltavani saivat hoitojakson aikana tukea Pirkanmaan hoitokodilta.
Kolme hoitajaa mainitsi, ettd hoitokodin kotisairaanhoitaja oli kertonut, mita tapahtuu, kun kuolema

on lahelld, minkalaisia oireita esiintyy. Nama haastateltavat eivét olleet hoivatydon ammattilaisia ja
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kokivat erittdin helpottavana sen, ettd osasivat kuolinhetken lahell& suhtautua kerrottuihin oireisiin

rauhallisesti ja tiesivét, ettd oireet ovat tilanteeseen kuuluvia.

Silloin edellisen& péivana hoitokodilta tuli kotisairaanhoitaja tuomaan jotain tarvikkeita.
Hén naki tilanteen ja kertoi, ett4 on tavallista kuolinhetken lahestyessd, ettd hengitys
muuttuu ja siihen tulee katkoja. Hoitaja ehti siis valmistelemaan minua sen verran. Kun
sitten illalla vaimon hengitys rupesi muuttumaan, ajattelin, ett4d onkohan tdma nyt sita
mista kerrottiin. (Haastateltava 1)
Sairaaloissa kuolevien kohdalla l&a&karit ovat kiinnostuneita kuolevan tajunnan tasosta ja kyvysta
vuorovaikutukseen. Sama ilmi6 tuli esiin omissa haastatteluissani. Tajunnan tason lasku tai
reagoimattomuus oli taitekohta kertomuksissa. Se muutti omaisen kayttaytymistd. Kaikki olivat
tietoisia siitd, ettd elinaikaa siind vaiheessa oli todella vahan. Perakyla kuvailee teoksessaan, kuinka
omaiset painavat kaikki merkit tajunnasta mieleensd. Nama merkit osoittivat, ettd potilas oli viela
keskuudessamme, omalla paikallaan sosiaalisten suhteiden verkostossa. Yksi osoitus ihmisyydesta
on myos puhuttelu (Perdkyla 1990, 28 - 31). Haastateltavistani moni kertoi, ettd vastavuoroisen
kommunikaation paatyttyd kayttéon otettiin yksipuolisemman kommunikoinnin muodot; kosketus,

tukan silittdminen tai kadesta pitaminen.

Haastattelutilanteessa jokainen haastateltavani pyytdmattani halusi yksityiskohtaisen tarkasti kertoa
miten hoidettava kayttaytyi tai oireili viimeisen paivan kuluessa. He halusivat myods kuvailla itse

kuolematapahtuman.

Minun pé&sséni soi se paivakausia jatkunut hikka. Viimeiselld viikolla ajattelin, etten
enda jaksa. Léaksin hoitokodilta vélilla kotiin nukkumaan. Nyt tunnen syyllisyyttd,
miksi l&hdin nukkumaan. En tiedd, miksi tunnen syyllisyyttd, silld olinhan kuitenkin
lasna mieheni viimeisilla hetkilld. (Haastateltava 5)

Viimeisena vuorokautena en tiedd, mika vaimon tila oli. En saanut mitddn kontaktia.
Yritin nostaa pystyyn ja juottaa, mutta hén ei reagoinut. (Haastateltava 1)

Jokainen haastateltava kertoi myos kuoleman jalkeiset hetket, vainajan hyvastelyn, ketd oli lasnd ja
milloin vainaja siirrettiin pois kotoa. Kotikuolemassa ndmé hyvastelytilanteet tuntuvat olevan
erityisen merkityksellisid. Hyvéstelylle voidaan varata riittdvasti aikaa, kutsua tarkedt ihmiset
paikalle. Varmaan ympéristokin on rauhallisempi kuin vastaavissa tilanteissa sairaalakuoleman
tapahtuessa. Tulkitsin ndma kertomukset siten, ettd haastateltava vahvisti néilld kuvauksilla

ké&sitysta siitd, ettd kuolema oli ollut hyva sekd hoidettavalle ettd hént4 hoitaneille 1&heisille. Ndma

54



viimeiset konkreettiset hetket laheisen kanssa realisoivat tapahtuneen ja osaltaan helpottivat

surutyon kaynnistymista.

Se minusta tuntui hyvaltd, ettd vanhin veli sai levittdd liinan arkussa makaavan aidin
kasvoille, vaikkei veli mitenkaan ollut osallistunut hoitoon. (Haastateltava 3)

Sitten kun se kuolema tapahtui, mina herétin lapset. V&han aikaa siind oltiin ja juteltiin,
sitten panin heidat uudelleen nukkumaan. Soitin sitten vaimon &idille ja sisarelle. He
tulivat saman tien. (Haastateltava 1)

Lapsen loppu oli ihmeellinen. Han aivan kuin kurottui taivasta kohden. Me koko perhe
oltiin siind vierelld. Se oli sunnuntai, varttia vaille kolme. Se oli minulle tarkeét4, ettd
saimme pitdd hanet vielda yon yli. Puimme lapsen omiin lempivaatteisiinsa ja
vaihdoimme lakanat. H&n nukkui omassa sdngysséddn ja mind vieressa lattialla.
(Haastateltava 2)

Yksi puheenaihe oli myds kuolemanjélkeinen eldma ja kuolemaan liittyvéat uskomukset. Erilaiset
perinteet, joilla aiemmat sukupolvet ovat kuoleman kohdanneet ja sitd kasitelleet, ovat vaistyneet.
Maailmankuva lansimaissa on yhdenmukaistunut. Yhteisoissd, joissa kuolema on suljettu
arkitodellisuuden  ulkopuolelle, ei ole tarvetta uskomusmaailmaan kuolemasta ja
kuolemanjalkeisesta. (Pentikédinen 1990, 203.) Kuoleman laheisyys pakottaa ihmiset kuitenkin lahes
aina miettiméan kasitystaan kuoleman merkityksesté ja kuolemanjalkeisesta elamasta. Vain yhdell&
hoitajalla ei ollut ennen puolisonsa sairastumista eikd puolisonsa kuoleman jalkeenkdin
minkaanlaisia ajatuksia kuoleman jalkeisestd elaméstd. Yksi haastateltavistani kertoi, ettd on ollut
koko eldmansé ajan uskossa ja varma tuonpuoleisen elamén olemassaolosta. Jokainen haastateltava,
uskoipa han kuoleman jalkeiseen eldmaéan tai ei, kertoi kuitenkin uskovansa, etta heidan laheisillaan
on kuoleman jalkeen hyva olla. Tallainen ajatus lienee omaisille valttdmaton tulevaisuuden

jaksamisen kannalta.

Miehen henki on koko ajan lasné. Tuossa se on minun hartioillani. (Haastateltava 4)

Minahan eldn seka kuoleman maassa ettd taalla maan paalla. Kuoleman maassa on hyvéa
olla. Siksi se on meilt4 salattu. Mina olen lapsen kuoleman jalkeen paljon ajatellut
kuolemaa. Tuolla ne ovat henkena meita sitten vastassa. (Haastateltava 2)
Yhté haastattelua lukuun ottamatta haastateltava pohti kuoleman merkitysta oikeudenmukaisuuden
jakajana. Tuo yksi poikkeus oli tytdr, joka saattohoiti yli 70-vuotiaan &itinsa. lakk&an ihmisen
kuolemaa ei useinkaan pidetad epdoikeudenmukaisena. Oli haastateltava uskonnollinen tai ei, uskoi

h&dn kuoleman jalkeiseen eldmaéan tai ei, h&n mietti kuitenkin, mistd laheisen liian varhainen
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kuolema oli rangaistus ja kohdistuiko rangaistus hoidettavaan vai hoitajaan itseensa. Tama kasitys
kuolemasta rankaisijana tuntuu olevan hyvin syvélle iskostunut ajatus, johon omassa ty6sséni

tormaan lahes péivittain.

Jumalaa ei ole, kun ndin tapahtui. Mitd pahaa mina olen tehnyt (Haastateltava 5)

Miksi miehelle tarvitsi tulla niin kauhea sairaus, juuri kun meilla oli kaikki niin hyvin.
Kuolema opetti minulle sen, ettd on elama ja on kuolema. N&in on luonnollista. Aidin
kuolema koskettaa, totta kai, mutta vasta miehen kuoleman kautta kasvoin kuolemaan.
(Haastateltava 4)

Eldmén epdoikeudenmukaisuuden tunne varmaan siind lopussa oli paallimmaisené.
Joku pilaa tieten tahtoen eldmansé ja sitten meille kdy ndin. Nyt olen sen jotenkin jo
hyvaksynyt, silla eihdn eldma ole oikeudenmukaista. Minulle tdma vaimon kuolema tuli
lilan varhain. Tuntuu, ettei tall& hetkell& ole mit4én tavoitteita. (Haastateltava 1)

Tassa luvussa moni alaotsikko oli voinut olla osa hyvan kuoleman alaotsikkoa. Kertoessaan
onnistumisistaan ja peloistaan, hoidettavansa viimeisista hetkista haastateltavat halusivat todistaa
itselleen ja haastattelijalle sen, ettd valittu hoitotapa oli hyva sek& hoidettavan etté hoitajan kannalta.
Esimerkiksi taloudelliset seikat eivat nousseet haastattelun aikana esille muulloin kuin siita
teemasta keskusteltaessa. Mydskaan tukipalvelut eivét keskusteluissa nousseet kovin merkittavaan
asemaan. Sen sijaan saattohoitopdivien pienet tapahtumat ja hoidettavan ilmaisema tyytyvaisyys
mahdollisten kipujenkin keskelld, olivat kertomuksissa lasnd koko ajan. Vaikutti siltd, ettd kun
haastateltavat olivat tehneet paatoksen ryhtymisestddn kotisaattohoitajaksi, ei mik&an kaytannon

asia tai ongelma olisi tata paatosta voinut muuttaa.

Ainoan poikkeuksen muodosti hoitaja, joka oli noin kuukauden verran hoitanut puolisoaan kotona
ja ollut poissa omasta tydstédan. Puolison oireet kuitenkin pahenivat sellaisiksi, ettei kotihoitoa en&a
pystytty jatkamaan. Vaimo palasi takaisin tyoeldmaan ja vietti vapaa-aikansa hoitokodilla miehensé
vierelld. Mies kuoli Pirkanmaan hoitokodissa kuukauden hoitojakson jéalkeen. Hoitaja kokee
jatkuvaa syyllisyytta siitd, ettei ollut ympdarivuorokautisesti lasnd miehensd viimeisen
elinkuukauden aikana. Tamakin havainto tukee mielestani sitd ajatusta, ettd ensisijainen peruste
kotisaattohoidolle tai ainakin ymparivuorokautiselle lasnéololle kuolevan vierelld on hyvén

kuoleman mahdollistaminen sekéa laheiselle ettd kuolevalle.
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8 JOHTOPAATOKSIA

Valtaosa saattohoitopotilaista tulee jatkossakin kuolemaan sairaaloissa ja terveyskeskusten
vuodeosastoilla. Laitoskuolemien osuus tullee s&ilymaan suurena, silld yli 65-vuotiaiden osuus
vaestosta kasvaa edelleen ja korkean elintason maissa kaksi kolmasosaa kuolemista tapahtuu yli 65-
vuotiaana (Vainio 1993,5). Vanhusten kotisaattohoito ei onnistu usein laheisen, omaishoitajaksi
ryhtyvan ihmisen puutteen vuoksi tai siksi, etta idkds omainen ei jaksa tai uskalla ottaa vastuuta
kotisaattohoidosta.

Kotisaattohoidon tulisi kuitenkin olla vaihtoehto niille kuoleville ihmisille, jotka sitd haluavat.
Asiakaslahtoisyys on tand péivand myos sosiaali- ja terveydenhuollossa yksi laadun mittari.
Asiakaslahtdisyys liittyy laheisesti asiakkaan ja potilaan itsemaédradmisoikeuteen. Se, ettd palvelu
annetaan kotona ja on erilaista, ei saisi vaikuttaa laatuun. Laadusta kuitenkin puhutaan vain julkisen
hoivan, etupaédssa laitoshoidon yhteydesséd ja laadun ongelmat kotihoidossa ja erityisesti

omaishoidossa on unohdettu.(Rissanen 1999,31.)

Omaishoitajien raskas ja yksindinen arki ja puurtaminen otetaan mielelldan esiin kaikissa
juhlapuheissa. Mikd saa sitten ihmisen ryhtymédan omaishoitajaksi saattohoitotilanteessa? Omat
haastateltavani kertoivat, etteivat he péaatosta tehdessadn paljoakaan ajatelleet kdytdnnon asioita
esimerkiksi omaa jaksamistaan, toimeentuloaan tai saatavilla olevia tukipalveluja. Tavoitteena oli
vain toteuttaa kuolevan ldheisen viimeinen tahto ja suoda hénelle ja myos itselleen kokemus
hyvasta kuolemasta. Kotisaattohoidon inhimillisyys perustunee ajatukseen siitd, ettd kuoleva
ihminen haluaa elda viimeiset hetkensd tutussa ympaéristossa laheisten ihmisten kanssa.
Kotisaattohoidossa sek& potilas ettd hoitaja kokevat, ettd voivat paremmin séilyttaa

itsemaaraédmisoikeutensa, vaikuttaa hoitopdatoksiin ja noudattaa arjessa omaa kotoista rutiiniaan.

Tutkimukseen osallistuneet saattohoitajat kokivat, yhtd lukuun ottamatta, saavuttaneensa
tavoittelemansa hyvén kuoleman. Heille jdi tunne, ettd hoidettava arvosti heidan ty6téén, he saivat
jakaa kuolevan viimeiset hetket ja jattd4 rauhassa hyvastit l&heiselleen. Tama helpotti myds
surutyon tekemistd eikd syyllisyyden tunnetta tekemattd ja&neisti teoista tai puhumattomista

asioista tarvinnut kantaa.
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Haastateltavani olivat melkoisen tyytyvaisia saamiinsa tukipalveluihin. Tdma johtunee pitkalti
heidan kotipaikoistaan, nelja on kotoisin Tampereelta ja yksi Kangasalta. Heill& oli kdytettavissaan
Pirkanmaan hoitokodin kotisaattohoidon ymparivuorokautinen tuki. Lisédksi Tampereen kaltaisilla
suurilla paikkakunnilla on tarjota suurempi ja monipuolisempi tukipalveluverkosto kuin pienilla
maaseutukunnilla, joista puuttuvat usein seka yksityisten ettd kolmannen sektorin palveluyritykset.
Kotisaattohoitotilanteessa oleva perhe on tuolloin riippuvainen oman kunnan tarjoamista,

mahdollisesti hyvinkin niukoista palveluista.

Pirkanmaan hoitokodilla ja saattohoitokodeilla yleensd tuntuu olevan suuri merkitys
kotisaattohoidon tukemisessa. Hoitokodit tarjoavat fyysistd ja psyykkistd tukea sekd kuolevalle
potilaalle ettd hénen laheisilleen saattohoitojakson aikana Tukea on saatavissa myds hoidettavan
kuoleman jalkeen. Toimivana jélkihoitomallina ovat esimerkiksi hoitokotien jarjestamat

sururyhmat.

Tana péivana ei ole olemassa sellaista hoitoa, jota ei voitaisi jarjestdd kuolevan kotona. Ilman
riittdvia resursseja tdma ei kuitenkaan onnistu. Kyse ei ole ylellisyydestd vaan asiakaslahtdisesta
hoitokulttuurista jokaisen kansalaisen perusoikeudesta. (Vuorinen & Seuna & Ansas 2004, 299. )
Kotisaattohoidon rakentaminen osaksi terveyden- ja sosiaalihuollon rakenteita on monitahoinen
eettinen ja paatoksen tekoon liittyva asia. Paatoksentekoon tulisi osallistua sekéd sosiaali- etta
terveydenhuollon edustajien. Omaishoidon kehittdminen edellyttdd myods hyvaa yhteistyota ja

tyonjakoa julkisen tahon, palveluyritysten ja jarjestojen kesken.

Uusi omaishoitolaki astui voimaan vuoden 2006 alussa. Laissa maariteltiin muun muassa erityinen,
korkeampi palkkioluokka hoidollisesti raskaan siirtymévaiheen ajaksi, jolloin omaishoitaja joutuu
jadméaéan lyhytaikaisesti pois omasta ansioty0stddn. Taméa tilanne tulee usein Kkyseeseen
saattohoitovaiheessa. Korkeamman palkkioluokan vahimmaismaara maadriteltiin laissa, vuonna
2008 se on 634,42 €/kk. Yldrajaa palkkiolle ei ole sdddetty. Omassa tutkimusaineistossani neljassa
kunnassa vastanneista tuo raskaan siirtymévaiheen palkkioluokka oli juuri edella mainittu
vahimmaismaarg, vain kolmessa kunnassa palkkio oli 1000 €/kk tai sen yli. Korkeinta palkkiota
raskaan siirtymavaiheen aikana kyselyyni vastanneista kunnista maksaa Tampereen kaupunki, 1400
€/kk. On muistettava, ettd omaishoidon tuki on saajalleen verollista tuloa ja raskaan hoitojakson
aikana ei saa olla muita tuloja. Nailla palkkioilla ei kotisaattohoitajaksi ryhtyvd ja omasta
ansiotyostaan pois jadva henkild kompensoi juurikaan menetettyd ansiotuloaan. Tukea ei ole

suhteutettu menetettyihin tuloihin, vaan tuki on jokaiselle yhta suuri.
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Tutkimusten mukaan kotona kuoleminen mahdollistuu useammin miehelle kuin naiselle ja
tavallisemmin paremmassa sosioekonomisessa asemassa oleville ja on todennakdisempaa nuorelle
potilaalle. (Grande ym. 1998.) Oma haastatteluaineistoni tukee ndkemysta siitd, etta kotisaattohoitoa
toteutetaan todenndkdisemmin silloin, kun taloudellinen tilanne on hyva. Vain yksi haastateltava sai
toimeentulonsa omaishoidon tuesta kolmen kuukauden saattohoitojakson aikana. T&ma hoitaja asuu
yksin, ja ruokakunnan ainoana tulona normaalisti on hénen ansiotydstddn saamansa palkka. Nama
kolme kuukautta olivat hoitajalle taloudellisesti hyvin tiukkoja. Omaishoidon tuen lisaksi hénen
tarvitsi tehdd myos muita taloudellisia jarjestelyja selviytydkseen. Muut haastateltavat kertoivat, etta
taloudelliset seikat eivét vaikuttaneet kotisaattohoitopéatokseen. Hoidettavan sai hyvéa eldketta tai
sairauspaivarahaa tai hoitajalla itsellddn oli kohtuulliset ansiot, jolloin vuorottelukorvaus tai Kelan

sairauspaivaraha suhteutettuna ansiotuloon oli myds kohtuullinen.

Tutkimusaineiston perusteella omaishoidon tuki nykyisessa muodossaan ei nayttéisi olevan ratkaisu
kotisaattohoitoa suunnittelevalle tydelamasté lyhytaikaisesti pois jadvalle henkilélle. Omaishoidon
tuki tullee muuttumaan l&hitulevaisuudessa. Asiaa kasittelee muun muassa sosiaaliturvan
kokonaisuudistusta pohtiva SATA-komitea Sosiaali- ja terveysministeriossa. Jotta omaishoidon
tuesta saataisiin varteenotettava tukivaihtoehto tyodssa kayville kotisaattohoitajille, tulisi
tukipalkkioiden maaréda huomattavasti nostaa tai muuttaa jarjestelmaa siten, ettd omaishoidon tuki
suhteutettaisiin  menetettyihin ansiotuloihin samoin kuin esimerkiksi alle 16-vuotiasta lasta

hoitamaan jadvan vanhemman erityishoitorahassa tapahtuu.

Tyon ja omaishoitajuuden yhteensovittaminen on ajankohtainen kysymys suomalaisessa
yhteiskunnassa, jossa vaestd ikadntyy. Téalld hetkelld lainsdddantd ei takaa tyontekijalle
mahdollisuutta jaddd lyhytaikaisesti pois tydstd&n omaishoitajuuden vuoksi. Omassa
tutkimusaineistossani kahdella haastateltavalla tyotilanne vaikeutti saattohoitajaksi siirtymista.
Tyon ja omaishoitajuuden yhteensovittamisessa tarvitaan monipuolista keinovalikoimaa, silla
omaishoitotilanteetkin vaihtelevat suuresti. Tyonantajien olisi hyva tiedostaa, ettd monilla
tyontekijoilla  on  tilanne, jossa tarvitaan  omaishoitajuutta.  Tyontekijdystavallinen
henkilostopolitiikka on tyonantajalle hyva etuus niukasta tydvoimasta Kilpailtaessa. Myos
ty6lainsdadannon tulisi ottaa huomioon tydssakéyvan omaishoitajan tarpeet. (Salanko-Vuorela ym.
2006, 137.)
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Saattohoitoa pyritadn jatkuvasti kehittdméan. Saattohoitokoti Terhokodin aloitteesta laskettiin
17.4.2008 liikkeelle vetoomus paremman saattohoidon puolesta Suomessa. Adressin tavoitteena on
saada tarvittava ammattihenkiloston koulutus kuolevan potilaan hoitamisessa sille tasolle, missa se
on jo muualla Euroopassa. Toisena tavoitteena on hyvéa oirehoito ja muu saattohoito tasapuolisesti
kaikkien suomalaisten saavutettavaksi. Vetoomus luovutetaan peruspalveluministeri Risikolle

maailman saattohoitopdivané lokakuussa 2008.

Peruspalveluministeri Risikko itse vastaavasti esitti Eduskunnan tédysistunnossa 14.2.2008:
”Saattohoitokoteja on liian véhdn. Olisi todella hienoa, etti meilld jokaisen sairaanhoitopiirin
alueella vahintddn olisi saattohoitokoti”. (EK:n ptk. 8/2008) On hyvd, ettd saattohoitopalvelut
halutaan samantasoisiksi asuinpaikkakunnasta riippumatta. Palveluja kehitettdessa pitdisi muistaa,

ettd laitoshoito ei ole ainoa hoitovaihtoehto, myds avohoidon palveluihin tulisi Kiinnittdd huomiota.

60



LAHTEET

Ariés, Philippe (1978) Western Attitudes toward Death: From the Middle Ages to the Present.

London: Marion Boyars.

Brazil, Kevin & Bedard, Michel & Willison, Kathleen (2002) Factors associated with home death
for individuals who receive home support services: a retrospective cohort study. BMC Palliative
Care 1:2, http://www.biomedcentral.com/1472-684X/1/2. Viitattu 2.5.2008.

Eduskunnan taysistunnon poytakirja 14. helmikuuta. PTK 2008/8 N:ro 10:saattohoito.
http://www.eduskunta.fi/faktatmp/utamp/akxtmp/skt 8 2008 10 p.shtml. Viitattu 29.4.2008.

Burnett, K & Pelusi, D (2003), Factors associated with the wish to hasten death: a study of patients

with terminal illness. Psychological medicine 33, 75-81.

Elias, Norbert (1985) The loneliness of the Dying. Oxford: Basil Blackwell.

ETENE (2003) Saattohoito — Valtakunnallisen terveydenhuollon eettisen neuvottelukunnan muistio.

European Association for Palliative Care, (1993) EAPC .Workshop on palliative medicine

education and training.

European Treaty series (1997) Convention on Human Rights and Biomedicine 164, ETS, Council

of Europe.

Gothodni, Raili (1991) Omaiset -loppuunpalaneita ihmisié vai kayttdmaton voimavara. Sosiaali- ja

terveysministerion kehittdmisosaston julkaisuja 4. Helsinki: Sosiaali- ja terveysministerio.

Grande, G & Addington-Hall J & Todd, C (1998) Place of death and access to home care services:
are certain patient groups at a disadvantage? Social Science Medicine 47, 565-579.

Gyllenhammar, E & Thoren - Todoulos, E & Strang, P & Strém, G & Eriksson, E & Kinch, M
(2003) Predictive factors for home deaths among cancer patients in Swedish palliative home care.
Support Care Cancer 11, 560-567.

61


http://www.biomedcentral.com/1472-684X/1/2
http://www.eduskunta.fi/faktatmp/utamp/akxtmp/skt_8_2008_10_p.shtml

Hakanen, Jari (1991) Kuoleman kolme nayttdmoa: etogeeninen tarkastelu. Helsinki: Helsingin

Yliopiston sosiaalipsykologian laitoksen tutkimuksia 1.
HE 131/2005. Hallituksen esitys Eduskunnalle laiksi omaishoidon tuesta, laiksi sosiaalihuoltolain
muuttamisesta sekd laiksi sosiaali- ja terveydenhuollon asiakasmaksuista annetun lain

muuttamisesta.

Hinton, J (1994) Which patients with terminal cancer are admitted from home care? Palliative
Medicine 8(3), 197-210.

Hirsijérvi, Sirkka & Remes, Pirkko & Sajavaara, Paula (2007) Tutki ja kirjoita. Helsinki: Tammi.

Hirsijarvi, Sirkka & Hurme, Helena (2001) Tutkimushaastattelu. teemahaastattelun teoria ja

kaytantd. Helsinki: Yliopistopaino.

Hékkinen, Hannele (1999) Vanhusten sosiaaliturva Tanskassa ja Saksassa. Helsinki: Suomen
kuntaliitto.

Hénninen, Juha (2001) Kuolevan kipu ja karsimys. Helsinki: Duodecim.

Hé&nninen, Juha (1998) Saattohoito. Teoksessa Anneli Vaino & Pdivi Hietanen (toim.) Palliatiivinen

hoito, 202—203. Hameenlinna: Karisto

Janes, Rita & Hyttinen, Heta & Karpanniemi, Raija & Oikari, Mirja (1992) Kokemuksia
kotikuolemasta. Duodecim 108(1), 52.

Kalliomaa-Puha, Laura (2007) Vanhoille ja sairaille sopivaa. Omaishoitosopimus hoivan

instrumenttina. Sosiaali- ja terveysturvan tutkimuksia 90. Helsinki.

Kela(2008)Vuorotteluvapaakorvaus.
http://www.kela.fi/in/internet/suomi.nsf/NET/010302124313EH?0penDocument. Viitattu 2.5.2008.

62


http://www.kela.fi/in/internet/suomi.nsf/NET/010302124313EH?openDocument

KM 1986:26. Omaishoitotoimikunnan mietintd. . Komiteamietinté 1986:26. Helsinki: Sosiaali- ja

terveysministerio.

Leino, Timo & Pusa, Heli & Vilminko, Minna & Holli, Kaija (1998) Omaisten kokemuksia sydovan
viime vaihetta sairastavan ldheisen hoidosta kotona ja laitoksessa. Suomen Laakarilehti 53 (3), 187—
19.

Leino, Timo & Pusa, Heli & Vilminko, Minna & Holli, Kaija (1996) Tamperelaisten
syopapotilaiden viime vaiheen hoito. Duodecim 112 (9).
http://www.pirkanmaanhoitokoti.fi/julk_02.html. Viitattu 2.5.2008.

Long, MC (1996) Death and dying and recognizing approaching death. Clinical Geriatric Medicine
12, 359-367.

Lumme, Riitta (1993) Miten edistdd hyvaa kuolemaa Suomessa. Kirjassa Leila Simonen (toim.)

Hyvinvointivaltion murros ja hoivan uudelleen organisointi. Stakes Raportteja 94. 71-81. Helsinki.

Lundin, T (1984) Morbidity following sudden and unexpected bereavement. British Journal of
Psychiatric 144, 84-88.

Pentikdinen, Juha (1993) Yksilon kuolema yhteiséssa. Fyysinen ja sosiaalinen kuolema Suomessa.
Suomen Laakarilehti 48:22 - 23, 2133 — 2141.

Pentikdinen, Juha (1990) Suomalainen lahtd. Kirjoituksia pohjoisesta kuolemankulttuurista.

Helsinki: Suomalaisen Kirjallisuuden seura.

Perakyl&, Anssi (1990) Kuoleman monet kasvot. Jyvaskyld: Gummerus.

Pirkanmaan hoitokodin esite. http://www.pirkanmaanhoitokoti.fi/hoitokoti.htm.Viitattu 27.2.2008.

Pirkanmaan portaali (2007), http://www.pirkanmaa.fi/yleistietoa/kartat.shtml. Viitattu 2.5.2008.

63


http://www.pirkanmaanhoitokoti.fi/julk_02.html
http://www.pirkanmaanhoitokoti.fi/hoitokoti.htm.Viitattu
http://www.pirkanmaa.fi/yleistietoa/kartat.shtml

Pitkalad, Kaisu & Hé&nninen, Juha (1999) Kun kuolema ldhestyy. Duodecim 115 (15):163,
http://www.terveyskirjasto.fi/terveysportti/Dlehti2.tunnista?a=Y &t=H&fname=D90404.htm.
Viitattu 2.5.2008.

Rissanen, Sari (1999) Omaishoito ja hoivayritykset vanhusten huolenpidon ratkaisuina. Kuopio:
Kuopion yliopiston julkaisuja E, Yhteiskuntatieteet 73.

Rosengren, Asa (1999) Sosiaaliturva Ruotsissa. Helsinki: Suomen Kuntaliitto.
Salanko-Vuorela, Merja & Purhonen, Merja & Jérnstedt, Pia & Korhonen, Annikki (2006) Selvitys
omaishoidon tilanteesta. Hoitaahan ne joka tapauksessa”. Helsinki: Omaishoitajat ja Léheiset-

Liitto ry.

Sand, Hilkka (2003) Sateenkaaren paastd l0ytyy kultaa. Tutkimus suomalaisesta saattohoidosta.

Tampere: Acta Universitatis Tamperensis 919.

Simonen, Leila (1995) Hyva kuolema. Helsinki: Stakesin tutkimuksia 59.

Simonen, Leila (1994) Kotikuolema ja omaiset. Nakymattdémien saattohoitajien tarinat.
Sosiaaliturva 16, 14-17.

Sosiaali- ja terveysministeri6. (2008). Kotipalvelu ja kotisairaanhoito
.http://www.stm.fi/Resource.phx/vastt/sospa/shvan/kotipalvelu.htx. Viitattu 26.4.2007

Sosiaali- ja  terveysministerio (2008) SATA. Sosiaaliturvan kokonaisuudistus

http://www.stm.fi/Resource.phx/vastt/sostu/sosiaaliturvauudistus/index.htx. Viitattu 2.5.2008

Suomen sdddoskokoelma:

Asetus omaishoidon tuesta (318/1993).

Hallintolaki (434/2003).

Laki omaishoidon tuesta (937/2005).

Laki potilaan asemasta ja oikeudesta (785/1992), Potilaslaki.
Laki terveydenhuollon ammattihenkil@isté (559/1994).

Laki vammaisetuuksista (570/2007).

64


http://www.terveyskirjasto.fi/terveysportti/Dlehti2.tunnista?a=Y&t=H&fname=D90404.htm
http://www.stm.fi/Resource.phx/vastt/sospa/shvan/kotipalvelu.htx
http://www.stm.fi/Resource.phx/vastt/sostu/sosiaaliturvauudistus/index.htx

Laki vammaisuuden perusteella jarjestettavista palveluista ja tukitoimista 759/1987.
Vammaispalvelulaki (380/1987)

Sairausvakuutuslaki (1224/2004) SVL.

Sosiaalihuoltolaki (710/1982).

Suomen perustuslaki (731/1999).

Vuorotteluvapaalaki (1305/2002).

Syopépotilaiden hoitokotisaatio (2006) Pirkanmaan hoitokoti, toimintakertomus 2005. Tampere.
Tampereen kaupunki (2008). Kotihoidon palvelut.

http://www.tampere.fi/teksti/sosiaalipalvelut/vanhustenpalvelut/kotihoito/tukipalvelut.ntml. Viitattu
25.4.2008

Tang, ST&McCorkle, R (2003) Determinants of congruence between the preferred and actual place

of death for terminally ill cancer patients. Journal of Palliative Care 19,230-237.

Tasmuth,Tiina & Saarto, Tiina & Kalso, Eija (2006) How palliative care of cancer patients is

organised between a University Hospital and primary care in Finland. Acta Oncolgica 45, 325-331.

Terhokoti-esite. http://www.terho.fi. Viitattu 27.2.2008.

Terminaalihoitoa koskevat ohjeet. (19829 Ohjekirje(3024/02/80.) Helsinki: Laakintohallitus.

Tilastokeskus (2008). http://www.tilastokeskus.fi/til/vtutk/2004/vtutk_2004 2006-05-
09_tau_002.html. Viitattu 7.5.2008.

Tyoryhmamuistio 2004:3. Selvityshenkilo Elli Aaltosen ehdotukset: Valtakunnallisen omaishoidon

uudistaminen. Helsinki: Sosiaali- ja terveysministerio.

Tyoryhmamuistio 1992:6. Vanhuksen vammaisen ja pitk&aikaissairaan kotihoidon tukea

selvittdneen tydryhmén muistio. Helsinki: Sosiaali- ja terveysministerio.

65


http://www.tampere.fi/teksti/sosiaalipalvelut/vanhustenpalvelut/kotihoito/tukipalvelut.html
http://www.terho.fi/
http://www.tilastokeskus.fi/til/vtutk/2004/vtutk_2004_2006-05-09_tau_002.html
http://www.tilastokeskus.fi/til/vtutk/2004/vtutk_2004_2006-05-09_tau_002.html

Vaarama, Marja & Voutilainen, Péivi & Kauppinen, Sari (2003) Omaishoidon tuki
sosiaalipalveluna. Selvitys omaishoidon tuesta ja sen vaihtelusta 1994-2002. Helsinki: Sosiaali- ja

terveysministerion selvityksia 8.

Vainio, Anneli & Hietanen, Pdivi (toim.)(2004) Palliatiivinen hoito, Helsinki: Duodecim, 17-54.

Vainio, Anneli (1993) Inhimillinen kuolema. Saattohoito Suomessa. Saattohoidon, palliatiivisen

hoidon ja tukihoidon analyysia. Helsinki: Sairaalaliitto.

Vainio, Anneli (1990) Pain management in cancer patients. Helsinki: Department of

Anaesthesiology. University of Helsinki.

WHO (1990) Cancer, Pain Relief and Palliative Care. Technical Report Series 804. Genéve: World
Health Organisation.

World  Health  Organization (WHO)  (1990) Definition of  Palliative  Care,
http://www.who.int/cancer/palliative/definition/en.html.

Vuorinen, Eero & Seuna, Leila & Ansas, Kirsi (2004) Saattohoidon jarjestaminen
terveyskeskuksessa — Kotkan malli. Suomen laakarilehti 59(4), 295-299.

Vuorinen, Eero & Saario, Asta (1997) Kotona ja saattohoito ja sen kustannukset — Kotkan malli.
Suomen Laakarilehti 52 (24), 2699-2702.

Painamattomat l&hteet:
Hiljanen Sinikka, vastaava sosiaalityontekija, HUS Syopéatautien klinikka, puhelinhaastattelu

27.2.2007.

Walter, T (2000) Death in post-mortem society. Esitelmd VI:ssa pohjoismaisessa palliatiivisen
hoidon kongressissa. Trondheim 24-27.5.2000.

66



Liitteet
LITE 1: Tutkimuslupa

TUTKIMUSLUPA-ANOMUS

Suoritan parhaillaan Tampereen yliopistossa yhteiskuntatieteiden maisterin tutkintoa, sosiaalityo
paaaineenani. Tavoitteenani on tutkinnon valmiiksi saaminen kevaan 2008 aikana.

Pro gradu-tyoni aiheena on kotisaattohoito ja sitd tukevat palvelut Pirkanmaalla. Ty6ssani keskityn
tarkastelemaan aihetta kotisaattohoitoa mahdollistavien taloudellisten tukimuotojen nakokulmasta.
Erityisesti omaishoidon tuen perusteet ja kuntakohtaiset erot ovat mielenkiintoni kohteena.

Suunnitelmanani on tehda Pirkanmaan kuntiin kysely saattohoidon toteuttamisesta ja lisdksi haastatella 5-6
omaishoitajaa, jotka ovat jadneet lyhytaikaisesti pois tyoelamasta hoitaakseen |dhimmaistdan kotona
saattohoitovaiheen ajan. Tarkoituksenani on kerata haastateltavat omaishoitajat Pirkanmaan Hoitokodin
kotisairaanhoidon tiedostoista.

Kaikki haastatteluissa esiin tulevat asiat ovat luottamuksellisia ja tulevat vain minun kayttooni. Yksittaista
haastateltavaa ei tydstdni voi tunnistaa. Olen valmis sovitusti esittamaan tutkimukseni Pirkanmaan
Hoitokodin henkilékunnalle ja toimittamaan yhden kappaleen tyo6tani Hoitokodin kirjastoon.

Anon kohteliaimmin lupaa aineiston kerdamiseksi.

Tampereella 5. pdivana maaliskuuta 2008

Pirkko Ollikainen

sahkoéposti: pirkko.ollikainen@pp?2.inet.fi

p. 040-578 5790

Hyvaksyn kyseisen tutkimuksen tekemisen Pirkanmaan Hoitokodissa.
Tampereella 5.3.2008

T

Tiina Surakka
Pirkanmaan Hoitokodin johtaja
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LIITE 2: Pirkanmaan kuntien tilaajarenkaiden ostopalvelusopimukset Pirkanmaan hoitokodin kanssa vuonna
2008

Kangasala seutu 126 |
Kangasala (Sahalahti 6 60 |
Kuhmalahti -
Palkane,( Luopioinen) 66
Kolmostie 49
Parkano 19
Ikaalinen 1
Kihnid -
Hé&meenkyro 29
Lounais-Pirkanmaa 49
Vammala 49
Punkalaidun -
Lavia, Suodenniemi -
Mouhijéarvi -
Kiikoinen -
Aetsa -
Kehyskunnat 52
Nokia 26
Pirkkala -
Ylojarvi (Viljakkala) -
Kuru 3
Lempadla 22
Vesilahti 1
Etela-Pirkanmaa 100
Valkeakoski 66
Kylmékoski 12
Akaa (Toijala, Viiala) 25
Urjala 3
Yla-Pirkanmaa 40
Orivesi -
Juupajoki -
Langelmaki -
Mantta 3
Vilppula 16
Virrat 21
Ruovesi -

Lahde: Pirkanmaan hoitokodin tiedote (2008)
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Liite 3: Kyselylomake

KOTISAATTOHOITO JA SITA TUKEVAT PALVELUT PIRKANMAALLA Sivu 1/2

KOTISAATTOHOITO JA SITA TUKEVAT PALVELUT PIRKANMAALLA

Arvoisa vastaaja!

Tampereen yliopiston yhteiskuntatieteelliselle tiedekunnalle tekeilld olevan pro gradu-tutkimukseni tarkoituksena on muun
muassa kartoittaa niité taloudellisia tukimuotoja, jotka mahdollistavat henkilén tilapé&isen ty6eldmésté postumisen ja
siirtymisen léheisensé saattohoitovaiheen omaishoitajaksi.

Toimin vastaavana sosiaalityéntekijéand TAYS:n syévédnhoidon vastuualueella ja olen tyéssédni huomannut, etta
kotisaattohoidon toive kaatuu usein toimeentuloon liittyviin seikkoihin. Saattohoitajaksi aikovalle ei I6ydy riittavésti sellaisia
taloudellisia tukimuotoja, jotka kompensoisivat menetetyn palkkatulon. Yhden téllaisen merkittavén taloudellisen
tukimuodon, eli omaishoidon tuen, suuruus, saatavuus ja myds pééatdksen teon nopeus vaihtelevat kunnittain melkoisesti.
Télla kyselyllé on tarkoitus kartoittaa néité eroja.

Alla oleva kyselylomake on Idhetetty Pirkanmaan kuntien omaishoidon tuen késittelysta ja/tai toimeenpanosta vastaaville
henkiltille.

Toivon ettéd vastaat esitettyihin kysymyksiin 7.4.2008 mennessa.
Kiitos vaivann&éstasi!

Tampereella 31.3.2008
Pirkko Ollikainen
séhképosti:
pirkko.ollikainen@ppZ2.inet.fi

Vastaa alla oleviin kysymyksiin valitsemalla oikea vaihtoehto ja tarvittaessa kirjoittamalla liséselvitys sille varattuun tilaan.
Lopussa viela lisatilaa mielipiteillesi ja kommenteillesi.

1. Kunta

2. Kuinka monta yli 16-vuotiaan hoidettavan omaishoitajaa on
kunnassanne talla hetkella hoitopalkkion piirissa?

3. Omaishoidon tukeen varattu maararaha v. 20087

Ei Kylla Miten?

4. Muuttiko v. 2005 voimaan astunut laki omaishoidon tuesta maksuluokkia tai
tuen myontamisperusteita kunnassanne?

Ei Kylla

5. Onko talousarvioonne varattu omaishoidon tuen méararaha v. 2005 jélkeen kattanut koko vuoden
tarpeen?

Ei Kylla Mina vuosina?
6. Jos méaararaha oli riittamatén, myoénnettiinkd omaishoidon tuelle
lisaméaararahaa kesken vuotta?

7. Omaishoidon tuen maksuluokat kunnassanne v. 2008 lueteltuina
pienimmasta suurimpaan (€/kk)?

8. Kuinka suurelle osalle (%) hoitopalkkion saajista maksetaan

korkeinta tukea v. 2008?

https://elomake.uta.fi/lomakkeet/3314/lomake.html 2.5.2008
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Sivu 2/2

Ei Kylla

9. Onko saattohoitoon tai muunlaisiin omaishoidon erityistilanteisiin kunnassa erillinen maaraha?

10. limeneekd omaishoidon tuen hakemuksestanne jollain tavoin, etta kyseessa
on saattohoitotilanne?

11. Kuinka monta péivaa keskimaarin kestda omaishoidon tuen
hakemuksen kasittely kunnassanne?

12. Onko kunnassanne erityinen kasittelymalli omaishoidon tuen pikaista
paatoksentekoa varten (esim. saattohoitotilanteessa)?

i Kunnallisen
Palvel lill :
alvelusetelilla kotipalvelun avulla

13. Miten lain maaraméat omaishoitajan
vapaapaivat jarjestetdaan kunnassanne?

14. Kuinka suuri osa (%) omaishoitajistanne on hoitotyén ohella kodin
ulkopuolisessa tydssa?

15. Mielipiteitd, kommentteja

Laheta tiedot Tyhjenna

https://elomake.uta.fi/lomakkeet/3314/lomake.html
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Ei Kyllda Milla tavoin?

Ei Kyllda Millainen?

Muulla §
?
tavoin Miten?
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LIITE 4: Perustietoa tutkituista Pirkanmaan kunnista

Kunta Asukkaita 31.12.2006 Omaishoidontuen méararaha
v. 2008 (€)

Akaa 13 964 270 000

Hémeenkyrd 10 238 190 168

Ikaalinen 7511 273 000

Juupajoki 2 205 47 000

Kangasala 27 303 321950

Kihnio 2 305

Kuhmalahti 1104

Kuru 2784

Kylmékoski 2622 72 000

Lempadla 18 702

Mouhijéarvi 3036

Méntt4 6 459

Nokia 29740

Orivesi 9 486

Parkano 7213

Pirkkala 15 268

Punkalaidun 3423 94 800

Pélkéane 6 895

Ruovesi 5314 170 000

Tampere 206 368 8 460 000

Urjala 5513 150 000

Valkeakoski 20 394 403 000

Vammala 16 628 -

Vesilahti 3949

Vilppula 5422

Virrat 7778

Ylojarvi 25 682 390 000

Aetsd 4 875 147 600

L&hde:Tilastokeskus (2007) Tilastokanta: Kuntien perustiedot.
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