





Alkusanat

imid informasuunivihko oon sulle joka olet likhiinen jollekki joka

saapii palliatiivid hoitoa elimin loppuvaiheessa. Vihossa selitethdin

lyhykdisesti mitd kropassa tapahtuu elimin lopulisenna aikana mutta

kansa minkalaisen tuen sitd saattaa saaja ja mitd oon oikeus saaja lik-
hiisenni.

Palliatiivi hoito oon se hoito joka annethaan ko ennii ei valitettavasti ole
maholista parantaa saihrautta ja ko saihrauentilane ennen elikki jilemin tullee
johtamhaan kuolemhaan. Sannaa palliatiivi useasti kd4nethdin sanala helpotus
ja tullee latinalaisesta sanasta mantteli. Vertausta mennee tulkita kahela laila;
Ko oon saihraus jotako ei mene parantaa sitd ei ennidd pysty poistamhaan syy-
td saihrautheen mutta sitd saattaa helpottaa oihreita, "peittdd net”, aivan ko sitd
kddris manttelin elikkd kapan niitten yli. Toinen assosiasuuni oon kuva limmit-
tavistd kapasta jonka sitd saattaa kiyttdd ette kiidrid saihraan siiheen sisile. Mole-
mat vertaukset sopivat hyvin siitheen palliatiivin hoijon tyohéén ja tarkotuksheen.

Vaikka parantuminen ei ole maholista niin niitd oon, minun kokemuksitten
mukhaan palliatiivin hoijon lddkirinnd, paljon mitd sitd saattaa tehhi ette silld
joka oon sairas ja sulla likhiisennd oon niin hyvin asiat ko vain maholista, siind
tilantheessa joka oon olemassa. Palliatiivi hoito oon siitti ette laittaa huohneen”
jossako sitd saattaa elldd, helpottunnu maholisista oihreista, ja kunnialla, sitheen
saakka ette oon aika jittdd timin elimin.
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Mit&s kropassa tapahtuu eldman loppuvaiheessa?

tte kuola oon kaikhiin usseimissa tap-

hauksissa jotaki rauhalista ja epitra-

mattista. Sie likhiisennid piiain olet

kiusoissa siittd minkilainen viimi aika
tullee olheen — mutta se saattaa piiain rauhottaa
vihin tiola ette kuolema usseimissa taphauksis-
sa oon rauhalinen ja epidtramattinen. Se ei ole
niinku sitd piiain saattaa uskoa ette se joka oon
sairas vain tullee onnistumhaan pithdin oihreita
kurissa vishiin aikhaan ko kaikki loppuvat. Jos-
kus saattaa ilmestyd vaivaloisia oihreita joitako
saattaa olla vaikea hallita. Mutta usseimissa tap-
hauksissa henkilokunta saattaa lieventdd oihrei-
ta niin ette se joka oon sairas paisee kivuista,
ja muista oihreista, ja ette se sairas sen sithaan
saattaa tuntea miclenrauhaa.

Visymys

Se joka oon sairas tullee, vihemin voiman takia,

olheen yhd vihempi innostunnu hinen ympiris-

tostd ko kuolema likkiintyy. Sitd nukkuu enim-
pi ja mennee endmpi ja endmpi itheensi sisile.

Silloin ja tilloin sairas saattaa tulla vihin seka-

seksi.

Varhaisia merkkia tulevasta kuolemasta:

* Vihenevi into/ vihenevd huomio ympirist-
hoon elikki tapahtumille ympiristossa, sitd
mennee endmpi ja endmpi itheensd sisile.

* Visymystd jotako ei mene levitid pois.

* Nildn ja janon puuttumista.

Hiljaset merkit lsheli olevasta kuolemasta:

* Kusiprotyksuuni vihenee elikki loppuu.

* Silld joka oon sairas laskee tiolisuus elikki
mennee tiottomaksi.

* Pinnalinen, epitasanen hengitys, maholisesti
hengitystoppi.

* Rohiseva hengitys.

* Kylmit, sinimarmureeratut kiet ja jalat.

* Maholinen muturinen vaiva ja plokkaami-
nen.



Nilki ja jano vihenevit

Nilki ja janoki vaikuttuvat elimin loppuvai-
heessa. Se oon helppo aatella ette huonontu-
minen johtuu siittd ette se joka oon sairas oon
kuolemassa nilkhdin. Mutta oikeasthaans se
oon toisin péin, se joka oon sairas ei kuole sen
takia ette hddn ei syo ja juo, se joka oon sairas
heittdd syomistd ja juomasta sen takia ette hiin
oon kuolemassa.

Kaikila ihmisilld joilako oon jatkuva saihraus
jotako ei mene parantaa, joutuvat ennen elik-
ki jilkhiin tilantheesheen ko kroppa ei ennii
pysty ottamhaan taltheen elikki kidyttimhiin
sitd ravintoa jotako annethaan. Jos se joka oon
sairas siind taphauksessa saapii enimpi ravintoa
se johtaa pahhaanvointhiin ja oksentamisheen.
Samala laila endmpi nestettd, esimerkiksi trop-
pi, johtaa nestheenkokoamisheen muun muassa
keukhoin, ja se johtaa hengenahistuksheen.

Se ei ole siis misthdin avusta sille joka oon
kuolemassa ette saaja ravintotroppia elikki
nestetroppia, pdin vasthoin sitd riskeeraa ette
pahentaa tilanetta. Saihrauen kulkua ei mene
kiintdd vaikka kunka paljon ravintoa elikki
nestettd annettas. Huonontuminen ei riipu
ravinto- elikkd nestheenpuutheesta ko siittd
ette saihrauentilane oon johtamassa siiheen ette
ihminen kuolee. Mitd sitd sen siihaan saattaa

tehhi — ja mikd oon hyvisti avusta sille joka oon
sairas — oon ette helpottaa suun kuivamista kas-
telemalla suuta. Useasti suunkuivuus oon suu-
rempi ongelma ko nestheenpuute sille joka oon
sairas. Henkilokunta niyttdd mielelhdans kunka
sitd saattaa tehhi suuhoitoa jos sie halvaat.

Kusiprutyksuuni ja suolen toiminta

Ko kroppatoiminat vihenevit ja heittivit toi-
mimasta se vaikuttaa kansa munuaisitten toi-
mintaa ja kusiprotyksuunia. Kusi muuttuu
tummaksi (konsentreerattu) ennen ko se loppuu
kokohnaans. Samala laila paskan miiri vihenee
lopulta ja loppuu ussein kokohnaans.

Vaiva ja sekaseksituleminen
kuolemanfaasissa

Sekaseksituleminen oon tavalinen tilane elimin
loppuvaiheessa. ~ Sekaseksituleminen  johtuu
siittd ette voimat ei riitd ette “pittdd koossa’
olemassaoloa ja silloin se joka oon sairas tullee
sekaseksi. Ussein timin sorttista sekaseksitule-
mista ei mene hoitaa pois lidkheild. Liikehoijon
siithaan sitd saattaa tehhi muita asioita ette rau-
hottaa sitd joka oon sairas. Sitd saattaa esimer-
kiksi pittd heijon vyolampun, elikki sitten selvd
seinikello saattaa helpottaa. >>




lhmisen lasniolo rauhottaa

Ette joku istuu sen tykond joka oon sairas,
pidcedd kiced elikkd antaa leposaa hierontaa saat-
taa rauhottaa. Rauhottava musikki oon useasti

tykitty ja tehokas.

Vihentynny tiolisuus mutta

kuulo ja tunto jiljela

Normaalisti, ko ihminen oon kuolemassa, tio-
lisuus laskee ja henkilo menehtyy viimiseksi.
Vaikka kyvyt vihenevit niin uskottavasti useasti
kuulo, tunto ja piiain haistiki toimivat aika pitk-
hain.

Timidn takia sie likhiisennd saatat tarvita
hunteerata ette puhua sille eiki siittd joka oon
kuolemassa. Monet jokka oon vakavasti saihraat
rauhottuvat ko niitd koskee elikki ko niile antaa
takeiilid hierontaa vaikka net ei ole herili.

Hengitys

Yks merkki ette sairas oon elimin loppuvai-
heessa oon ette hengitys heikkennee, tullee pin-
naliseksi ja piiain epasddnoliseksikki. Se tekkee
pausia ja paisee sitten taas kidynthiin. Likhii-
senni se saattaa tuntua kauhean raskhaalta ette
istua saihraan tykoni eikd tietdd jos tullee uusi
hengitys elikki ei. Yks muu merkki elimin lop-
puvaiheessa oon ette nokkareijit levidvit, nok-
kasiipihengitys, jonka sitd kansa saattaa kokea
aivan ko ette nokka tullee piikkisemiksi, joskus
valkeamaksi.

Happihoito elimin loppuvaiheessa

Se oon tavalista ette sitd likhiisenni tuntee it-
tensd stressaintunheelta ko se joka oon sairas
kehnonee ja hengitys vaikuttuu. Tavalinen ja
luonolinen ajatus oon jos sitd, joka oon sairas,
helpottas happikaasu esimerkiksi krimman kau-
tta. Mutta oikeasthaans happikaasuhoito elimin
loppuvaiheessa usseimiten ei ole ratkaseva ko se
joka oon sairas ei ole tiolinen eikd pysty huomi-
oihmaan vihenevvii happitilanetta. Jos se joka
oon sairas oon tiolans ja tuntee hengenahistus-
ta niin matala miird morfiinia, kaikhiin ussei-
missa taphauksissa, saattaa korvata happikaasua



krimmala. Sen takia se oon kiytindssd harvoin
ongelma jos ei ole saatavuus happikaasusta eli-
min loppuvaiheen hoijossa. Mutta se oon sen
saihraan omat kokemukset jokka ohjaavat: niin
jos henkilslld pitkhddn oon ollu happikaasua
sitd ei tartte luopua siittd turvasta elimin lop-
puvaiheessa, riippumatta arkymenttid. Ko sairas
ei enndi ole tiolans niin uutta toimia pittdd pun-
taroittea koetun efektin maholisuutheen.

Rohina

Vississi taphauksissa tullee rohinaa justhiins
loppuvaiheessa ja se johtuu siittd ette rikd hui-
laa ylos ja alas henkitorvessa. Likhiisennd sitd
saattaa joskus tuntea stressaintunheelta timi
rohinan takia. Mutta timi rohina ei luultavasti
hdiritte sitd joka ei ole tiolans. Rikkid/Rohinaa
ei siis vilttdmittd tartte ottaa pois. Ette imed
pois rikkdd drrytedd nielua eikd viheni rohinaa.
Korkeampi pddpuoli ja makkaamisen muutta-
miset oon ei-farmakolookiset toimenpiot jokka
saattavat auttaa.

lho ja kroppa

Yksi merkki ette verenkierto oon vaikuttunnu
ko kuolema likenee oon ette kiet ja jalat jahty-
vit elikkd tummenevat. Yks muu merkki oon
ette iho mennee pleekiksi elikki kellertaviksi ko
veri ei jaksa ulos kropan solukhoin ko kroppa
hddtyy priuriteerata vitalitten orgaanitten ve-
renkiertoa. Jalat ja siut (vyotird) saattavat tulla
vihin siniliilaksi ja paikkulaisiksi.

Kuumereaksuuni

Joskus se joka oon kuolemassa saapii kuume-
reaksuunin, hidn tullee hikiseksi, limpimaksi,
vihidn punertavaksi, vaikka jalat oon vield kyl-
mit. Jos kuume ei vaivaa sitd joka oon sairas niin
ei tartte antaa kuumetta alentavvaa lidketti.
Tissiki hydtyd pittad puntaroittea vaivaa vasten.




Mitas tukea oon likhiiselle?

aikila likhiisilld, tdysili ko lapsila,

oon lainmukhainen oikeus saaja in-

formasuunia, neuvoja ja tukea. Sulla

oon kansa oikeus saaja informasuu-
nia kunka se joka oon sairas saattaa saaja tukea
parriimalla laila.

Kunnan avustuskisiteelid tutkii ja padcedd
tukitoimista sairalan ulkopuolela. Avustuska-
sittelid tutkii kansa tarvetta esimerkiksi kotipal-
velusta, kuljettajasta, vuorottelemisesta koissa,
erityisestd asumisesta, lyhyaika-asumisesta elik-
ki vaihtohoijosta. Avustuskasittelid saattaa kan-
sa antaa informasuunia mitd tukea oon sinun
kunnassa. Vissili maakirijilli oon kansa poti-
lasasiamies joka saattaa antaa lissi informasuu-
nia. Ehot ja tasot korvaukselle niinku kisittelid-
rytinit vaihtelevat kunnissa. Sitd saattaa ottaa
yhtheyttd avustuskisiteelidn kansa kunnan vik-
selin kautta ette saaja informasuunia miki jillaa
omale kunnale.

Lissaa informasuunia tuesta likhiiselle [6ytyy

Likhiisraha
Ette sie saatat olla sen tykond joka oon sairas
ilman ette tarvita ottaa ulos semesterid oon
maholisuus saaja likhiisrahhaa.
Forsddkrinkikassa myontdd ja maksaa ulos lik-
hiisrahan. Lidkirintoistuksen tarttee jictad For-
sidkrinkikassale ette saaja likhiisrahan. Toistuk-
sen kirjotethaan saihraan nimessi ja lihitethdin
Forsddkrinkikassale joka sen jilkhiin myontdd
likhiisrahan. Likhiisennd tet sitten viittaatta
yhtheen ja samhaan toistuksheen. Ette saaja kor-
vauksen sie tarttet itte ilmottaa ette sie halvaat
korvauksen koko paivistd elikkd paivin osasta.
Likhiiselld sille joka oon sairas oon oikeus kor-
keinthaans 100 piivdd. Korvausta saattavat eri
likhiiset ottaa ulos, yks kertaa ja eri tilantheina.
Puhuttele vastuulista lddkirid ja taho toistus jos
sie olet elikkd tulet olheen innostunnu maho-
lisuuesta ette ottaa ulos likhiisrahhaa.

Liss&a informasuunia 16ytyy



Lainmukhainen oikeus fasta
hoitokontakthiin

Likhiisennd elimin loppuvaiheessa sulla oon
oikeus fasthaan hoitokontakthiin jollako oon
vastuu hoijon sovittelusta ja suunittelemisesta.
Suunittelua pittdd muotostaa silld laila ette se
oon helppo kaikila jokka oon matkassa hoijossa
ette tietdi kunka siti tehhiin vaikka fasta hoi-
tokontakti ei ole paikan péild. Jos tarve vaatii se
oon toimintajohtaja joka toiminassa jonka kan-
sa sairas oon kontaktissa, jollako oon vastuu ette
fasta hoitokontakti valikoithaan. Puhu mielel-
hiins jonku kansa henkildkunnassa, esimerkik-
si vastuulisen saihraanhoitajan elikkd liikirin
kansa jos sie halvaisit fastan hoitokontaktin.

Apuvilihneita

Monet likhiiset kokevat ette tirkein tuki oon
konkreetit ratkasut konkreethiin ongelhmiin.
Se saattaa olla kyse eri apuvilihneistd jokka
saattavat helpottaa henkilokohtasta hykieenii,
vaatheen pois- ja pailepanoa, ruoka-aikoja, liik-
kumista, inkontinensiongelmia elikki ette vilt-
tdd/hoitaa painohaavoja. Se oon tydterapeytti,
fysioterapeytti (siukkajymnasti), saihraanhoitaja
ja huoltohenkilokunta jokka saattavat huoleh-
tia ja auttaa teitd ette pruuata eri apuvilihnei-
td jokka toivottavasti saattavat vihin helpottaa
arkipdivdd. Eri kunnila oon eri kostanukset
apuvilihneisti.

Lissaa informasuunia koulutuksesta ja tuesta
likhiiselle lytyy
www.anhoriga.se




Ette “jaksaa’ ei rajotettuna aikana

uista ette sie hiyt “jaksaa” koko
matkan. Ei kukhaan ¢id varh-
maan kunka saihraanolo tullee
olheen, vissile se oon kyse pii-
vistd elikki viikoista, toisile se saattaa olla kyse
kuukausista. Sen takia se saattaa tulla tdiseviksi
jos sie panet liika “korkean vikselin” piile jo
alusta. Taso pittdd olla jirkevi ja realistinen.
Puhuttele mielelhddns henkilokuntaa milld
laila sie halvaat informasuunia eri asioista. Se
oon esimerkiksi tirkedtd ette sie tunnet ittesti
turvaliseksi ette henkildkunta ilmottaa jos ta-
pahtuu muutoksia jokka tekevit ette sie kitevis-
ti hiyt tulla sinne — elikkd ette net sanovat jos
net ei tykkad ette sie jatit sitd joka oon sairas.
Samala se oon tirkedtd tietdd ette asioita saat-
taa tapahtua johonka ei mene valmistautua. Se
ei mene koskhaan vakkuuttaa ette sie likhiisen-
nd tulet olheen matkassa justhiins ittessd kuo-
lemanhetkessd. Useasti se saattaa olla niin ette
se joka oon sairas "passaa piile” ko kukhaan ei
ole huohneessa. Se ei ole siis mikhdin epion-
nistuminen jos sité ei satu olheen sield justhiins
ko ihminen jotako sitd rakastaa kuolee. Se jil-
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laa ette ei olla liika kova itted kohin. Ali polkii
sanoa henkilokunnale jos sie halvaisit jddjd/nuk-
kua huohneessa elikki likisaatavassa osastossa.
Usseimiten sen mennee jirjestdd.

Kunkas pitka aika oon jiljela?
- kysymys jollekko ei ole vastausta
Yks tavalinen kysymys johonka periaatheessa
oon mahotonta vastata oon "kunkas pitki aika
silld joka oon sairas oon jiljeli ellada?” Henkil-
kunta pictdd viletdd ette antaa varman aijan
koska riski oon suuri ette sitd saihraana elikki
likhiisenna lukittee ittensi aikatiethoon joka us-
seimiten ei pid paikkaa. Tottuus oon ette kukha-
an ei tid varhmaan.

Se oon parempi ette sen siihaan yrittdd tehhi
joka piivin niin hyviksi ko maholista olosuht-
heitten mukhaan jokka annethaan.



Saatankos mie reisata?

Joskus sitd oon likhiisennd suunitellu reisuja
elikkd muita tapahtumia ja tuntee ittensd epi-
varmaksi jos sitd tohtii reisata pois sen tykod joka
oon sairas. Saatankos mie reisata? Tohinkos mie
reisata? Se oon parasta ette sie itte padtit kunka
sie tehet. Se oon ilmanaikhaista riskeerata ette
sie tunnet ette sie reisasit jonku muun henkilon
neuvoitten mukhaan ja sitten kaut. Jos sie tun-
net epivarmuutta ette reisata yks neuvo oon ette
hunteerata kunka se joka oon sairas halvais ette
sie tehet. Elikka vield paremin, jos oon maholis-
ta, ette puhutella sitd joka oon sairas. Usseinki
vastaus oon: ~Selvi se ette sie reisaat!”. Se oon
helppo unhouttaa justhiins sitd maholisuutta,
ette puhutella sitd joka oon sairas. Se jillaa kansa
ko sitd istuu hiljaa vieressd ja hunteeraa miti se
sairas makkoilee ja hunteeraa. Kysy! Saattaa tulla
kauhniita puheluja!

Mutta kaikhiin tirkein oon kuitenki ette sie
tunnet itte miltd se tuntus jos se joka oon sairas
kuolee silli aikaa ko sie olet poijessa. Katusitkos
sie? Silld ette aikaa en mene kiintii takashiin.

Muista kansa ette tet likhiisenni saatatta

tehhi erild laila, ei kaikin tartte tehhi samhaan
laihiin! Ette oon sopinu saihraan kansa saattaa
olla yks konsti joka tekkee ette siti oon vahva-
na omassa piitoksessi. Silloin se ei pellaa rollia
mitd eri henkilét ympiri piiain sanovat elikka

tykkadvit,

Ette ei tarttea tuntea vastuutta

ja syylisyytta

Likhiisenni sie saatat, ko oon kyse hoijon suu-
nittelusta, auttaa henkilokuntaa joka oon lda-
ketietheelisesti vastuulinen, ette kisittdd kunka
se joka oon sairas halvais ette tehtds, jos hidin
olis saattanu sanoa. Sie saatat kansa sanoa kunka
sie itte koet tilanetta, ja jos se suunittelu jotako
pohithaan elikki esitethddn tuntuu kohtuulisel-
ta.

Se oon kuitenki aina ldikirin vastuu ette
pidttd ette luopua eliminpitentivisti hoijosta
elikkd keskheyttad sitd. Se oon tirkeitd ette sie
tidt ette sitd vastuutta ei koskhaan saateta pan-
naa sinun piile, vaikka sinunki mielipitheet
oon tirkeitd.




Ette |6ytda muuta toivetta

ilantheessaki jossako parantuminen

ei ennii ole maholinen, siti saattaa

tehhi paljon ette se joka oon sai-

ras saattaa tuntea hyvvidd oihreen-
lieventdmistd ja kokea mielenrauhaa. Se jillaa
ette yrittdd 16ytdd sen mikd oon toivekasta sille
joka oon sairas. Toive ei ole piiain nikyvi kerra-
la, mutta semmosessaki tilantheessa joka tuntuu
toivottomalta se toihveelinen saattaa kasuta vi-
hin kertaa.

Muista ette ei oottaa lifan pitkhiin ette tehhi
asioita jokka oon tirkeiti teile. Vaikka tet koetta
ette oon hyvin aikaa tet pidttd passata paile, silld
kukhaan ei tid minkd nikostd se tullee olheen
eessdpdin.

Saihraana elikki likhiisennd sitd pittdd aina
tuntea ette sitd ei ole yksin. Henkildkunta oon
jaljeld, sinun vieressd, ette antaa sitd tukea jotako
tarttee, elimin loppuvaiheen hoijossaki.
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