





Esipuhe

imd tiedotuslehtinen on kuolemaa lihestyvin, oireita lievittivid

eli palliatiivistd hoitoa, saavan henkilén lihiomaisille. Lehtisessd

kuvaillaan lyhyesti, mitd keholle tapahtuu elimin loppuvaiheessa,

mutta myds miti tukea voit lihiomaisena saada ja millaiseen
tukeen sinulla on oikeus.

Palliatiivista hoitoa annetaan potilaille, joiden sairautta ei endi voida parantaa
ja joka ldhitulevaisuudessa johtaa heidin kuolemaan. Sana palliatiivinen, joka
usein yhdistetddn lievittimiseen, tulee latinan viittaa tarkoittavasta sanasta.
Tamai vertaus voidaan tulkita kahdella tavalla; kun elimii uhkaavaa sairautta
ei enii voida parantaa on silti mahdollista lieventid sen oireita, “peittdd ne”,
aivan kuin niiden ylle laskettaisiin viitta tai takki. Toinen nikemys on lim-
mittdvd takki, johon potilas kidritddn. Molemmat niistd ajatuksista sopivat
hyvin palliatiivisen hoidon toimenpiteisiin ja tavoitteisiin.

Kokemukseni palliatiivisen hoidon lddkirind on osoittanut, ettd vaikka
parantaminen ei ole mahdollista, voimme tehdi paljon jotta sekd potilaalla
ettd heidin lihiomaisella on olosuhteisiin ndhden mahdollisimman hyvi olla.
Palliatiivinen hoito luo ilmapiirin, jossa potilas voi eldd arvokkaasti ja jossa
kaikkia hidnen oireitaan lievitetian, kunnes hinen on aika jittad tima maailma.

Uppsala, tammikuu 2017

Johan Sundelof 1askari

Ohjelmanjohtaja, Betaniastiftelsen




Mits keholle tapahtuu, kun eldma lshestyy loppuaan?

uolema on useimmiten rauhallinen

tapahtuma. Lihiomaisena saatat

kantaa huolta siitd, millaisia viimei-

set hetket tulevat olemaan — mut-
ta tietoisuus siitd, ettd useimmissa tapauksissa
kuolema on kuolevalle rauhallinen tapahtuma
ilman dramatiikkaa, voi tuoda hieman lohtua.
Saatat kenties ajatella, ettd kuolevan oireiden
hallinta on mahdollista vain tiettyyn pisteeseen
saakka, minki jilkeen kaikki romahtaa, mutta
timd ei pidd paikkaansa. Joskus esiintyy oireita
joiden lievittiminen voi olla vaikeampaa. Mutta
useimmissa tapauksissa hoitajat voivat kuiten-
kin lievittdd nditd oireita ja pitdd potilaan kiv-
uttomana ja vapaana muiden oireiden vaivoista,
ja potilas kokee niiden sijasta sisdisen rauhan
tunteen.

Visymys

Kuoleman lihestyessi sairaana oleva henkild
menettdd mielenkiintonsa ympiristédin kohta-
an alhaisen energiatasonsa takia. Hin nukkuu
enemmin ja vetiytyy yhd enemmin itseensi.
Joskus saattaa ilmetd ohimenevii himmennysti.

Varhaiset lihestyvin kuoleman

merkit ovat:

* Vihenevd mielenkiinto ympiristd6n ja/tai
vihenevi tietoisuus ympiristostd, lisidntyvi
itseensd vetdytyminen.

* Visymys, joka ei poistu lepddmalla.

* Nildn ja janon puute.

Myshemmin esiintyvit lihestyvin

kuoleman merkit:

* Virtsan eritys vihenee tai loppuu.

* Sairaana oleva henkil6 ei ole tdysin tajuissaan
tai on kokonaan tajuton.

* Pinnallinen, epasiinnéllinen hengitys, joskus
myds hengityskatkoksia.

* Rohiseva hengitys.

* Kylmit, sinertivit kidet ja jalat.

Mahdollinen motorinen levottomuus.



Nilan ja janon puute

Elimin viimeinen vaihe vaikuttaa myos nilin ja
janon tunteisiin. Usein ajatellaan, ettd potilaan
tila huonontuu, koska hin nikee nilkidi. Asia on
kuitenkin painvastoin. Potilas ei kuole siksi, ettd
hin ei syo eikid juo; hin lakkaa sydomisti ja juo-
masta, koska hin lihestyy kuolemaansa.

Jokainen, jolla on parantumaton, etenevi sai-
raus pdityy lopulta tilaan, jossa keho ei endd ky-
kene vastaanottamaan tai kdyttimiin ravintoa
jota annetaan. Jos siind tilassa olevalle sairaalle
henkilolle annetaan lisdi ravintoa, tuloksena on
vain pahoinvointi ja oksentelu. Samalla tavoin
potilaan lisinesteytys esimerkiksi tiputuslaitteel-
la johtaa usein nesteen kertymiseen esimerkiksi
keuhkoihin, mikid voi aiheuttaa hengitysvai-
keuksia.

Kuolevaa ei toisin sanoen auteta antamalla
hinelle tiputuslaitteesta ravintoa tai nestettd.
Pdinvastoin se voi pahentaa hinen tilannettaan.
Sairauden kulkua ei siis voida kdidntdd annettu-
jen ravinteiden ja nesteiden mairistd riippumat-
ta. Tilan huonontuminen ei johdu ravinnon tai
nesteiden puutteesta vaan sairaudesta, joka on
johtamassa henkilén kuolemaan. Potilaan oloa

voidaan helpottaa lieventimilld suun kuivuutta
kostuttamalla suuta. Moni asia viittaa itse asias-
sa siiheen, ettd suun kuivuminen on potilaalle
suurempi ongelma kuin nesteen saamattomuus.
Henkilokunta ndyttdd mielellddn, miten voit
halutessasi hoitaa liheisesi suuta.

Virtsan eritys ja suoliston toiminta

Kehon toimintojen heikentyminen ja lakkaami-
nen vaikuttaa myos munuaisiin ja virtsan erityk-
seen. Virtsa muuttuu tummaksi (se tihentyy),
ennen kuin sen eritys lakkaa kokonaan. Samalla
tavoin myos ulosteen tuotanto vihenee loppua
kohden ja loppuu usein kokonaan.

Ahdistus ja sekavuus kuoltaessa

Sekavuus on yleinen tila silloin, kun elimi
lzhestyy loppuaan. Timi johtuu siitd, ettd voi-
mat eivit riitd “pitimidn kasassa” elimin koko-
naisuutta. Tillaista sekavuutta ei yleensd kyetd
hoitamaan ldakitykselld. Lidkityksen sijaan poti-
lasta voi rauhoittaa muilla tavoin. Himmennetyt
valot tai selkedsti kuuluva seinikellon @ini saat-
tavat auttaa. >>




lhmisen ldsn3olo tuo rauhaa

Toisen ihmisen lisndolo ja esimerkiksi kide-
std kiinni pitiminen tai rentouttava hieronta
voi rauhoittaa potilasta paljonkin. Rauhoittava
musiikki on usein tehokasta, ja arvostettua.

Heikentynyt tietoisuus - mutta kuulo-
ja kosketusaistit eivit katoa
Henkilon kuollessa hinen tietoisuusasteensa vi-
hitellen heikkenee, kunnes hin lopulta menettii
tajuntansa. Vaikka kuolevan toimintakyky heik-
keneekin, hinen kuulo- ja tuntoaistinsa, ja mah-
dollisesti my®os hajuaistinsa, toimivat pitkddnkin.
Tamin vuoksi sinun kannattaa omaisena pu-
hua kuolevalle sen sijaan, ettd puhuisit hinesti.
Monet erittiin sairaat henkilot rauhoittuvat ko-
sketuksesta tai kosketushieronnasta, vaikka he
eivit olisikaan hereilli.

Hengitys

Yksi merkki sairaan henkilon elimin piitcy-
misen lihestymisestd on se, ettd hinen hengityk-
sensd muuttuu heikommaksi, pinnallisemmaksi
ja mah-dollisesti myds epasiinnolliseksi. Heng-
itys saat-taa pysihtyd tdysin alkaakseen hetken
kuluttua uudelleen. Lihiomaiselle voi olla vai-
keaa istua sairaan henkilon vieressi tietimitti,
hengittddako hin uudelleen. Toinen merkki eli-
min pdittymisen lihestymisestd on sierainten
laajentuminen ja neni voi myds vaikuttaa sui-
pommalta, kapeammalta ja joskus valkoisem-
malta.

Hapen antaminen eldmén loppuvaiheessa

On tavallista, ettd lihiomaiset stressaantuvat,
kun potilaan tila huononee ja hinen hengityks-
ensd muuttuu. On luonnollista ajatella, ettd hap-
pihoito esimerkiksi happiviiksien kautta voisi
auttaa potilasta. Hapen antamisella elimin lop-
puvaiheessa ei kuitenkaan ole yleensi ratkaisevaa
merkitystd, koska tajuton potilas ei havaitse hap-
ettumisensa heikentyneen. Jos potilas on tajuis-
saan ja hinelld on hengitysvaikeuksia, hinelle
voidaan useimmissa tapauksissa antaa pieni mor-
fiiniannos hapen sijasta. Toisin sanottuna, vaikka



lisdhappea ei olisi saatavilla elimin loppuvaihe-
essa on se hyvin harvoin ongelma. Potilaan omat
tuntemukset ovat kuitenkin tirkeitd. Jos potilas
on saanut happea pitemmin ajan, happihoitoa
ei siksi tarvitse lopettaa sen hyodyllisyydestd tai
hyodyttomyydestd huolimatta, koska se antaa
turvallisuuden tunnetta elimin lihestyessi lop-
puaan. Kun potilas ei ole endd tajuissaan, anne-
tun hapen mairii voidaan muuttaa mahdolli-
sesti havaittavissa olevien oireiden vaikutuksen
mukaiseksi.

Rohiseva hengitys

Joskus elimin loppuvaiheeseen liittyy rohiseva
hengitys. Tdmi johtuu henkitorvessa edes takai-
sin litkkuvasta limasta. Rohiseva hengitys saattaa
aiheuttaa lihiomaiselle stressid. Mutta jos potilas
on tajuton, tistd ei todennikoéisimmin ole hi-
nelle vaivaa. Siksi limaa ja sen aiheuttamaa rohi-
sevaa hengitystd ei vilttdmittd tarvitse poistaa.
Liman imeminen henkitorvesta drsyttdd nielua
vihentimittd rohisevaa hengitystd. Toiset toi-
menpiteet, kuten potilaan pdin nostaminen tai
hinen asentonsa muuttaminen saattavat auttaa
hinti.

lho ja keho

Verenkierron muuttuminen ja siitd johtuva ki-
sien ja jalkojen tummuminen ja kylmeneminen
ovat merkkeji kuoleman vilittomastd liheisyy-
desti. Toinen merkki on se, etti ihosta tulee
kalpea tai kellertivd, koska keho siirtdd verta
ensisijaisesti elintirkeisiin elimiin. Jalat ja kyl-
jet saattavat sinertyd hiukan ja niihin voi muo-
dostua laikkuja.

Kuume

Kuoleva saattaa joskus tulla kuumeiseksi ja hiki-
seksi, limpimiksi ja hiukan punoittavaksi, sam-
alla kun hinen jalkansa pysyvit kylmini. Jos
kuumeesta ei ole potilaalle vaivaa, sitd ei tarvitse
hoitaa. My®6s tissd tapauksessa mahdollisen hoi-
don hyédyt on arvioitava suhteessa sen aiheutta-
maan epimukavuuteen.




Tuki [3hiomaisille

aikilla lihiomaisilla, niin aikuisil-

la kuin lapsillakin, on lakisditeiset

oikeudet saada tietoa, neuvoja ja

tukea. Sinulla on my®os oikeus saa-
da tietoa siitd, miten potilas voi saada parasta
mah-dollista tukea.

Paikallinen avuntarpeenkisittelija arvioi sai-
raalan ulkopuolisten tukitoimien tarpeen ja
pddrtdd  niistd. Avuntarpeenkisitteliji  tuckii
lisiksi, tarvitaanko esimerkiksi kotihoitoa ja
kotiapua, avustajaa, erityismajoitusta, lyhytaika-
ista majoitusta tai normaalia lyhytaikaista osas-
tohoitoa. Avuntarpeenkesittelija voi myds antaa
tietoa kotikuntasi tarjoamista tukitoimista. Jois-
sakin maakirdjikunnissa (landsting) on myds
potilasneuvojia, joilta voit saada lisitietoja. Ta-
loudellisen tuen ehdot, tasot ja kisittelyrutiinit
vaihtelevat kuntien vililli. Voit ottaa yhteyttd
avuntarpeenkisittelijiin kuntasi puhelinvaih-
teen kautta ja saada hinelti tietoa juuri sinun
kuntasi tilanteesta.

Lisatietoa tuesta ldhiomaisille on saatavilla

verkkosivulta

Liheisraha

Jotta voisit olla potilaan kanssa kiyttimittd
sithen lomapiividsi, voit saada rahallista tukea
laheisrahan (nirstiendepenning) muodossa. For-
sikringskassan hyviksyy ja maksaa liheisrahan.
Jotta voit saada liheisrahaa Forsikringskassan on
saatava lddkirintodistus. Todistus kirjoitetaan
potilaan nimissi, ja se lihetetdin Forsikringskas-
sanille, joka sitten hyviksyy liheisrahan maksa-
misen. Lihiomainen voi silloin viitata ladkirin-
todistukseen. Jotta liheisraha voidaan maksaa,
sinun on ilmoitettava, haluatko tukea puoli- vai
kokopiiviiseni. Potilaan omaisille voidaan mak-
saa liheisrahaa korkeintaan 100 piivdd. Tukea
voidaan maksaa eri omaisille, mutta vain yhdelle
kerrallaan ja eri ajanjaksoina. Jos olet kiinnos-
tunut mahdollisuudesta saada omaishoidon tu-
kea, ota yhteys hoidosta vastaavaan lddkiriin ja
pyyda hinelti lddkirintodistus.

Saat lisstietoja verkkosivuilta



Lakisditeinen oikeus pysyviin
hoitoyhteyshenkil66n

Eliminsid loppua lihestyvin henkilon lihio-
maisena sinulla on oikeus pysyvdin hoitoyhteys
henkil66n, joka on vastuussa potilaan hoidon
koordinoinnista ja suunnittelusta. Suunnitelma
on laadittava sellaiseksi, etti kaikkien hoitoon
osallistuvien on helppo toteuttaa se, vaikka
pysyvi hoitoyhteyshenkild ei olisikaan paikalla.
Kaikkien potilaan kanssa yhteydessi olevien yk-
sikdiden johtajilla on velvollisuus tarpeen tulles-
sa nimittdd pysyva hoitoyhteyshenkilo. Pysyvin
hoitoyhteyshenkilén ei tarvitse olla ladkari. Jos
haluat pysyvin hoitoyhteyshenkilon, ota mielel-
lddn yhteys henkilokuntaan, esimerkiksi sairaan-
hoitajaan tai ladkariin.

Apu ja avunanto

Moni lihiomainen kokee, etti kaikkein tirkein
tuki tulee konkreettisten ongelmien konkreetti-
sista ratkaisuista. Nimi voivat olla erilaisia avu-
nannon toimenpiteitd, kuten henkilskohtaisesta
hygieniasta huolehtiminen, pukeutumisessa ja
riisuuntumisessa auttaminen, virtsankarkailu-
ongelmissa auttaminen tai makuuhaavojen en-
naltaehkiisy/hoito. Toim-intaterapeutit, fysiote-
rapeutit ja hoitohenkilokunta voivat auttaa sinua
kartoittamaan ja kokeilemaan erilaisia avunanto-
tapoja, jotka toivottavasti voivat helpottaa arkea
hiukan. Tukitoimenpiteen kustannukset vaihte-
levat kunnittain.

Lisatietoa koulutuksesta ja tuesta Ishiomaisille on
saatavilla verkkosivulta www.anhoriga.se




Miten “jaksaa” kun jaljells oleva aika on epévarmaa

uista, ettd sinun on “jaksettava”

loppuun saakka. Kukaan ei tiedd

tarkalleen, miten sairaus etenee.

Joidenkin kohdalla se kestdd pii-
vid tai viikkoja, toisten kohdalla jopa kuukausia.
Jos heti alkuvaiheessa panostaa kaikki voimava-
ransa se saattaa jatkossa osoittautua lifan kuor-
mittavaksi. Tason on oltava jirkevi ja realisti-
nen.

Olet aina tervetullut keskustelemaan henki-
Iokunnan kanssa siitd, miten haluat saada tie-
toa erilaisista asioista. On esimerkiksi tirkeii,
ettd voit luottaa siihen, ettd henkildkunta ottaa
sinuun yhteyttd, jos potilaan tilassa tapahtuu
muutoksia, joiden johdosta sinun on mentivi
hinen luokseen nopeasti — tai ettd he kertovat,
jos heiddn mielestddn sinun ei kannata poistua
potilaan luota.

Samalla on tirkedi muistaa, ettd odottamatto-
mia asioita voi tapahtua. Siksi et voi lihiomaise-
na olla varma siité, ettd voit olla potilaan luona
hinen kuolinhetkendin. On melko yleistd, ettd
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potilas “kédyttdd tilaisuuden hyvikseen”, kun
kukaan ei ole huoneessa. Se ei siis ole epion-
nistuminen, vaikka et olekaan rakastamasi hen-
kilon luona kuolinhetkeni. Ali siis ole itsellesi
liian ankara. Ali epirdi kertoa henkilskunnalle,
jos haluat yopyi hoitohuoneessa tai sen lihei-
syydessd. Sellaiset toiveet yleensid onnistutaan
jdrjestimain.

Kuinka paljon aikaa on jiljella ?
- kysymys, johon ei ole vastausta
Yleinen kysymys, johon on lihtokohtaisesti
mahdoton vastata on “kuinka paljon aikaa sai-
raalla henkilolld on jiljelli?” Henkilokunnan
tulee viltedd tarkkojen aikojen antamista, silld
potilas tai hinen lihiomaisensa saattavat taker-
tua kerrottuun aikajanaan, joka saattaa kuiten-
kin olla virheellinen. Totuus on, etti kukaan ei
voi tietdd varmasti.

Sen sijaan kannattaa keskittyd tekemidin jo-
kaisesta pdivistd olosuhteisiin nihden mahdol-
li-simman hyvi.



Voinko lihted matkalle?

Olet saattanut suunnitella matkaa tai jotain
muuta tapahtumaa, ja olet nyt epdvarma siiti,
voitko tai uskallatko matkustaa pois sairaan hen-
kilon luota. Niissid tapauksissa on parasta, ettd
pddtit itse,mitd sind teet. Jos olet matkustanut
pois jonkun toisen neuvosta, saatat kokea ka-
tumusta ja sitd sinun ei kannata riskeerata. Jos
epardit matkustamista, neuvomme sinua miet-
timiin, mitd luulisit sairaana olevan henkilon
toivovan sinun tekevin. Vield parempi on puhua
asiasta sairaana olevan henkilon kanssa, mikaili
mahdollista. Usein he vastaavat: “Tietysti sinun
tulee mennd”. On helppoa unohtaa mahdol-
lisuus keskustella asiasta potilaan kanssa. Tami
koskee my®s tilannetta, jossa istut hiljaa potilaan
vieressd ja mietit, mitd hin ajattelee. Kysy hinel-
tid! Siitd saattaa tulla mukava keskustelu!

Mutta loppujen lopuksi on tirkedd, ettd ajat-
telet, miltd sinusta tuntuisi, jos sairaana oleva
henkil6 kuolisi sinun poissa ollessasi. Katuisitko
sitd? Silli et voi kiintid aikaa takaisin.

Muista my®&s, ettd te ldhiomaiset voitte tehdd
erilaisia ratkaisuja, eivitkd kaikki tee asioita sam-
alla tavalla. Sopimuksen teko potilaan kanssa on
yksi tapa auttaa sinua pysymiin paatok-sessisi.
Silloin muiden ihmisten ajatuksilla ja sanomisil-
la ei ole merkitysta.

Miten vilttia syyllisyyden tunnetta
Lihiomaisena voit hoidon suunnittelussa auttaa
henkilskuntaa ymmirtimiin, millaista hoitoa
sairaana oleva henkild toivoisi jos hin kykenisi
viestimidn. Voit my0s kertoa, miten sini itse
koet tilanteen, ja kuinka jirkeviltd ehdotetut
suunnitelmat sinusta vaikuttavat.

On kuitenkin aina lddkirin vastuulla paceid,
elimai pidentivien hoitotoimenpiteiden pidatt-
dytymisestd tai niiden keskeyttimisestd. On tdr-
keds, etti tiedit, ettd sinulla Iihiomaisena ei ko-
skaan ole tillaista vastuuta, vaikka mielipiteesi
ovat tietysti tirkeitd.




Uuden toivon [8ytaminen

yOs tilanteissa, joissa parantami-

nen ei ole enii mahdollista, on

mahdollista tehdd paljonkin sen

varmistamiseksi, ettd potilaan
oireet lievenevit ja hin niiden sijaan kokee rau-
han tunteen. Tirkeinti on selvittii, miki antaa
potilaalle toivoa. Tillainen toivo ei kenties ole
heti ilmisel-visti havaittavissa, mutta se voi as-
teittain kasvaa jopa nidenniisesti toivottomassa
tilanteessa.

Alkii odottako liian kauaa tehdiksenne teille
tirkeitd asioita. Vaikka aikaa tuntuisi olevan pal-
jon, teidin kannattaa tehdi ne asiat mieluum-
min aikaisin kuin my6hiin, koska kukaan ei
tiedd, miten tilanne kehittyy ajan kuluessa.

Sairaana olevan henkilén tai lihiomaisen ei
pitidisi koskaan tuntea itseddn hylatyksi. Henki-
lokunta on vierellisi tarjotakseen sinulle tarpeel-
lista tukea my6s elimin viimeisind hetkin.
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