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AIKUISEN POTILAAN
SAATTOHOITO




JOHDANTO

Saattohoidolla tarkoitetaan hoitoa, jossa kuolemaa lahestyvélle potilaalle pyritaan
takaamaan mahdollisimman aktiivinen, arvokas ja oireeton loppuelama. Kuolevan
potilaan hoidon tavoitteena tulisi olla hyva kuolema.

Kuolevan potilaan hoitaminen on vaativa ja haasteellinen tehtava hoitotyossa. Sita
tarkastellaan téassa potilaan, omaisten ja hoitohenkilokunnan nakékulmasta.

Valtaosa potilaista kuolee joko terveyskeskuksessa, keskussairaalassa tai saatto-
hoitokodissa, jossa heista huolehtii hoitohenkilékunnan liséksi lukuisa joukko eri
alan asiantuntijoita. Kotisaattohoitoa eli kuolevan potilaan hoitoa kotona ollaan
kehittamassa alueittain eri puolilla Suomea. Kotisaattohoidon onnistumisen edelly-
tyksina ovat hyva ammattitaito, moniammatillinen yhteistyokyky ja mydnteinen
asennoituminen. Hoidon huolellinen suunnittelu yhdessa potilaan, omaishoitajan,
omaisten ja moniammatillisen tyéryhman kanssa takaa hoidon jatkuvuuden ja luo
pohjan luottamukselliselle suhteelle.

Potilaan ja hdnen perheen auttaminen vaatii hoitajalta tiedon ja taidon lisaksi koko
persoonallisuuden hyvaksikayttamistéa. Kuolevaa potilasta hoidettaessa kenen-
kaan ei tarvitse olla taydellinen. Sitd ei ole vaatimassa kuoleva eivatka héanen
omaisensa, mutta useimmiten vaadimme sita itse. Oman avuttomuuden kestami-
nen ei ole aina helppoa, ehkd meissa jokaisessa piilee toive taidoilla ja taydelli-
syydella kyeta edes hieman hallitsemaan kuoleman salaisuutta.

Omasta itsestaan valittaminen on arvokas ja vastuullinen asia. Ei ole yhdenteke-
vaa, milla voimavaroilla olemme kuolevan potilaan hoitotydssa.

Kuolevan rajattomuuden ja elamén rajallisuuden oikea kosketuspinta on jokaisen
tyontekijan itse l0ydettava. Tyoryhman tuki ja tydnohjaus ovat tdssé avuksi.

Tieto parantavasta hoidosta luopumisesta selkiyttaa tilannetta kaikille osapuolille,
potilaalle, omaiselle ja hoitohenkilékunnalle. Hoidosta luopuminen voi olla raskas
asia, vaikka se olisi aavistettu ja odotettukin. Toivon yllapitdminen auttaa jaksa-
maan kuoleman kohtaamisessa.

Sairaus riisuu aina ihmista ja tamé satuttaa hanen laheisiaan. Sairaasta valittami-
nen, huolehtiminen sek& persoonalliset hoitosuhteet helpottavat omaisten huolta
l&heisistddn ja antavat samalla toivoa ja voimia kohdata edessa oleva ero.

Kuolevan potilaan hyvaan hoitoon kuuluu turvallisuuden tunnetta ja tyytyvaisyytta
tuottava hyva perushoito; potilaan perustarpeista huolehtiminen, kuuntelu ja kes-
kustelu, empaattinen ja luottamuksellinen hoitosuhde, omaisten saama tieto seka
potilaan ehdoilla toimiminen ja ihmisarvon kunnioittaminen. Saattohoidossa tarvi-
taan jatkuvuutta, joustavuutta ja omaisten huomioimista.
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1. SAATTOHOITO JA SITA KOSKEVAT OHJEET

Saattohoidolla eli terminaalihoidolla tarkoitetaan hoitoa, jota annetaan potilaalle
sairauden siina vaiheessa, kun kaytettavissa olevilla hoitomenetelmilla ei en&é ole
mahdollista parantaa potilaan sairauden ennustetta. Silla tarkoitetaan myds hoitoa
kuoleman lahestyessa. Saattohoito sisadltaa potilaan riittdvan oireenmukaisen pe-
rushoidon ja kaiken muun ihmisarvoa kunnioittavan huolenpidon sekéa potilaalle
l&heisten henkildiden henkisen tukemisen.

Saattohoitoa jarjestettaessa pyritaan siihen, etta

Potilas saa luotettavaa tietoa tilastaan ja sairaudestaan. Tarkeaa on hyva tie-
donkulku hoitopaikkojen valilla

Potilaan ja hanen tahdostaan riippuen myds laheisten kanssa keskustellaan
hoitoratkaisuista

Potilas on mukana paattdméasséa hoidostaan ja hoitopaikasta seka paatoksesta
saattohoitoon siirtymisesta. Hanen oman tahtonsa toteuttaminen on tarkeaa
Kivun lievittamiseen kiinnitetddn erityista huomiota

Ei suoriteta sellaisia tutkimus- ja hoitotoimenpiteitd, joilla ei voida parantaa po-
tilaan tilaa tai sairauden ennustetta

Hyvalla hoidolla pyritddan ehkaisemaan ja vahentdmaan kaikkea fyysisia,
psyykkisid, sosiaalisia ja hengellisia oireita, joita saattohoitopotilaalla esiintyy
Annetaan mahdollisuus keskusteluun ja tunteiden purkamiseen tarvittaessa.
Tukeminen on kaikkien ammattiryhmien tehtava

vV VYV VV V VYV V¥V

LIITE 1: Ladkintohallituksen terminaalihoitoa koskevat ohjeet
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KVOLEVAN POTILAAN
KRNSIVAIHEET

Temppelin portilla



2. KUOLEVAN POTILAAN KRIISIVAIHEET

Ihmiset kokevat odotettavissa olevan kuoleman eri tavoin sen mukaa, millainen
heidan ikansa, persoonallisuutensa ja taustansa ovat. Ihmisen kuoleman kohtaa-
miseen vaikuttaa myds kuoleman uhan aiheuttaneen sairauden kesto ja kulku.
Kuitenkin useimmilla ihmisilla on tutkimustulosten mukaan havaittu esiintyvan kuo-
leman lahestyessa tiettyjd samankaltaisia tunnekokemuksia, kuoleman prosessin
vaiheita. Kuolemaisillaan oleva ihminen on yleensa ahdistunut, levoton ja pelois-
saan kokemiensa fyysisten, psyykkisten ja sosiaalisten muutosten takia.

Ymmartaakseen kuolevaa ihmistd ja pystyakseen auttamaan hanta kuoleman
kohtaamisessa, on hoitohenkiloston empaattisen kykynsa lisdksi tunnettava kuo-
levalle potilaalle luonteenomaiset kuoleman prosessin vaiheet. Naita vaiheita ovat
esittdneet mm. amerikkalainen kuolemantutkija Elisabeth Kubler-Ross (1996), jo-
ka on tunnistanut viisi luonteenomaista kuolevan potilaan lapikdymaa vaihetta:
kieltAminen, viha, kaupankaynti, masennus, hyvaksyminen ja toivo. Nama vaiheet
eivat valttamatta seuraa toisiaan missaan tietyssa jarjestyksessd, ne voivat esiin-
tya samanaikaisesti ja varsin eri vahvuisina eri yksiloilla.

Shokki, kieltdaminen

Kuolevan prosessin ensimmaisessa vaiheessa, kieltamisessa, tieto lahestyvasta
kuolemasta aiheuttaa potilaalle jarkytyksen, shokin. Selviytyakseen jarkytykses-
taan ihmisen kieltaytyy uskomasta todellista tilannetta. Han ei halua uskoa diag-
noosia, tutkimustuloksia eika muitakaan tosiasioita. Kieltdéminen on tavallisin ihmi-
sen puolustusmekanismi. Se on valttamaton kuoleman uhan aiheuttamasta jarky-
tyksesta selvidmiseksi ja voimien kokoamiseksi paattyakseen vahitellen sairauden
vakavuuden ymmartamiseen ja hyvaksymiseen.

Viha

Toisessa vaiheessa, kun kuolevan potilaan minan suojautumiskeinot kuoleman-
pelkoa vastaan ovat pettaneet, mobilisoidaan vihamielisia tunteita tukemaan hei-
kentynyttd minaan. Talloin potilaan viha saattaa kohdistua hoitohenkilostoon, la-
heiseen ystdvaan tai omaiseen. Viha syntyy ahdistuksesta ja epavarmuudesta,
kysymyksesta, miksi juuri minulle piti kdyda nain. Tilanne on vaikea potilaalle itsel-
leen, omaisille ja hoitohenkiléstolle, jos he eivat ymmarrd vihan taustaa. Kibler-
Ross sanookin, ettd me selviamme tasta, jos emme itse pelkdd, emmeka ole puo-
lustusasemissa. Kun potilas saa ilmaista vihansa, se auttaa hanta paremmin hy-
vaksymdaan tilanteensa. Hoitohenkilokunta pystyy hyvaksym&an potilaan vihan
tunteet katsottuaan omaa kuolemanpelkoaan silmiin ja tultuaan tietoiseksi omista
puolustusreaktioistaan.

Kaupankaynti

Kolmatta vaihetta Kiubler-Ross nimittda kaupankaynniksi. Monet potilaat yrittavat
"kayda kauppaa” esimerkiksi kohtalon, Jumalan tai laéketieteen kanssa, luvaten
muuttaa elamaansa tai kaytostaan, kunhan elama ei paattyisi. Konkreettisesti se
voi ilmetd haluna tehda viela matka tai kokea elamassaan asioita, joita ilman tun-
tee jadneensa. TAma vaihe menee yleensa pian ohitse ja potilas masentuu ja alis-
tuu.

16



Masennus, suru

Masennusvaiheessa, joka on neljas kuoleman prosessin vaihe, potilas alkaa sel-
vemmin tajuta oman tilansa toivottomuuden. Han pohtii monia kaytannén ongel-
mia, jotka koskevat mm. perhettd ja sen toimeentuloa hanen l&htonsa jalkeen.
Myds erilaiset syyllisyyden tunteet vaivaavat potilasta. Masennus voi ilmeta unet-
tomuutena, tuskaisuutena tai painajaisunina ja apatiana sek& joskus itsemurha-
ajatuksina. Kubler-Ross erottaa toisistaan masennuksen, jota voidaan helpottaa
kaytannossa ja "valmistavan depression”, jolle on ominaista suru kaikesta siita,
mité potilas odottaa menettavansa. Tahan depression muotoon kuuluu myds pel-
ko siitd, mitd tapahtuu kuoleman jalkeen. Jalkimméisessa depression muodossa
kaytannon apu ja rohkaiseminen voivat olla pahasta, koska ne voivat tukahduttaa
tuskan ilmaisemisen ja estaa taten potilasta paasemasta hyvaksymisvaiheeseen.
Valmistavan depression vaiheessa potilaan on saatava avoimesti ilmaista surun,
pelon ja tuskan tunteitaan.

Hyvaksyminen, vetaytyminen tastd maailmasta

Hyvaksymisvaiheessa potilas on lapitydskennellyt omat kieltémisen, vihan, surun
ja masennuksen tunteensa. Han on kamppaillut identiteettinséd ja ihmisarvonsa
puolesta. Kuoleva potilas on tassa vaiheessa hyvaksynyt tosiasian, ettd edessa
on elaman paatds. Omaisten ja hoitohenkildston on tuettava potilasta hanen pyr-
kiessaan hyvaksymisvaiheeseen keskustelemalla hdnen kanssaan ja tarjoamalla
hanelle toisen ihmisen tuomaa turvallisuuden ja inhimillisen l&aheisyyden tunnetta.
On kuitenkin tarkeaa, etta aloite tulee potilaalta ja ettd hanelle annetaan tilaisuus
ilImaista myos kielteisia, arvottomia ja heikkoutta osoittavia tunteitaan.

Kaikissa edelld kuvatuissa vaiheissa potilas liikkuu toivon ja luovuttamisen ulottu-
vuudella. Toivo on ihmisella aina lasna. Sanotaankin, etta vaikka tilanteen vaka-
vuutta ja uhkaavaa kuolemaa ei pidakaan potilaalta salata, toivoa hanelta ei kos-
kaan pida riistaa.
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KUOLEVAN POTIAAN
HOI1TOTYD

Al pelkis;, sinulla on Limpimit kide,
lLimpimiin kisiin ota kylmenovit sormer,
éi sinun muula larvilse lehds;

olo ihminen ilmiselle loppuun asti

&i kuoloma sinua i, dli pelkid;
ole kuolevan vieressd: Limpimin kisin,
dli yksin jiti, ol kuoloma sinua vie
sinull on Limpimit kidet

Kaija Sailo
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3.  KUOLEVAN POTILAAN HOITOTYO

Kuolevan potilaan hyvaan hoitoon kuuluu turhien tutkimusten ja hoitotoimien valt-
taminen, oireiden tehokas lievitys, hyvan elamé&nlaadun varmistaminen, potilaan ja
hanen perheensa elamanlaadun tukeminen, potilaan informoiminen ja potilaan
ottaminen mukaan h&nen hoitoaan koskevaan paatoksentekoon. Hyvaan hoitoon
kuuluu my6s kodikkaan ja virikkeellisen ymparistdon luominen potilaalle.

Hyva fyysinen perushoito on kuolevan potilaan hoidossa tarkedd. Puhtaudesta
huolehtiminen, hyva ihon hoito, hyva suun hoito, asentohoito, ravinnon- ja nesteen
tarpeesta huolehtiminen, erityistoiminnoista huolehtiminen, hengityksen helpotta-
minen muodostavat hyvan perushoidon perustan, fyysisessa hoidossa korostuu
kivun hoito (kts. Kivunhoito). Voimakkaiden kipulaakkeiden haittavaikutukset saat-
tavat heikentaa potilaan elaménlaatua, tuoda sekavuutta, pahoinvointia, umme-
tusta ja hallusinaatioita. Haittavaikutusten minimoiminen edellyttaa hyvaa kivun-
hoidon suunnittelua.

Kuoleva potilas odottaa hoitajalta henkista tukea. Empatia on emotionaalisen tuen
edellytys. Hoitajalle empatian vaatimus on valttdmaton ehto potilaiden emotionaa-
lisessa auttamisessa. Empatia on samaistumista toisen ihmisen osaan, "piipahde-
taan" potilaan elamysmaailmaan hetkiseksi ja vetaydytaan takaisin tarkastele-
maan asioita objektiivisesti etéistettynd. Empatian lisaksi kuolevan potilaan autta-
minen vaatii positiivista, ystavallista, hyvaksyvaa ja lamminta suhtautumista poti-
laaseen ja sen ymmartamista, ettd hankalasti kayttaytyva potilaskin on tunteva ja
karsiva ihminen. Auttaminen edellyttaa avoimuutta ja kaikkien tunteiden hyvaksy-
misté ja siita viestittamista potilaalle.

Tunteista keskusteleminen kuuluu kuolevan potilaan ja hoitajan valiseen vuorovai-
kutukseen. Aktiivinen kuuntelu on tarkea osa keskustelua potilaan kanssa. Aktiivi-
nen kuuntelu edellyttda kiinnostusta potilasta kohtaan ja halua auttaa hanta. Aktii-
vinen kuuntelu on potilaan emotionaalisen tilan arvioinnin perusta ja auttamisen
edellytys.

Potilaan emotionaalisessa tukemisessa riittdé& joskus pelkka lasnéolo ja potilaan
vieressa istuminen, silla toisen ihnmisen lasnaololla on rauhoittava vaikutus silloin
kun olo tuntuu turvattomalta. Kosketuksen avulla hoitaja voi viestia potilaalle myo6-
tatuntoa ja ymmartamysta. Kéadesta kiinni pitdminen voi olla hyva keino potilaan
rauhoittamiseksi. Turvallisuutta kuolevalle potilaalle tuo my6s hoitajan tasapainoi-
nen, ystavéllinen ja rauhallinen kayttaytyminen.

Hoitotydssa on tarkeda kiinnittdd huomio myods kuolevan potilaan hoitoymparis-

t6on. Ympariston viihtyisyys ja mahdollisuudet yksityisyyden séilyttamiseen vaikut-
tavat potilaan mielialaan.
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POTIAAN HENGEL-
{ISET TARPEET JA

VAKAUMUKSEN
KUNNIDITTAMINEN

Sumalia pksin minun sichm hiljaisuudessa odotiag,
héinelti tuloe minulle apu

ICiin yhksin on minun kallion;
minun agpuni jx turvan

Cn mind suuresti hoju

Odiota phsin ~Jumalax hifizisundesss
minun sigluni,

sill hinolta tulee minun tovoni

hén yksin on minun kallion;

minun agpuni jx turvan

on mind hoy.

Psalmi 62:2-3, 6-7
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4. POTILAAN HENGELLISET TARPEET JA
VAKAUMUKSEN KUNNIOITTAMINEN

Potilaan hengelliset tarpeet ja niiden havaitseminen

Kuoleman lahestyminen koskettaa ihmisen tietdmisen, osaamisen ja koko elamén
hallitsemisen rajoja. Kuoleman pelkoon liittyy usein kokemus turvattomuudesta,
epamaaraisesta ahdistuksesta tuntemattoman edessa seka kokemus hyljatyksi
tulemisesta. Siksi tarkeiksi nousevat usein elamankatsomusta ja vakaumusta, us-
koa ja uskontoa koskevat kysymykset. Yksi osatekija kuolevan kivuista, joihin
ladkkeet eivat tunnu tehoavan, voi olla juuri hengellisen alueen kysymykset, jotka
ovat ihmiselle varsin intiimeja ja usein myos keskeneraisia.

Nama hengellisen alueen kysymykset tarvitsevat levollista tilaa tulla kuulluksi ja
joskus myds yhteistd pohdintaa. Useinkaan ei kaivata valmiita vastauksia, mutta
mahdollisuutta kertoa elaméntarinaa, ettd osaset jotenkin asettuisivat kohdalleen.
Kuolevaan kohdistunut uskonnollinen kaannytystyd on eettisesti vaarin, mutta
vaarin on myos uskonnollisten kysymysten kieltdminen tai sivuuttaminen. Kypsa
uskonnollinen vakaumus ja luottamus Jumalaan, joka kestdd myos ihmisen kapi-
noinnin, antaa tukea kuoleman kohtaamisessa. Myds usko kuoleman jalkeiseen
elamaan ja toivo jalleenndkemisesta merkitsevat monelle tarkeda voiman lahdetta.

Hengellisten kysymysten havaitseminen vaatii usein hoitajalta erityistéa herkkyytta
kuulla ja tulkita myds potilaan ei-sanalliset viestit. Niita voivat olla potilaan kayttay-
tyminen, puheen aanensavy, viitteelliset tai symboliset kertomukset, potilaan fyy-
sinen ymparistd yms. Hoitaja voi ilmaista havaintonsa seka siita tekeméansa tulkin-
nan ja vield varmistaa, onko ymmartanyt oikein.

Myds monille ns. "tavallisille ihmisille”, jotka eivat pida itsedan erityisen uskonnolli-
sina, voivat kirkon hengellisen hoidon perinteiset elementit tulla tarkeiksi tuoden
kuolevalle turvallisuutta ja rauhaa. Tuttu rukous, radion hartaudet tai jumalanpal-
velus, Raamatun lukeminen, virsi tai ehtoollinen voivat olla arvaamattoman tarkei-
ta. Siksi ne on aina huomioitava ja osastolla on loydyttava tarvittava maara va-
lineistba (Raamattuja ja virsikirjoja). Hyvaa kuolevan hoitoa on myds huolehtia,
ettd potilaalla on mahdollisuudet voimiensa mukaan osallistua esim. hartaustilai-
suuksiin tai kuunnella niita radiosta.

Henkisen tuen antaminen kuolevalle potilaalle on parhaimmillaan ryhmatyota, jo-
hon osallistuvat omaiset ystavat, hoitajat, laékari, kuntoutusohjaaja, psykologi,
sairaalateologi ja vapaaehtoiset tyontekijat.

Vakaumuksen kunnioittaminen

Kuolevan vakaumuksen kunnioittaminen ei merkitse sita, ettd hoitaja ei voisi pu-
hua potilaan kanssa hengellisista asioista. Avoin keskustelu, herkkd kuuntelemi-
nen toisen vakaumusta kunnioittavat kysymykset antavat potilaalle turvallisen ti-
lan, jossa h&n voi pohtia omia tarkeita kysymyksiaan. Hoitajan ammattitaitoa on
ottaa vastaan potilaan ristiriitaisetkin tunteet ja keskeneraiset kysymykset. Joskus
hoitohenkilokuntaan, koko yhteiskuntaan ja Jumalaan kohdistuvat aggressiiviset-
kin tunteet, jopa syyttkset ovat ilmaisua potilaan pettymyksesta. Tilanteessa on
kysymys potilaan vakaumuksesta ja hdnen prosesseistaan - ei hoitajan. Tyonteki-
jan on oltava hienotunteinen ja herkkavaistoinen havaitakseen oman auttamisen-
sa rajat, mutta myds mahdollisuudet.
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Kuolevan keskustelun tarve on usein tdssa ja nyt. Sita ei voida siirtaa, koska aikaa
on vahan jaljelld. Huomenna voi olla jo liian myohaista. Keskustelut voivat lahtea
likkeelle arkisissa auttamistilanteissa esim. peseytymisen, ruokailun ja asennon
vaihtamisen yhteydessd. Molemminpuolinen luottamus hoitosuhteessa antaa
tyontekijalle mahdollisuuden kysya huolen, pelon ja ahdistuksen syita seka kysya
my0Os sita, haluaako potilas keskustella papin kanssa. Kotona olevilla voi olla
omassa seurakunnassa tuttu pappi, jonka potilas haluaa tavata. Sairaalassa voi
esittdd myos mahdollisuutta keskustella sairaalapapin kanssa. Ehdotuksen voi
luontevasti liittd& johonkin havaintoon tai keskusteluun hengellisista kysymyksista.

Kuoleva voi pyytaa tyontekijad lukemaan Raamattua tai jonkun rukouksen tai lau-
lamaan tutua virtta. Hyvia rukouksia ovat "Isd meidan” -rukous, Herran siunaus” tai
joku lasten iltarukous esimerkiksi "Levolle lasken luojani”. Jos tydntekija ei oman
vakaumuksensa vuoksi voi sita tehda niin ryhmasta varmasti 16ytyy joku, joka toi-
vomuksen voi toteuttaa. Tassakin on kysymys potilaan vakaumuksesta, ei niin-
kaan tyontekijan.

Jo tulohaastattelussa voi kysyd myds potilaan hengellisiin kysymyksiin liittyvia toi-
veita. Siina voidaan informoida myds mahdollisuudesta tavata sairaalapappia, jo-
ka on potilaiden kaytettavissa riippumatta heidan uskonnollisesta vakaumukses-
taan.

Jos potilas edustaa hoitajille vierasta uskonnollista vakaumusta voi avoimesti tie-
dustella, liittyyko siihen joitain erityistoivomuksia.

Kuolevan kysymykset voivat olla sellaisia, joihin tyontekija ei osaa eika voi antaa
vastauksia. Oman neuvottomuuden myodntadminen ja joskus jopa hoitajan oma
pohdinta voivat lisata luottamuksen ja turvallisuuden tunnetta. Avoimuus ja rehelli-
syys ovat hyvia valineita pyrittdessa tukemaan kuolevaa hengellisissa kysymyk-
sissa.
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KVOLEVAN POTILAAN
KIVUN HOITO

Kipu sammumaton, kerran padtiyvi: on.
‘Ridi: minustx kiinri, kunnes kasvosi néiin.

Anna-Mari Kaskinen: Pida minusta kiinni



5. KUOLEVAN POTILAAN KIVUNHOITO

Ihmiset reagoivat kipuun yksil6llisesti. Kipu on osa potilaan kokemaa karsimysta.
Kokemus vahenevista voimista, omasta avuttomuudesta seka toivottomuudesta
puetaan kivun termeihin.

Kipu merkitsee usein taudin etenemista tai potilas ainakin tulkitsee niin. Kivulla on
potilaalle negatiivinen merkitys, mika lisda kipuun liittyvaa karsimysta. Kivun ja
karsimyksen erottaminen onkin vaikeaa. Karsimyksen moninaiset syyt ovat toisis-
taan riippuvaisia. Hoitamaton kipu pahentaa herkasti muita fyysisia oireita. Se vie
voimia kasitella myds ihmissuhteisiin ja muihin henkisiin ja hengellisiin asioihin
liittyvia kysymyksia ja siten lisda karsimysta. Toisaalta muut fyysiset oireet, ahdis-
tuneisuus, masennus, sosiaaliset tai hengelliset ongelmat lisaavat kipua. Asian-
mukainen kipuldakitys voi osoittautua tehottomaksi. Kivun kokemiseen liittyvat
psykososiaaliset tekijat jaavat kasittelematta.

Potilas voi kayttdd kipua myo6s puolustusmekanismina, ja antaa aikaa sopeutua
vaikeaan sairaustilanteeseen. Kipu on talléin oire peitetyista, ahdistavista tunteis-
ta, jotka ilmaistaan fyysisena oireena. Joskus kipu on kommunikaatiokeino ja ki-
vun ilmaisu tarkoittaa: kuuntele minua, ala jata yksin tai minua pelottaa.

Kivun lievitys on hyva nahda siltojen rakentamisena. Silta potilaan ja hoitohenkil 6-
kunnan valilla muodostuu toimivasta hoitosuhteesta, joka edellyttdd hyvaa kom-
munikaatiota ja potilaan kuuntelua. Hyvan hoitosuhteen turvin potilaalla on mah-
dollisuus tuoda esille myés monia sairaustilanteeseen liittyvid vihan ja katkeruu-
den tunteita. Peitettyinéd téllaiset tunteet ovat usein pahentamassa potilaan koke-
maa kipua.

Kivun ladkehoito

Kipul&a&kitys valitaan kivun voimakkuuden eika esimerkiksi sairauden vaiheen pe-
rusteella. Kipulaakkeet ryhmitelladn voimakkuuden mukaan porrasteisesti. Lievas-
sa kivussa laakitys aloitetaan alimmalta portaalta tulehduskipulaakkeista. Jos se
on riittamaton tai kipu lisdéntyy, siirrytdan portaikossa yléspain. Tulehduskipulaéke
tehostaa usein muiden portaiden laakitysta. Muutoin eri portaiden laakkeiden tai
saman portaan eri ladkkeiden yhdistaminen ei ole mielekésta. Antagonistivaikut-
teiden takia buprenorfiinia ei tule kayttaa samanaikaisesti muiden opiaattien kans-
sa.

Kroonisessa kivussa ei ole mielekdsta annostella kipulddkettd vain tarvittaessa,
vaan kipuladke annostellaan saanndllisesti vaikutusajan mukaan siten, ettei kipu
ehdi palaamaan ladkeannosten valilla. Oikein toteutettu kivunhoito onkin kivun
ehkaisya.

Kivun lisaksi saattohoitopotilailla esiintyy myés muita oireita kuten esim. ruokaha-
luttomuutta, hengenahdistusta, ummetusta, pahoinvointia, turvotuksia jne. Kaikkiin
oireisiin on olemassa hoitoja. Mitd sairaampi potilas on sita tarkeampana han jo-
kaista oiretta pitaa.

Hyvélla perushoidolla pyritdan ehkdisemaan ja vahentamaan fyysisia, psyykkisia,
sosiaalisia ja hengellisia oireita, joita potilaalla esiintyy.

30



31



32



KVOLEVAN POTILAAN
OMAICEN KR11S!-
VAIHEET

Aniaa kyynelien virraia,

antaa itkun tull

Antax spdinti pakottas,

aNIaE ajatuslon Satlua.

Kun suru on kohdannut
lomaannuttanus, mykistinpt
Kuypmelest peseri, itku hoitaa.
Qbydin aina tuntss ja

ajiatuksat tokevit surutyoli.

Qburupys on hyvistjitti jia lugpumista
Lugpumistz siiti; miti emme koskaan
omistaneetkaan,

VI Samme pitii midriaian lakjana

Marleena Ansio
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6. KUOLEVAN POTILAAN OMAISEN KRIISIVAI-
HEET

Luopuminen, sitoutuminen kuolevan saattajaksi asettaa omaisen kestokyvyn ja
mukautumisen suurelle koetukselle. Kuoleman lahestyminen aiheuttaa sek& kuo-
levalle ettd myods hanen omaiselleen kriisitilanteen. Perheenjasenen kuolema tai
vakava sairaus jarkyttaa perheen tasapainoa. Kuolevan omaisen kriisid voidaan
tarkastella esimerkiksi Cullbergin kriisiteorian pohjalta, jossa kriisi jaetaan neljaan
eri vaiheeseen:

1. Shokkivaihe
Tunnusomaista ndennainen ulkoinen tyyneys, joka voi joskus hamatakin muita:
”Niin rauhallinen, vaikka kuuli sellaisia uutisia.” Omaisen kanssa myéhemmin
keskusteltaessa selvida, etta han ei muista mitaan koko tapahtumasta.

2. Reaktiovaihe
Omaisen on pakko avata silméansa ja nahda, mita tulee tapahtumaan. Omai-
sessa kaynnistyvat myos erilaiset puolustusmekanismit. Esim. hén kieltda kuo-
levan sairauden kokonaan, yllapitdd naenndista toivoa ja elamanhalua vetoa-
malla, ettd sairaskin haluaa nain. Omaiset voivat naissa tilanteissa tuntea myos
vihaa hoitohenkildkuntaa, l&heisia ihmisia, itsedén tai omaa kayttaytymistaan
kohtaan.

3. Korjaamisvaihe
Tama vaihe tulee omaiselle elettdvaksi, kun puolustusmekanismit, viha fyysiset
ja psyykkiset oireet alkavat havitda. Omainen alkaa hyvaksya laheisensa kuole-
man ja suuntautua tulevaisuuteen. Han voi my6s miettid, kuinka voisi
auttaa muita kriisissa olevia.

4. Uudelleen suuntautumisen vaihe
Omainen on kulkenut surunsa lapi ja kuollutta l&heista voi muistella haikeudella
ja kaipauksella, eikd tAman ajatteleminen tuota enaa kohtuutonta kipua. Omai-
nen on loytanyt itsensa ja rajansa. Laheinen on kuollut; hdneen on tullut vali-
matkaa, joka auttaa nakemaan asiat uudella tavalla.

Omaisten kriisin ymmartadminen on valttdmatonta, jotta heitd voisi auttaa ja kestaa
heidan ajoittain negatiivisia tunteitaan. Omaiset voivat joutua kestamaan kriisien
eri vaiheita useampaan kertaan vaikean sairauden edetessa. Kriisi ei etene maa-
ratylla aikataululla loppuun asti lapikaytyna jokaisen kohdalla. Kriisi voi jadda epéa-
taydellisesti lapikaydyksi, jolloin jaljelle jaa ahdistuneisuutta, heikentynyt itsetunto,
katkeruutta ja taipumusta sosiaaliseen eristdytymiseen. Talléin ihminen tarvitsee
ammattiauttajan apua.

Sairaalan teologit auttavat kuolevaa potilasta ja hdnen omaisiaan tukemalla, kes-

kustelemalla ja olemalla lasnd heidan kanssaan. Muita avuntarjoajia ovat mm.
oman kunnan terveyskeskus, seurakunnat, kriisipuhelin/auttava puhelin jne.
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HO1TAJA KVOLEVAN
POTILAAN DMAISEN
TUKITANA

Qbaut unohtax sen, jonka kanssa olét nauranu,
1mutiz 6t koskaan sitd; jonka kanssa olet itkenyt.



7. HOITAJA KUOLEVAN POTILAAN OMAISEN TU-
KIJANA

Myo6s omaisten kanssa kuljetaan luopumisen matka, jonka aikana he voivat saada
voimia lapikayda laheisenséa kuolemasta aiheutuva suru.

Aika kuolevan kanssa, luopuminen, tuen ja ymmarryksen saaminen itselleen
omaisena auttaa kohtaamaan lopullisen, laheisen menettamisen tuoman surun.
Luopuminen ja sureminen, joita omaiset voivat tehda yhdesséa kuolevan kanssa,
siséltyvat tarkeaan ja arvokkaaseen yhteiseen aikaan. Tama ei kuitenkaan tapah-
du itsestaan.

Omaiset niin kuin kuolevakin tarvitsevat tukea ja ymmartamysta - kuoleva jak-
saakseen elaa elaménsa kuolemaansa asti ja omaiset jaksaakseen tyostaa su-
runsa elamalle rakennusaineeksi.

7.1 Omaisten tiedollinen tukeminen

Ollessaan saattajina laheiselleen omaiset tarvitsevat riittavasti tietoja monista |a-
heistaan koskevista asioista. Omainen tarvitsee tietoa mm. potilaan sairaudesta,
tutkimuksista, hoidosta ja ennusteesta, potilaan fyysisista, psyykkisista ja sosiaali-
sista reaktioista sairauteen ja sen hoitoon. Tietoa tarvitaan potilaan kayttaytymi-
sesta ja voinnista, osaston paivajarjestyksestd, tavoista ja omaisen mahdollisuuk-
sista osallistua potilaan hoitoon.

Omaiset etsivét tietoa hyvin eri tavoin. Toiset jaksavat kysella jatkuvasti, toiset
voivat arkuuttaan tai oman ahdistuksensa vuoksi ottaa passiivisen roolin ja jdada
nain tietoa vaille. Hoitohenkilékunnan kiire voi karkottaa omaisen kysymyksineen.

Tieto parantavasta hoidon luopumisesta selkiinnyttaa tilannetta kaikille osapuolille:
potilaalle, omaisille ja hoitohenkildkunnalle. Td&ma tieto ei saa vieda toivoa, ei
omaiselta eika potilaalta. Jotta kuolevalla olisi elettavaa elamaa loppuun saakka,
hanella ja hanen laheisilladn on oltava toivoa. Se rakentuu eri lahtokohdista kuin
sairauden voittamisen toivo.

Huolimatta tiedollisesta tuesta, saattaa keskusteluissa jaada huomioimatta omais-
ten jaksaminen surun ja omaisen kuoleman jalkeen.

Omaisten rooli ja merkitys kuolemaa lahella olevan potilaan hoidossa on tarkeaa,
samoin kuin omaisten potilaalle antama henkinen tuki, puhuminen kuuntelu ja
myonteinen suhtautuminen tilanteeseen. Toivon yllapitdminen, ystavallisyys, kan-
nustaminen, rohkaisu, valittdminen ja rakkauden osoittaminen on keskeista poti-
laan tukemisessa.

7.2 Omaisten emotionaalinen tukeminen

Oman surun ja ahdistuksen keskellda omainen joutuu olemaan myds potilaan ja
muiden perheenjasenten tukena kuten lasten. Hoitohenkilékunnan tulee olla selvil-
& vaikeassa elamantilanteessa olevan omaisen psyykkisestd prosessoinnista.
Vaikeuksista puhuminen auttaa omaista l0ytdméaan ongelmiinsa ratkaisuja. On
tarkedd, ettd omaiset saavat emotionaalista tukea sosiaalisen l&hiverkoston lisaksi
myo6s hoitohenkilokunnalta. Tuki voi olla aktiivisten asioiden k&sittelya tai pelkkaa
omaisten lahell& oloa. Se ei vaadi erityistéd suunnittelua tai jarjestelya, vaan tar-
keintd on omaisten tunne siita, etta heista valitetaan.
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Emotionaaliseen tukeen voi kuulua mm.

e omaisten hyvaksyminen ja heista valittaminen

e empaattinen ja positiivinen asenne omaisia kohtaan

¢ lahella oloa, olalle taputusta, myotatuntoinen aanensavy

e rohkaiseminen purkamaan ja kasittelem&an erilaisia tunteita kuten ahdistus-

ta, vihaa, syyllisyytta ja surua

turvallisen keskusteluilmapiirin luominen

e tieto siitd, etta henkilokunta on kaytettavissa ja heilla on antaa aikaa omaisil-
lekin

Tarkeda on, etta kuolevalta kysytaan, mista asioista han saisi viimeisind paivina
voimia. Pitda olla herkkyytta myds kuunnella, miten toiveet muuttuvat ajan kulues-
sa.

Kuoleva kaipaa ennen kaikkea vierelleen turvallista henkil6&, jolla on aikaa kuun-
nella hanen toiveitaan. Joskus tama kuolevan valitsema turvallinen henkild on
oma hoitaja. Tall6in tarkeinta on lahella oleminen, ei niink&dan tekeminen.

Tukemista on myo6s positiivinen asenne, ystavallisyyden osoittaminen, kaytettavis-
sa oleminen, rohkaisu ja ymmarryksen osoittaminen.

Jos et tiedd, mita sanoa, ala sano mitaan. Ole lahella.

7.3 Omaisten ohjaus ja oikeus osallistua kuolevan potilaan
hoitoon

Hoitohenkilokunnalla on keskeinen rooli ohjata ja tukea omaisia osallistumaan
potilaan hoitoon. Taéhan omaiset tarvitsevat rohkaisua, tukea ja ohjausta. On eetti-
sesti tarkeaa ottaa huomioon omaisten halu, mahdollisuus ja kyky osallistua poti-
laan hoitoon.

Pyri aina kuuntelemaan omaisia. He eivéat ehka pysty keskustelemaan ystavilleen

vaikeuksista. Omaiset haluavat nimenomaan tietoja sairaudesta, johon voi hoitaja
antaa tukea.
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KVOLEVAN POTILAAN
HOITAMINEN
KOT10L01€¢A

Kotiini kawas kaipuuni saz;
Lihtinen taivas tien viiloillax
Rukoillen kidnmyn puoléesi sun,
_Johdathan FCerra kotiini mun.



8. KUOLEVAN POTILAAN HOITAMINEN KOTI-
OLOISSA

Saattohoitopaikan valinnassa pyritddn kuulemaan potilaan toiveita. Se valitaan
yhteisymmarryksessa hoidosta vastaavan laakarin, potilaan ja h&nen lahiomais-
tensa kanssa. Useille ihmisille koti on paras ja turvalliselta tuntuva paikka. Kunnal-
linen kotisairaanhoito voi toimia tassa hyvana tukena.

Kotisaattohoidon onnistumisen edellytyksenéd ovat hyvd ammattitaito, moniamma-
tillinen yhteistyd, ja mydnteinen asennoituminen. Kotihoidon esteeksi ei saa muo-
dostua potilaan huono kunto. Hoidon huolellinen suunnittelu on tarkeda jo ennen
potilaan kotiuttamista.

Perheen tuki potilaalle ja hoitojarjestelman tuki perheelle muodostavat kotona hoi-
tamisen ytimen. Kotikuoleman onnistumiseksi on tarkeda kertoa, mita kuolemaan
liittyy, miten se todennakéisemmin tapahtuu ja mitd omaisten tulee sen jalkeen
tehda. Yhté tarkeda on kertoa, mita omaisten potilaan kuoleman jalkeen ei tarvitse
tehda.

Kuoleminen kotona on helpompaa, jos potilas ja omaiset tuntevat olonsa turvalli-
seksi. Kotikuoleman tukemiseksi seuraavat seikat ovat tarkeita:
Kotona hoitavien (omaisten) on hyva tietaa:

e tuki annetaan suunnitellusti

e potilas voi tarvittaessa tulla sairaalaan ja omaiset tietavat miten ja minne
siella tullaan

¢ hoitohenkilostolla on perustiedot oireiden hoidosta, jotta omaiset voivat luot-
taa
siihen, ettd potilas saa kaiken tarvitsemansa avun

e hoitaja ja ladkari ovat tavoitettavissa kaikkina vuorokauden aikoina ja poti-
laalla on edellytykset intensiiviseen hoitosuhteeseen

e kriisitilanteet on ennakoitu ja niihin on valmistettu myés perhetta

e kuolemaan liittyvat seikat on ennakkoon kayty lapi potilaan ja omaisten
kanssa

Sairaudet etenevat eri tavalla ja aiheuttavat erilaisia oireita. Naitd ovat mm. erilai-
set kivut, ahdistus, masennus ja levottomuus. Uskonnolliset asiat ja murhe per-
heen tulevaisuudesta voivat askarruttaa mielta, samoin kuin sovittelematta jaaneet
asiat.

Joskus kuolema antaa odottaa tuloaan. Kuoleva kyselee, miksi hanen on oltava
viela taalla. Omaiset tuntevat syyllisyyttd uupumuksestaan ja ajatuksistaan. Omai-
sia helpottaa, jos he voivat puhua tuntemuksistaan. Kuoleman lohduton odottami-
nen riisuu myos sen arvokkuutta ja juhlavuutta. Kuolevan ja omaisten ahdistuneet
kysymykset, miksi elaman on viela jatkuttava, voivat ahdistaa henkilokuntaa. Nail-
& kysymyksilla jaetaan ahdistusta ja haetaan myoétatuntoa. Kysymykset elaman
pituudesta, karsimysten maarasta ovat ihmisen vastaamattomissa olevia. Kuole-
van pitkallisen riutumisen nakeminen nostaa monia miksi - kysymyksia kuolevassa
itsessaan, omaisissa ja hoitohenkilokunnassa. Uupunut odottaminen riisuu kesto-
kyvyn rajoille asti.
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KVOLEMA

Viimaisin voimin taas doesi ki,
ilta laskeutuu kaupunkin.
Viimaisin voimin taas doesi ki,
olen kullenut unvuksiin.

CHMini huudan vaoista mam,
panen toivoni Lunastajan.
Kt suuriing

oi Sumalar,

Latdon antan nyt henkeni,

Pekka Simojoki
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9. KUOLEMA

Kuolema on joka kerta suuri ja pysahdyttava tapahtuma. Vaikka sen olisi nahnyt
monesti, se tekee aina vaikutuksen.

Kuolinhetkeksi katsotaan hetki, jolloin hengitys pyséhtyy, sydan lakkaa sykkimasta
ja aivotoiminta loppuu. Kuolleessa ihmisessa: ruumiinlampo laskee, veri hyytyy ja
laskee ihon alempiin osiin = sinipunaiset lautumat, refleksit katoavat, iho kalpe-
nee, huulet kuivuvat ja tulee kuolonkankeus.

Kuolema on elamankaaren paatepiste, edeltava aika on kuolemista.

Kun kuolema sattuu kotona, laki velvoittaa ilmoittamaan laékarille tai poliisille. Sii-
na vaiheessa, kun on paatetty, etta potilasta hoidetaan kotona, on myds sovittava
la&kari, johon voi ottaa yhteyttd kuoleman tullessa. Jos kuolema tulee yo6ll&, voi
ladkarille ilmoittamista siirtda aamuun, jolloin han tulee toteamaan kuoleman tai/ja
kirjoittamaan kuolintodistuksen.

Mikali potilas on viimeisen sairautensa takia ollut l1adkarin hoidossa ei poliisia tarvi-
ta. Hoitava ladkari paattaa, milloin poliisi on syyta kutsua paikalle.

Vainaja voi olla kotona siihen saakka, kun on kayty hautaustoimistossa valitse-
massa arkku ja sopimassa vainajan noutamisesta kotoa.

Omaisille on usein tarkeaa tietoisuus siita, etta jonnekin voi ottaa yhteyttad, jos suru
tuntuu liian raskaalta.

Sururyhmét ovat pééaasiallisesti seurakuntien jarjestdmia. Ne tarjoavat mahdolli-
suuden jakaa omaa kokemusta toisten vastaavassa elamantilanteessa olevien
kanssa.

Yhteydenotto omaisiin

Potilaan kuolemasta ilmoitetaan lahimmalle omaiselle rauhallisesti. Hanelle kerro-
taan potilaan viimeisista hetkista, oliko potilas tajuissaan, oliko hanella tuskia ja mitéa
han puhui viimeksi. Omaiselle esitetaan surunvalittelut ja jatkomenettelyohjeet.
Omaiselta kysytdaan, haluavatko omaiset tulla osastolle jattaméaan jaahyvaiset vaina-
jalle ja kerrotaan, etté seuraava mahdollisuus jadhyvaisten jattéon on sairaalan kap-
pelissa ennen kotipaikkakunnalle siirtoa.
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10. SAATTOHOITOKODIT SUOMESSA

Koti on ihmiselle paras paikka kuolla. Kotihoitoa tuetaankin nykyaan kuolevan po-
tilaan hoidossa kaikin keinoin. Aina ei kotona ole hoitajia, eikéa viimeisia hetkiaan
VoI tutussa paikassa viettdd. Saattohoitokodit ovat vaihtoehto - koti, jossa kuolema
on tuttu vieras, jossa vieras otetaan avoimesti vastaan. Hoitokoti on keskittynyt
hoitamaan ihmisia, joiden sairautta ei enaa kyetad parantamaan. Lahes jokainen
potilas sairastaa syopa&d, mutta muihinkin pitkaaikaissairauksiin kuolevia hoitoko-
tiin otetaan.

Saattokodin perusajatus on, etta viela silloinkin on paljon tehtavissa, kun ei ole
endd mitdén tehtavissa. Viela voidaan antaa hyvaa helldd hoitoa, antaa aikaa ja
laheisyyttd, kuunnella kuolevan ihmisen iloja ja murheita, tayttdd hanen viimeisia
toiveitaan. Saattohoito on pisimmalle kehitetty Englannissa, missa naita ns. Hos-
pice-koteja on runsaasti. Monesta on helpottavaa paéasta paikkaan, josta ei enaa
siirretd muualle.

Tarkea osa hoitoa ovat omaiset. Heitd varten saattohoitokodin yhteydessa on
huoneita, mutta he voivat yopya myos laheisensa kanssa hanen huoneessaan.
Omaisten hatad voi olla yhtd suurta, suurempaakin kuin elamastaan erkanevan.
Omaiset tarvitsevat paljon tukea ja apua.

Sana Hospice tarkoittaa alun perin turva-, suoja- tai sairaskotia. Kansainvalisessa
hospice-hoitojarjestelméassa korostetaan oireita lievittavaa hoitoa, potilaan inhimil-
lisyyden ja yksilollisyyden kunnioittamista seka omaisten huomioon ottamista ja
heidan osallistumistaan hoitoon.

Laakintohallituksen antamat terminaalihoidon ohjeet (1982) vahvistavat kuolevan
potilaan hoidossa noudatettavat periaatteet samansisaltoisiksi. Suomessa pyri-
téaan siihen, etta hoito on sairaaloissa ja laitoksissa jarjestetty ohjeen suosituksien
mukaisella tavalla.

Voimavarojen puuttuessa ei ole ollut mahdollista rakentaa erillisia julkisin voimava-
roin yllapidettyja saattohoitokoteja. Sen sijaan yksityisia hoitokoteja on perustettu.

Pirkanmaan Hoitokoti Tampereella on Suomen ja Pohjoismaiden ensimmainen
kuolevien potilaiden hoitoon tarkoitettu hoitokoti. Toiminta aloitettiin tammikuussa
1988.

Terhokoti aloitti toimintansa Helsingissa Eiran sairaalan yhteydessa 1.9.1988.
Karinakoti Turussa aloitti toimintansa 1994.

Saattohoitokodissa olevalle hoitajalle tyd on hyvin antavaa. Sielld kohtaa sellaista
avoimuutta ja inhimillista alastomuutta, jota ei muualla tapaa. Sita eivat parantavat

hoidot sotke. Keskustelut ja laheisyys ovat tarkeimpia. Keskustelut lahtevat aina
potilaiden omasta halusta. Keskustelua ei tyrkytetd, muttei valtetakaan.
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Hoitokodista on mahdollisuus kdyda esim. konserteissa ja teatterissa, jos voimia
riittdd. Muutenkin voi esittdd omia toiveitaan eri tavalla kuin tavallisessa sairaalas-
sa on mahdollista. Hoitokodissa yritetddn tayttaa toiveet mahdollisuuksien mu-
kaan.

Miksi puhua kovin paljon kuolemasta ja sulkea pois se elama, joka viela on jaljel-
l&? Osa potilaista on pitkédan karsineitda, elaménpalo on jo sammunut ja halutaan
vain pois. Osa tulee hoitokotiin viela elamaan. Viimeisten hetkien lahella voi ehka
iimaista itsedan syvemmin. Monella on viela hyvinkin luova, herkka hetki. Joillakin
syttyy suoranainen elamanjano.
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11. HOITOTESTAMENTTI

(Varatuomari Paula Kokkosen laatima ohje)

Paula Kokkonen

Varatuomari

Ylijohtaja

Sosiaali- ja terveyshallitus, 1992

HOITOTESTAMENTTI
Ohjeita hoitotestamentin tekijalle

Ennen kuin teet hoitotestamentin, keskustele mielellaan asiasta laheistesi tai ys-
taviesi kanssa, seka jos Sinulla on hoitava ladkari, myds hanen kanssaan. Kes-
kustelussa on hyva tuoda esiin omat arvot ja tarkeysjarjestykset, onko esim. elé-
man pituus tarkeampi kuin laatu vai painvastoin.

Hoitotestamentin voi laatia vapaamuotoisesti. Saatavilla olevia lomakkeita ei ole
pakko kayttaa. Tarkeinté on, etta tekijan oma tahto tietyissa tilanteissa valittavien
hoitolinjojen suhteen ilmenee asiakirjasta mahdollisimman selvasti ja yksiselittei-
sesti, ettd asiakirja on paivatty, allekirjoitettu ja allekirjoitus on kahden todistajan
oikeaksi todistama.

Hoitotestamentin sisaltd on hyva kayda lapi todistajienkin kanssa. Talléin he voi-
vat epailyksen heratessa vakuuttaa asiakirjan sisaltdvan sen laatijan tahdon.

Jos aikoo laatia hoitotestamentin, se kannattaa tehda mahdollisimman hyvissa
ajoin, etta asiaa voi perusteellisesti harkita.

Parhaimmillaan hoitotestamentti tarjoaa turvaa potilaalle, hanen omaisilleen ja
hoitavalle henkilékunnalle.

Jollei ole selkead nakemysta siitd, miten toivoisi itsedan hoidettavan silloin, kun ei
pysty itse tahtoaan ilmaisemaan, ei kannata laatia hoitotestamenttia. Silloin kan-
nattaa luottaa terveydenhuoltohenkil6stoon, joka varmasti pyrkii talléin, omaan
arviointiinsa luottaen, tekemaan kaikkensa potilaan parhaaksi.

Potilaan itsemaaraamisoikeuden periaate on johdettu hallitusmuodon 6. 8:n sa-
namuodosta. Taman vuoksi pitaisi mielestani taysi-valtaisen potilaan vakaata tah-
donilmaisua aina noudattaa, olipa se suullinen tai kirjallinen. Kaytantdé on kuiten-
kin osoittanut, etta ristiriitatilanteissa potilaan suulliseen tahdonilmaisuun ei aina
uskalleta nojautua, varsinkin jos potilaan omaiset tahtovat, ettd "kaikki mahdolli-
nen” tehdaan.

Potilaan asemaa ja oikeuksia koskevaan lakiesitykseen sisaltyy kohta, jonka mu-
kaan "jos potilas on aikaisemmin vakaasti ja patevasti ilmaissut hoitoa koskevan
tahtonsa, potilaalle ei saa antaa hoitoa, jos han antamansa tahdonilmaisun perus-
teella siita kieltaytyisi”.

Nekin, jotka talla hetkella epdilevat hoitotestamentin sitovuutta, ovat katsoneet,
ettd lain tultua voimaan hoitotestamentti on sitova.
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Hoitotestamentti kannattaa aika ajoin arvioida uudelleen sen varmistamiseksi,
ovatko omat arvot ja asioitten tarkeysjarjestys sailyneet ennallaan. Arvioinnin voi
vaikka merkita paivayksin ja nimikirjaimin.

Hoitotestamentin sailyttamiseen on syytd paneutua huolellisesti. Se kannattaa
sdilyttdd paikassa, mista se tarvittaessa loydetaan helposti. Mahdollisia sailytys-
paikkoja ovat mm. hoitavan la&karin potilastiedosto, terveyskeskuksen ja sairaa-
lan potilasasiakirjat, kasilaukku, lompakko jne. Oikeaksi todistettuja jaljennoksia
voi myds antaa esim. laheisilleen.

Hoitotestamentin voi sen tekijd milloin tahansa peruuttaa suullisesti, kirjallisesti tai
havittamalla hoitotestamentin ja sen jaljennokset.

Liitteena varatuomari Paula Kokkosen laatima hoitotestamenttilomake.

Kaytossda on myds HOITOTAHTO-lomake, joka on liitteend. Lomakkeen |6ytaa
mya0s internetista osoitteella: www.exitus.fi.

49



50



51



52



VAINAJAN HOITD

53



12. HAUTAAMINEN

Tuhkaus
Kaikki ehka eivéat halua ajatella asiaa - ja silti tama on tarkea asia.

Ajattelemalla asiaa ja ottamalla kantaa siihen liittyviin kysymyksiin valtdmme su-
run kohdatessa pelon, levottomuuden ja neuvottomuuden. Mikali mahdollista, tu-
lee hautauksen tapahtua vainajan toiveiden mukaisesti.

Paakysymykseksi muodostuu: maahan hautaaminen vai polttohautaus? Molem-
mat hautaamistavat ovat periaatteelliselta ja uskonnolliselta kannalta samanarvoi-
set.

Polttohautaus on toinen vaihtoehto maahan hautaamisen liséksi. Ohessa tuhka-
ukseen liittyvia asioita, joiden avulla tahdotaan antaa vastaus tarkeimpiin tuhkaus-
ta koskeviin kysymyksiin.

e Tuhkaus ei sodi kristillisten kirkkojen uskonkasitysta vastaan

e Samaan sukuhautaan voidaan laskea monta uurnaa, uutta hautaa ei tarvitse lu-
nastaa

e Uurnahauta on helppo hoitaa, hoitokustannukset ovat my6s pienemmat

e Tuhkaus on hygieeninen hautaustapa

e Samaa siunauskaavaa kaytetddn seka polttohautauksessa ettd maahan hautaa-
misessa

e Arkku ja kukat jdavat kappeliin ja uurna lasketaan hautaan polttohautauksen jal-
keen tavallisesti vain lahimpien omaisten lasnéollessa

Polttohautaus on ystavallinen, ympariston kannalta oikea tapa huolehtia vainajista.
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13. HENKILOKUNNAN VOIMAVAROJEN YLLAPITAMI-
NEN JA TUKEMINEN

Tybénohjaus

Tyonohjaus on osa henkildston kehittamistéa kaikilla sairaanhoitopiirin toimialoilla.
Se on rinnastettu usein koulutukseen ja laadunparantamiseen. Mielenterveystyon
osalta se on lakis&ateista.

Kunkin tyontekijan yhden ty6nohjausjakson enimmaispituus on kaksi tai kolme
vuotta.

Defusing- koulutetut

Defusing on henkilokunnalle tarkoitettu ryhma, jossa puretaan tydyhteisdossa ta-
pahtunut jarkyttava tai traumaattinen tilanne (esim. potilaan kuolema). Tilanne
puretaan mahdollisimman pian tapahtuman jalkeen. Tavoitteena on ehkaista hen-
kilokunnan posttraumaattisia reaktioita. Defusing-toiminnan on todettu lisanneen
henkilokunnan rohkeutta tarttua hankaliin hoitotilanteisiin sek& vahentaneen
stressiperaisia sairaslomia.

Defusing-tarpeen arvioi tyoyksikon henkilokunta — esimies on avainasemassa.
Defusing-ryhméa on suhteellisen lyhytkestoinen (noin tunti). Suositusten mukaan
keston pitéisi olla 20-45 minuuttia. Kaytdnndssa se saattaa venya (jolloin siitéa on
tullut debriefing-istunto).
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JOHDANTO

Lapsen kuolema on aina tapahtuma, joka jattaa syvat jalkensa perheisiin ja lahei-
siin. My6s hoitohenkilokunnalle lapsen kuolema on menetys. Seka saattohoito
ettd akillisesti kuolleiden lasten perheiden hoito on erittéain suurta ammattitaitoa ja
hienotunteisuutta vaativaa hoitoa. Se vaatii henkilokunnalta tiedollisia ja taidollisia,
mutta myds asenteellisia valmiuksia.

Lapsi eldd, lapsi sairastaa ja lapsi kuolee lapsen tavoin. Lapsen suhtautuminen
vakavaan sairauteen, kuolemaan yleensé ja omaan kuolemaan riippuu hénen ias-
taan ja kehitysvaiheestaan. Lapsen ajattelun kehittyminen, hdnen miné - kasityk-
sensé ja suhteensa toisiin ihmisiin vaikuttavat hdnen kéasitykseensa kuolemasta ja
kuoleman aiheuttaman ahdistuksen méaarasta. Lapsi asennoituu suuresti sen mu-
kaan, miten hanen perheensa asennoituu ja miten se pystyy tai ei pysty tunneta-
solla tukemaan hanta. Pienikin lapsi, jolla ei ole viela kasitysta kuolemasta ja joka
ei tunne varsinaista kuolemanpelkoa, voi tajuta aikuisten muuttuneesta kayttayty-
misesta heidan ahdistuneisuutensa ja itse ahdistua siita.

Lapsipotilaan kuolema heréattaa monenlaisia tunteita hoitajissa. Suru on néaista
tunteista yleisin. Kuolevien lapsipotilaiden hoitaminen on hoitotyon alue, jossa
yhdistyvét hoitajan korkeatasoinen ammattitaito ja inhimillinen kypsyys. Lapsen
kuolema on ainutkertainen tilanne, usein se on lapsen vanhempien elaméan vai-
kein koettelemus.

Hoitaja joutuu itsekin erilaisten inhimillisten tunteiden myllerrykseen myoétaeléaes-
saan lapsen luopumista kaikesta elamé&éansa liittyvasta ja seuratessaan vanhem-
pien hyvastelya.

Ammatillinen surutyd pitaa sisalladn aivan samoja tunteita, joita surevat omaiset-
kin kokevat laheistensa kuollessa. Ammatillista suruty6ta hallitseva ja koossa pi-
tava tekija on kuitenkin hoitajan syvallinen empatiakyky. Kaiken hoidon tulisi olla
ystavallista ja kaikessa lapsen seka perheen toiveiden huomioimista ja perhetta

tukevaa.

62



(APCEN KACITYKSIA
KUOLEMASCTA

‘& ol helppoa ollx lapsi
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1. LAPSEN KASITYKSIA KUOLEMASTA

Kuolevan lapsen k& ja kehitysvaihe tuovat oman savynsa hoitoon. On tarkeéaa,
ettd henkilokunnalla on kasitys siitéa, miten eri-ikaiset lapset ymmartavat kuoleman
ja sen merkityksen, silloin he voisivat paremmin tukea seka kuolevaa lasta etta
perheen muita sisaruksia. Myds perhe tarvitsee ohjausta siinda, kuinka he voivat
tukea kotona olevia sisaruksia.

On tarkeaa, etta hoitoon osallistuvilla henkil6illa olisi tarpeeksi tietoa suruproses-
sin etenemisvaiheesta, silla se helpottaa perheen tukemista ja kuolevan lapsen
kohtaamista.

1.1 Alle5-vuotias kuoleva lapsi

5-6 kuukauden ikéinen lapsi reagoi paitsi taudin aiheuttamiin kipuihin ja vaivoihin
myds hoitajan tapaan kohdata hdnen oireensa. 3-4-vuotias lapsi alkaa tajuta kuo-
leman aiheuttaman muutoksen omassa minassaan sitd mukaa kuin héanessa
hahmottuu kasitys minasta erillisen& olentona. Lapsi on artynyt, koska sairaus
rajoittaa itsenaista liikkumista ja uuden tutkimista, mista lapsi juuri nauttii. Usein
tapahtuu taantuminen aikaisempaan riippuvuuteen. 4-5-vuotias oppii ymmarta-
maan sairauden merkitysta omalla kohdallaan mm. laheisten ihmisten tavasta
puhua sairaudesta ja kuolemasta.

Kun lapsi joutuu jad&dmé&éan sairaalahoitoon, lapsi ik&voi vanhempiaan, kavereitaan,
omaa sankyaan, tavaroitaan, kotiaan, leikkiymparistéaan. Alle 5-vuotias lapsi
epailee herkasti, ettd han on ollut paha, tuntee epamaéaaraista syyllisyytta ja luu-
lee, ettéd hanet on sen tdhden viety pois kotoa erilleen muista.

4-5-vuotiaiden lasten kuoleman lahestyessa lapsi voi taantua. Lapsi on sulkeutu-
nut ja pakenee omiin fantasioihin. Lapsen osoittama kiukku auttaa lasta paremmin
kestamaan epamiellyttavat hoidot ja erossa olon kuin apaattinen alistuminen.

Monelle lapselle on lohdullinen ajatus, ettd joku tuttu, mummu tai vaari odottaa
hanta taivaassa ja ettd han itse odottaa sielld &itia, isaa ja sisaruksia.

» Kuolema ei ole lopullinen, palautumaton
» Kuolema on rankaisu
» Assosioituu eroon, yksinaisyyteen, jatetyksi tulemisen pelkoon

1.2 5-10-vuotias kuoleva lapsi

Lapsi alkaa I6ytad oman yksilollisyytensa, oman minan rajat. Oma syntyma, lap-
suus ja oma kuolema tulevat todellisimmiksi. 5-7-vuotias lapsi alkaa hahmottaa
ajan kulumista. Taudin ennuste eli se miten monta kuukautta on elinaikaa, hah-
mottuu lapselle ymmarrettavaksi. Lapsi tarvitsee aikuista ja aikaa kestaakseen ja
ymmartaakseen oman tilansa. Taman ikainen lapsi tajuaa myos sen, etta kuole-
ma merkitsee hanelle eroa tutuista ja rakkaista ihmisista. Han vastustaa luonnos-
taan ajatusta, ettéd hanen olisi parempi olla jossain taivaassa.

6-10-vuotias on terveenakin "helpossa” iassa, tunne-elaman kuohut eivat ole val-

loillaan. Lapsi hallitsee itsenséa monessa suhteessa, mutta tarvitsee varsinkin vai-
kean asian kohdatessa apua, hoivaa ja tukea.
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» Kasitys kuolemasta tulee asteittain lopulliseksi
» Mielikuvat lisdéantyvat

» Pelko lisaantyy

» Kuolema on tuhoavien tekojen tulos

» Pelot: oman kehon tuhoutuminen, ero, helvetti

Yli 10-vuotias

» Ymmartdd kuoleman abstraktisesti

» Hanella on kasityksia kuolinsyysta, kehon sisaisista tapahtumista
» Itsehillinta vs. riippumattomuus

1.3 Kuoleva murrosikainen

Terve murrosikdinen elda voimakkaasti tunteitaan, vareja, liikkeita, heraavaa
seksuaalisuutta ja salaisia haaveitaan. Fyysisilla ulkomuodon muutoksilla on
tarkea osuus nuoren elamassa. Nuori kasvaa kohti itsenéisyytta poispéain per-
heesta kavereittensa avulla, ” jotka ovat ihan kuten minakin”.

Kun murrosikdinen saa kuulla vakavasta sairaudestaan, héanen kasityksensa
omasta itsestdan muuttuu. Sairauden tuoma erilaisuus tassa ikdryhmassa on eri-
tyisen vaikeaa, jossa ryhmé&an kuuluminen on ensisijaisen tarkeaa. Ensisijainen
ongelma on se, milla tavalla sairaus muuttaa hanet erilaiseksi kuin toiset ja hyl-
kaavatko toiset hanet sen takia, ettd h&n on nyt sairas.

Keinoja, milla murrosikéinen yrittda sopeutua tilanteeseen on mm. kieltamalla ko-
ko sairaus varsinkin sairauden alkuvaiheessa. Toinen keino on ylikompensaatio,
jolloin murrosikainen yrittda esimerkiksi lisaamalla fyysista aktiivisuutta salata sai-
rautensa. Jotkut yrittavat siirtda sairautensa ongelman alylliselle tasolle. Nuoret
kyselevat paljon sairaudestaan ja lukevat kirjoja ja lehtia hankkiakseen lisaa tietoa
sairaudestaan. Taten he yrittavat paasta sairauden aiheuttaman ahdistuksen her-
roiksi irrottamalla tunteen - ajatuksesta ja korostamalla tiedon osuutta. Murrosikai-
selle lapselle on tarke&éa antaa todellista tietoa sairaudesta, mutta korostettava
myonteisia nakokohtia.

Murrosikainen ei voi helposti turvautua vanhempiinsa. Han voi tuntea kuolemaan
johtavan sairauden kohtalon rangaistuksena. Han on kapinallinen vanhempiaan,
yhteiskuntaa, Jumalaa kohtaan — ristiriidassa riippuvuuden tunteiden kanssa.
Nuori tuntee itsensa masentuneeksi ja yksindiseksi. Han saattaa olla ylpea, tyly,
torjuva voidakseen kieltaa tarpeensa saadakseen l[ampoa ja ymmarrysta. Kuole-
man lahestyessa ruumiillinen heikkous tulee avuksi. Se antaa mahdollisuuden
ottaa vastaan apua. Murrosikainen tarvitsee hienovaraista kunnioitusta.

Kaiken ikaisten lasten ja nuorten hoitoa tulisi toteuttaa muistaen, ettéa kuoleva lap-
si on paahenkilo, jolla on omat toivomuksensa.
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CMini olon ICaids; mind sairas lapsi - siind jirjestyksessi

i kuolema mahdu teorioitin tai kaavoihin - il siksi sano,
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ICituan laills kiltiic samonnat. * Olgpas rejpas nyt,
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rigyisesti kalyan kigltic samat.” OBe on ~Sumalom tohto’
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2. LAPSEN SURUREAKTIOT
2.1 Valittomat reaktiot

SHOKKI JA EPAILY
- El voi olla totta
- kieltaminen

PELKO JA VASTUSTUS
- kauhistuminen
- voimakas protesti

APATIA JA LAMAANNUS

KAIKKI JATKUU ENTISELLAAN
- lapsi jatkaa arkiaskareitaan kuin mitdan ei olisi tapahtunut

2.2 Tavalliset reaktiot

AHDISTUS

- turvallisuuden tunne jarkkyy, pelot, pelkaa, ettd vanhemmille/jaljella olevalle
vanhemmalle tapahtuu jotakin; yksinjadmisen pelko, pimean pelko jne.

- jatkuva vaaratilanteen kohtaamisvalmius; saikahtely

VOIMAKKAAT MUISTOT
- tilanteeseen liittyvat aistihavainnot palaavat mieleen yha uudelleen

UNIHAIRIOT
- nukahtamisvaikeudet
- painajaiset ja yoherailyt

MASENNUS, KAIPAUS JA IKAVA

- itkeskely

- mikaan ei huvita

- vainajan etsiminen (esim. hakeutuminen paikkoihin, joissa oltiin yhdessa)
- muisteleminen, kuvien katselu yms.

- l&heisyyden etsiminen esim. vainajien vaatteiden avulla

- samaistuminen; jaljittelee vainajaa tai omaksuu hanen roolinsa

VIHA JA HUOMIOTA VAATIVA KAYTOS

- kiukun purkaukset, raivoaminen

- syyttely

- uhkailu

- usein pojilla voimakkaampaa kuin tytoilla

SYYLLISYYS, ITSESYYTOKSET JA HAPEA

- lapsi voi uskoa ajatustensa, tunteittensa tai tekojensa aiheuttaneen kuole-
man
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KOULUVAIKEUDET

- keskittymisen ongelmat
- oppimisvaikeudet

- hairiokayttaytyminen

PSYKOSOMAATTISET OIREET

- paansarky

- vatsavaivat yms.

- my0s sairastelun lisddntyminen (esim. saa herkemmin flunssan)

2.3 Muita mahdollisia reaktioita

REGRESSIIVINEN KAYTTAYTYMINEN
- esim. kastelun alkaminen uudelleen, ” vauvankieli” jne.

MUIDEN VALTTELY JA VETAYTYMINEN SYRJAAN
KUVITELMAT JA VAARINKASITYKSET

PERSOONALLISUUDEN MUUTOKSET
- esim. iloinen, vilkas lapsi voi muuttua hiljaiseksi ja syrjaanvetaytyvaksi

PESSIMISTINEN ASENNE TULEVAISUUTEEN
- tavallisempaa sodan kokeneiden lasten kohdalla

SYYN JA TARKOITUKSEN POHTIMINEN
- epaoikeudenmukaisuuden kokeminen

KEHITTYMINEN JA KYPSYMINEN
- itsekeskeisyys vahenee ja empatia kehittyy
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(APCEN SURUN
KOHTAAMINEN

" CAMkst sindt diti suret un et nis minun aikuistuvan, at nde
lapsioni, o niv climiin

KNwthin koko climini alusia loppunn 1
QFlbeonsihin didit kuolovat ensin.

CMG dletidn yhdessi koko climi.”

Heidi 11
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3. LAPSEN SURUN KOHTAAMINEN
AVOIN JA REHELLINEN KOMMUNIKAATIO

- selitéa lapselle ymmarrettavasti huomioiden ikéa ja kehitystaso

- selvita vaarinkasitykset

- valta abstrakteja selityksia

- ala kaunistele sanontoja. Al4 vertaa kuolemaa uneen, matkaan.

ANNA AIKAA LAPSELLE YMMARTAA

- ole avoin kysymyksille, ole valmis juttelemaan juuri kun lapsi sita haluaa
- ala odota juttelutuokiosta kovin pitkaa

- katselkaa valokuvia

- kaykaa haudalla

- salli lapsen leikit

TEE MENETYKSESTA TODELLINEN
- nayta omat tunteet lapselle
- lapset mukaan nakemaan vainaja, mukaan hautajaisiin

- muistoesineita esilla

TUE EMOTIONAALISTA HALLINTAA

jatkuvuus/péaivakoti-koulu

valta turhia ihmissuhteiden katkeamisia

puhu lapselle kuolemanpelosta/oman tai vanhempien
salli lapsen puhuvan syyllisyydentunteista

LAPSEN OSALLISTUMINEN ESIM. HAUTAJAISIIN EDELLYTTAA

valmistelua - lapsen tulee tietdd mika odottaa
- saattaja, omainen koko ajan mukana
- jalkipuintia lapsen ehdoilla
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CURUN KOHTAA-
MISEEN VAIKUTTAVIA
TEKIJOITA

Kun dlivi lapsi opettan avkipitvin askareihin,
readismiin kuollut lapsi avas portin
lunlematiomaay,

houkuttelee mistiskelyyn,
matkalle avjen tax.



4.

SURUN KOHTAAMISEEN VAIKUTTAVIA TEKIJOITA

AIKUISTEN TAPA KASITELLA KUOLEMAA

tosiasioiden salaaminen
kuoleman kaunisteleminen
omien tunteiden salaaminen

KUOLEMAN AKILLISYYS

KUKA ON KUOLLUT

vanhempien kuolema pahin

RISTIRITAINEN SUHDE VAINAJAAN

sisarkateus
insesti/pahoinpitely tms. joka on tapahtunut vainajan taholta

LAPSEN SAAMA PSYKOLOGINEN TUKI

hyvéksyva tunneilmasto tarkeéa

SIJAISHENKILOIDEN OLEMASSAOLO

tarkeaa, ettd jokapaivaiset asiat jatkuvat mahdollisimman samanlaisina
jaéko toinen vanhempi jaljelle

LAPSEN KUVITELMAT JA SYYKASITYKSET

fantasia usein pahempi kuin todellisuus

LAPSEN PERSOONALLISUUS JA AIKAISEMMAT KOKEMUKSET

TYTTOJEN JA POIKIEN REAKTIOT ERILAISIA
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KUVDLEVAN (APSEN
JA PERHEEN
KOHTAAMINEN

‘CMikst kuolovan lapsen
ity kaiken lisiksi opettaa
atkuisiz olemaan rohellisic”



5. KUOLEVAN LAPSEN JA PERHEEN KOHTAAMINEN

Kohtaamisessa on aina kaksi osapuolta. Kuolevaa lasta hoidettaessa osapuolina
ovat lapsi perheineen ja muine laheisineen seka kaikki hoitoon osallistuvat tyonte-
kijat. Hoidon ilmapiiri koostuu kaikkien mukana olevien persoonallisuuksista, ai-
kaisemmista menetyksen kokemuksista ja elaman historioista. Nama kaikki tekijat
ovat mukana, hoidettiinpa lasta tai nuorta kotona tai sairaalassa.

Hyvan hoitoilmapiirin syntymisen edellytyksena on, ettd kummatkin osapuolet ovat
saaneet asiallista tietoa tilanteesta ja etta hoito suunnitellaan yhdessa. Tarkeata
on, ettd varsinkin hoitavat ihmiset kayttavat asioista oikeita nimityksia kuten kuo-
leminen ja kuolema. Kuoleminen on erityinen kehitysvaihe yksikon elaméssa ja
kuolema on taman kehitysvaiheen paatds. Pienten lasten kohdalla vanhemmat
ovat parhaita tiedon antajia lapselleen, mutta he tarvitsevat usein ammatti-
ihmisten tukea ja neuvoja. Isoilla lapsilla ja nuorilla on oikeus saada tietoa tilan-
teestaan ladkarin antamana.

Hoitorinki on koettu tarpeellisena: kuolevan lapsen hoitoon osallistuvat aina samat
tutut hoitajat, l&ékarit ja erityistyontekijat. Tassa korostuu yksilévastuinen hoitotyd,
mika osaltaan luo perheelle turvallisuuden tunnetta. Perheet tarvitsevat aikaa,
henkilokunnan lasnéoloa, keskustelua ja emotionaalista tukea.

Laakareiden, hoitajien ja erityistydntekijdiden valmiuksia hoitaa kuolevia potilaita
ja heidan perheitdén lisaa mm. se, ettéd paneudutaan ja hankitaan tietoja seuraa-
vista asioista:

- oman kasityksen selkiyttaminen kuolemasta

- tietoisuus omista menetyksista

- kiinnostus erilaisia kuolemankasityksia kohtaan

- tutustuminen erilaisiin tapoihin, rituaaleihin ja kuoleman symboleihin
- tietoisuus eri kehitysvaiheissa olevien lasten kuolemankasityksista

- tietoisuus lapsen kuoleman merkityksesta vanhemmille ja sisaruksille

Kuolevaa lasta ja hanen perhetta hoitaessaan tyontekija "altistuu” syvallisille kes-
kusteluille. Vanhemmat haluavat pohtia kuolemaa ja sen merkitysta itselleen. He
peilaavat omia ajatuksiaan tydntekijoiden ajatuksiin. Tasta syystd he saattavat
kysya hyvinkin henkilokohtaisia asioita.
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KUOLEMAN
VAIKUTUKSISTA
PERYEESSA
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“Ali ithe tai kinkuttle vain tissi tai lonkilli
Kurden sen kuitenkin



6. KUOLEMAN VAIKUTUKSISTA PERHEESSA

Jokainen lapsi perheessa edustaa elaman jatkuvuutta ja jokaisella lapsella on
oma psykologinen tehtdvansa. Saattohoidon aikana vanhemmat ja sisarukset
hahmottavat kuolevan lapsen merkitysta perheelle ja samalla alkavat valmistautua
kuoleman jalkeiseen perheen uudelleen rakentumiseen.

Vanhemmat menettavéat lapsen kuolemassa kuvan itsestéan hyvina, suojaavina
vanhempina. Hoitaessaan lastaan kuolemaan vanhemmat tekevat tarkeata sovi-
tusty6td, jolla he korjaavat heikentynyttd kuvaa itsestaan ja samalla sovittavat sai-
rauden aiheuttamia syyllisyyksidan. Tyontekij6ilta vaaditaan aarimmaista hieno-
tunteisuutta hoitoja totuttaessaan, etta vanhemmat sailyttaisivat lapsesta vastuus-
sa olevan vanhemman roolin. Toisaalta vanhemmat kaipaavat ammatti-ihmisten
antamaa turvallisuutta hoidossa.

Perhekeskeiseen kuolevan lapsen hoitoon kuuluu myo6s sisarusten huomioiminen.
Useissa tutkimuksissa on todettu, etta pitkittyneet ja poikkeavat sisarusten reaktiot
johtuvat tiedon puutteesta ja siitd, etta heidat on suljettu hoidon ulkopuolelle.

MONITASOINEN MENETYS

- elaman jatkuminen lapsessa

- vanhemmuuden suojaava rooli
- itsetunnon menetys

PERHEEN STRUKTUURIN MUUTOS

KIETOMINEN

- lisamenetyksen pelko

- liilan tiukat perheen rajat

- yksityisyyden — etdisyyden puute
- lasten surun erilaisuus

- aviopuolisoiden surun erilaisuus

PROJEKTIOT
- syyllisyyden sijoittaminen ulkopuolisiin
- viha

IDEALISOINTI

- kuolleen ihannointi jatkuvaa, sisaruksilla ongelmia

- suruun kuuluvia vihan ja pettymysten tunteita ei voida purkaa
- ylikompensointi

REGRESSIO

- sisarusten itsendistyminen vaikeutuu

- vanhempien avuttomuus — lapset ottavat hoitavan asenteen ja kantavat
aikuisille kuuluvaa vastuuta

KUOLEMAN PELOT

- lapsilla kuoleman pelot lisdantyvat

- vanhempien kuolemanpelot vahenevét lapsen kuollessa
- kuoleman toiveet
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PERHESALAISUUDET
- vaikeuttaa suremista, jos asiasta ei saa puhua

- syyllisyydet

KIELTAMINEN
- suru viivastyy tai estyy
- psykosomaattiset oireet lisaantyvat

PSYKIATRISET JA PSYKOSOMAATTISET OIREET
VUOSIREAKTIOT

- kuolleen syntymapaiva, kuolinpaiva
- muut merkitykselliset paivat
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PERHYEEN
TUKEMINEN

Qbpkeylli kerisin kakki suruni jia hautasin ne puntarhaan,
i kun huhtikuy saapui jix kevit tuli pikkimdiin maa,
putarhassani kasvoi kauniita kukkia, enilaisia kuin

kaiktei munt i nagpurin tulipat katsomaan niiti ja
sanotvat kaikki minulle. * Kun spksp jilloen tulee, otks
antaisi meille néiden kukkien sismenii: saadaksemme

niiti omiin pustarhoihimme 2
Merta ja hiekkaa
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/7.  PERHEEN TUKEMINEN

Koko perheen tulisi saada osallistua kuolevan lapsen hoitoon. Nain perhe voi sai-
lyttda eheyden tunteen perheena. Tyontekijoilta vaaditaan tahdikkuutta ja kunnioi-
tusta vanhempia kohtaan seka vanhempien vahvojen ja jaksavien puolien arvos-
tusta. Hoitohenkilokunnan on kyettéava auttamaan perhettad vapauttamaan voima-
varansa lapsen kuoleman kestamiseen. Ymmartavaisessa hoitoyhteisossa per-
heen ei tarvitse kieltdd ahdistustaan, hammennystdén ja suruaan. Vanhempien
on voitava osallistua lapsen saattohoitopaatoksen tekemiseen ja heidan mielipitei-
td&n on kunnioitettava. He tarvitsevat paatoksen perustaksi oikeita tietoja lapsen
tilasta. Perhe voi valita lapsen hoitopaikan viimeisiksi paiviksi. Perhe saattaa kyp-
sya saattohoitopaatokseen jo ennen henkilokuntaa. "Olenko kauhea éiti, kun toi-
von ainoan poikani kuolemaa”, kyseli eras aiti seitseman sairausvuoden jalkeen.

Vanhemmat luopuvat lapsestaan ennakoivan surutyon avulla. Alussa he kieltavat
lapsen kuoleman mahdollisuuden. He eivat halua nadhdéa lapsessa tapahtuvia
muutoksia. Useimmat vanhemmat ovat jatkuvasti lapsen luona unohtaen itsensa
— heiddn on vaikea poistua lapsen luota sairaalasta. Vanhempien luopumiseen
kuuluu salattu tai tietoinen vihamielisyys, joka ilmenee kaikkia kohtaan. Vanhem-
mat saattavat puhua lapsesta menneessa aikamuodossa tai elamasta lapsen
kuoleman jalkeen tai he eivat halua ladketieteellisté hoitoa eivatka laakkeitd. Van-
hemmat haluavat sailyttaa toivon loppuun asti. Toivo ei ole lapsen paraneminen,
vaan se on toive lapsen paremmista lyhyistékin hyvista hetkista. Toivo on van-
hemmille oljenkorsi, joka auttaa jaksamaan.

Hoitotyon keinoin vanhempia voidaan tukea antamalla heille vahvistusta ja ohja-
usta lapsen hoitamisessa ja hoitotoimenpiteiden suorittamisessa. "Haluan osallis-
tua, koska en voi ottaa sairautta pois. Voin helpottaa lapsen karsimyksia olemalla
siella.” Perheet odottavat henkilokunnalta aitoutta, mukana elamista, hyvaksymis-
ta ja kuuntelutaitoa seké uskallusta kysya; mita tarvitset, olen kaytettavissa.

Lapsen kotona hoitaminen on myos yksi perheiden tukimuoto. Jos perhe haluaa
lapsen kotiin viimeisiksi paiviksi, on se heille jarjestettava. Lapsen kotona kuole-
minen on merkityksellinen koko perheelle.

Yksilovastuinen hoitotydé mahdollistaa lapsen hoitamisen kotona. Lastaan kotona
hoitanut aiti kuvaa tunnelmiaan seuraavasti: "On oikeastaan hyva, ettei taalla ole
jatkuvasti ketaan, silla on hyva olla lapsen kanssa kaikessa rauhassa ja hoitaa
pienta potilasta.”
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(APSEN LUOPUMINEN
ELAMACTA

" At miksi sini ot pidsti minua? *

" i tahdon kotitn, diti, mind tahdon kotiin.”

Aty otk sind: tajuz;, mini on jicksa ondd; mini kuolon.”
" @lkaz kadkii hifiax”

" Shan hifiaa”

Ellen9v
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8. LAPSEN LUOPUMINEN ELAMASTA

Lapsen luopuminen elamastaan pitkdaikaisen sairauden jalkeen on erilaista kuin
aikuisilla. Lapset kasittavat kuoleman eri tavalla. Noin 9-10-vuotias ymmartaa
oman kuolemansa ja sen lopullisuuden. Pitkdaikaissairas lapsi ymmartaa kuole-
vansa jo paljon ennen kuin osataan odottaakaan. H&n on ollut sairaalassa pitkdan
ja nahnyt ja kokenut potilastoveriensa sairastamista ja kuolemaa.

Pienen lapsen luopuminen elamasta on takertumista vanhempiin, itkua ja levot-
tomuutta sek& kokonaisvaltaista pahaa oloa. Isommat lapset luopuvat elaméastaan
vaiheittain. Heidan tunnetiloissaan vaihtelevat pelko, vihamielisyys, syyllisyys, ah-
distus ja masennus. Tunteet vaihtelevat nopeasti ja he voivat kieltda kaikki tun-
teensa ja kohdistaa ne muualle. Lapsen luopuminen ndkyy myds kasvamisena
kuolevan lapsen identiteettiin. Lapsella on mielikuvia terveesta vaiheesta ja vaka-
vasta sairastumisestaan seka yha lisdantyvista sairauden aiheuttamista muutok-
sista tilanteessaan. Erds 5-vuotias poika sanoi aidilleen kolme viikkoa ennen kuo-
lemaansa: "Haluaisin siivet — sellaiset enkelinsiivet, joilla voisin lentaa pois.”

Lapset saattavat antaa pois rakkaita tavaroitaan tai toivoa syntymapaivansa tai
joulun viettdmista aikaisemmin. He saattavat haluta kiihkeasti viela kerran kotiin ja
antaa tarkkoja ohjeita hautajaisten jarjestamiseksi. Monet lapset yrittavat sdastaa
vanhempiaan peittelemalla kipujaan tai olemalla kiltteja. "Kylla mina nain, etta Olli
oli kipea, mutta ei han valittanut ja yritti nayttaa tavalliselta, ettd minulle ei tulisi
paha olo.” Tallaista lapsen urheutta on aikuisen vaikea kestéaa, koska lahtbkohta-
na on aikuisten tuki lapselle eika painvastoin.
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9. KUOLEVAN LAPSEN HOIDON JARJESTAMINEN

Henkildkunta tukee lasta olemalla turvallinen aikuinen - kanssamatkustaja. Lap-
sella on oikeus olla elava, kokeva ja tunteva lapsi loppuun asti. Vuorovaikutus- ja
hoitosuhde antavat lapselle mahdollisuuden kasitella tunteitaan. Henkilékunnan
tehtavana on huolehtia kivun lievittamisesta, perustarpeiden tyydyttdmisesta, lap-
sen kuuntelemisesta ja sylissa pitamisesta. Yksilévastuinen hoitoty¢ tarjoaa erit-
tain hyvat tukimuodot kuolevalle lapselle.

Keskustelun ja lapsen kysymyksiin vastaaminen taytyy tapahtua lapsen ehdoilla.
Jos han haluaa puhua kuolemasta, on henkilékunnalla oltava siihen uskallusta ja
taitoa.

Saattohoidossa kohdataan tiettyja laéketieteellisia ja sosiaalisia kysymyksia, joihin
tulee l6ytaa ratkaisu. Tallaisia ovat esimerkiksi hoitopaikan, laakityksen ja ravit-
semuksen jarjestaminen.

Saattohoitoon siirtyvalle lapselle tulisi aina nimetd oma hoitoryhmaé: hoitava laaka-
ri, vastuuhoitaja, lahella oleva hoitaja, tarvittaessa erityistyontekijat kuten teologi,
sosiaalityontekija, kuntoutusohjaaja.

Periaatteessa jokaisen lapsen paras hoitopaikka on koti. Joissakin tapauksissa,
riippuen lapsen sairaudesta ja perheen muusta tilanteesta voidaan lasta hoitaa
my0Os sairaalassa. Jos lasta hoidetaan kotona, tulee perheelle taata mahdollisim-
man hyva tuki hoitavan paikan taholta. Hoitavan paikan taholta tehdaan kotikayn-
teja, useimmiten omat hoitajat, mutta myds tarpeen vaatiessa laakari seka muut
tyontekijat.

Kotikaynneilla halutaan yhdessa vanhempien kanssa l6ytaé ratkaisu mahdollisiin
ongelmiin ja taata ndin mahdollisimman onnistunut kotihoito. Lapsen voinnin mu-
kaan han kay sovitusti sairaalassa kontrolleissa, jolloin tarkastetaan lapsen kunto,
mietitddn mahdollisia tarvittavia laakityksia, laboratoriokokeita, verituotteiden an-
non tarvetta seka kotona ilmenneitd ongelmia ja niiden ratkaisuvaihtoehtoja.

Poliklinikkakayntien ja kotikdyntien maara ja tiheys maaraytyvat saattohoidon pi-
tuuden ja taudin laadun mukaan. Jos perhe asuu kaukana varsinaisesta hoitopai-
kasta, sovitaan perusterveydenhuollon kanssa yhteistyosta. Puhelinyhteys seka
kotoa sairaalaan etta sairaalasta kotiin on helppo tapa informoida tilanteesta ko-
tona. Lyhyessé saattohoidossa jopa paivittdinen puhelinyhteys on tarpeellinen.
Jos on odotettavissa, ettd saattohoito on pitkd tai perhe tarvitsee apua pe-
rushoidossa, on tarpeellista ottaa mukaan oman paikkakunnan terveyskeskuksen
kotisairaanhoito. Kaikissa ratkaisuissa neuvotellaan aina perheen kanssa.

Suurin osa kotona hoidettavista lapsista myds kuolee kotona. Niin vaikeata kuin
usein onkin, tulisi hoitohenkilokunnan ja lapsen vanhempien puhua etukéteen
kuolemasta ja siihen liittyvista asioista. Tarkeatd tuolloin on muistaa, ettei enaa
ole kiire mihink&&n. Voi rauhassa viettaa hiljaisen hetken lapsen kanssa laheiset
ihmiset ymparilla.

Vaikka lapsi paatetdankin hoitaa kotona, tulee perheella olla mahdollisuus tuoda
lapsi milloin tahansa, vuorokauden ajasta riippumatta, tuttuun hoitoyksikkdon, jos
tilanne syysta tai toisesta niin vaatii. Henkilékunnalla on tuolloin tarkeaa, etta
kaikki sujuisi mahdollisimman joustavasti eikd perheelle tulisi turhia odotuksia.
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Jos lapsi hoidetaan sairaalassa, pyritaan lapselle antamaan osastolla mahdolli-
simman rauhallinen huone, jossa koko perhe voisi viettda aikaa yhdessa lapsen
kanssa.

Yleinen periaate ravitsemuksen suhteen on, etta lapsi ottaa suun kautta sen, min-
k& pystyy ottamaan. Joskus voidaan laittaa nena-mahaletku, jos laakityksen otos-
sa on vaikeuksia tai nesteytys ei onnistu. Jos lapsella on pahoinvointia ja oksente-
lua, pyritddn niitd hoitamaan parhaalla mahdollisella tavalla.

Perheen on mahdollista saada erilaisia apuvdlineita kotihoitoa helpottamaan.
Lapset voivat saada hoitavasta sairaalasta tai perusterveydenhuollosta kotiin esi-
merkiksi sairaalasangyn, suihkutuolin/-laverin, jne.

9.1 Asioita, jotka tuntuvat hyvalta hoidettaessa kuolevaa lasta

Hoitohenkilokunnan tuki lapselle ja perheelle

Omat hoitajat (vastuuhoitaja/lahella oleva hoitaja) voivat hoitaa mahdolli-
simman paljon lasta

Lapsen on hyva kuolla kotona

Toisaalta lapsella ja perheelld on vapaus valita itse hoitopaikka

Lapsi saa itse valita puhuuko kuolemasta

Henkildkunnan oltava valpas, aito, valmis puhumaan silloin, kun lapsi ha-
luaa puhua

Kullekin perheelle sopiva yhteydenpito kuoleman jalkeen
Yleisperiaatteena kunnioitus ja rehellisyys perhetta kohtaan

VV VVVV VY

9.2 Lisaksi on mietittava

Millaista tukea vanhemmat tarvitsevat

Miten huomioidaan sisarukset ja muut sukulaiset

Kipulaakityksen toteuttaminen: annetaanko kipuladke suun kautta, ki-
pupumpulla vai kaytetaanké fentanyl-laastaria

Lapsen ravitseminen; mita tehdaan kun lapsi ei jaksa enaa syoda

Mita hoitotarvikkeita kotona tarvitaan ja mista ne saadaan

Informaation kulku perheelle ja toisaalta henkilokunnalle

Miten toimitaan, kun lapsi kuolee kotona

Miten toimitaan, jos vanhemmat haluavat tuoda lapsen sairaalaan kuo-
lemaan

Miten saattohoito toteutetaan vuodeosastolla

Kuolleen lapsen laittaminen

Tiedotetaan vanhemmille mahdollisuudesta muistohetkeen sairaalan
kappelissa

Kuolintodistuksen kirjoittaminen

Molemmille vanhemmille lyhyt sairasloma. Kehotetaan kdantymaan
oman laakarin puoleen, jos lyhyt sairasloma ei riita

Jarjestetaan vanhemmille keskustelutilaisuus lapsen kuoleman jalkeen
yhdessa hoitavien henkildiden kanssa

Surunvalittelut perheelle

YV V. VV VVV VVVVV VVYV
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Osallistutaanko lapsen hautajaisiin (merkittéava asia perheelle)
Vanhemmilla on mahdollisuus osallistua lapsensa menettaneiden kurs-
seille

Tiedottaminen koko osaston henkilokunnalle; tarvittaessa jarjestetaan
keskustelutilaisuus

Miten pyritddn turvaamaan henkilokunnan jaksaminen (esimiehen/ ty6-
yhteison tuki, tydnohjaus)
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KIVUN
UEVITTAMINEN

" QP jos paiain kisin poimii tihti;
oppii tuntemaan kivan jix kirkkauden,
atti ne kuuluvat phtoen.”

Helina Siikala
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10. KIVUN LIEVITTAMINEN

Saattohoidossa olevista lapsista sdaanndllista kipulaékitysta tarvitsee lahes 90 %.
Kipuldakitys tulisi aloittaa heti, kun kipu ilmaantuu, ja sen tulee olla sdanndéllista,
koska jo ilmaantunut kipu on vaikeampi hoitaa ja vaatii suurempia ladkeannoksia.

Yleensa aloitetaan suun kautta annettavilla "tavallisilla ” kipulaakkeilla kuten pa-
rasetamoli (Panadol), ibuprofeiini (Burana), naprokseeni (Naprosyn). Kun ndméa
eivat riita, siirrytddn voimakkaimpiin morfiinijohdannaisiin kipulddkkeisiin. Kipujen
pahetessa siirrytdéan hyvin herkasti morfiiniin, joka annetaan suonensisaisesti.
Tasaisena vuorokauden ympari jatkuvana infuusiona morfiinia voidaan antaa ki-
pupumpun avulla kotioloissakin. Tarkeinta on, etta lapsi on mahdollisimman kivu-
ton. Kuolevan lapsipotilaan kipuladkkeen tarpeen arviointiin tulisi kiinnittdd enem-
man huomiota silloin, kun lapsi on kykenematdn kommunikointiin. Myos psyykki-
nen Kipu voi kulminoitua fyysiseksi. Vanhemmat ovat lapsensa parhaita asiantun-
tijoita. Siksi myos heidan kuunteleminen on tarkea tehtava koko henkilokunnalle.
Kipulaakityksesta lisatietoa/-ohjeita saa osastoille laadituissa kivunlaakitys ohjeis-
ta.
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(APCEN KUDLEMAN
JALKEEN

Nt kerron mi: sulle mun lapser, kuinka kaunis on taivahan onkels
Qben sitvet on hohtavan valkoisa, jiz kutrit on kulln kelaiser

Qbuz vartenpa vain, ovat enkeljparvet vatveillx ain.

CVos tahtoisit nihdi si enkelin, harvinaista s tiilla on kuitenkin.
Paan kerran kun silmiisi sammuy; hin vuotsesi vieralli: valyoopi

Qbuaz vartenpa vain ovat enkeliparvet valveills ain.
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11. LAPSEN KUOLEMAN JALKEEN

Tapahtuipa kuolema kotona tai sairaalassa, tulee se hoitaa arvokkuudella. Lap-
sen kuollessa kotona on perheita yleensa jo etukateen ohjattu ottamaan yhteytta
hoitavaan yksikkdon kuoleman tapahduttua. Tuolloin perheella ei ole kiiretta ryn-
nata mihinkaan, vaan he voivat rauhassa viettaa hiljaisen hetken lapsen kanssa.

Lapsen kuoleman jalkeen kiireen pitaisi loppua. "Sari on kuollut, pieni enkeli nuk-
kuu lempimekossaan, royhelopuserossaan, punaiset kukkasandaalit jalassaan,”
kuvailee eras aiti tunteitaan lapsensa kuoleman jalkeen. Henkilékunnan tuki ja
auttaminen on surun, luopumisen ja menetyksen tunteiden jakamista ja vanhem-
muuden vahvistamista. Perheet tarvitsevat aikaa ja kuuntelijaa seké viestia siita,
etta olen sinua varten.

Perheen muut lapset ovat hammentyneitd ja peloissaan. Heidan tunteensa ailah-
televat vanhempien tunteiden mukaan. He ovat huolissaan silloin kun vanhemmat
ovat huolissaan. He saattavat kokea syyllisyyttd omasta terveydestaan tai riidoista
sairaan sisaruksensa kanssa. Sisarusten saattaa olla vaikea ilmaista suruaan.
Lasten suru on erilaista, aikuisista voi nayttaa, etta sisarukset eivat sure tai itke.

Lahes aina lapselle haluttaisiin tehda laaketieteellinen ruumiinavaus. Tastakin
tulisi kyetd puhumaan jo etukateen alustavasti.

Henkildkunnalle lapsen kuolema on hoitotydn vaikein kokemus. Lapsen kuole-
maan osallistuminen herattdad aina pohdintaa omista arvoista, hoitamisen motii-
veista ja myds omasta rajallisuudesta. Vaikeuksia tuottaa ihmisend olemisen ja
ammatillisuuden yhdistaminen. Hoitohenkilokunnalle lapsen kuolema on myo6s
menetys, joka herattda surun ja hadan.

Hoitohenkildkunnan tunteita voidaan kuvata Helina Siikalan runolla "Vain jos pal-
jain kasin poimii tahtida, oppii tuntemaan kivun ja kirkkauden, etta ne kuuluu yh-
teen".

Nykykasityksen mukaan kuolevaa lasta hoitavat laékarit ja hoitohenkilokunta ovat
vastuussa, ei ainoastaan potilaasta vaan myods potilaan laheisista. Nain ollen per-
heen hoito ei paaty lapsen kuolemaan. Perheelle tulisi tarjota mahdollisuus kes-
kusteluun rauhallisissa olosuhteissa hoitavan laakarin ja oman hoitajan kanssa
valittomasti kuoleman jalkeen, mutta myds myohemmassa vaiheessa, kun lapsen
kuolemasta on kulunut jo aikaa n.3 - 4 kuukautta. On osoitettu olevan erittain tar-
keaa, etta vanhemmat kayvat tapaamassa hoitohenkilokuntaa, jotta saataisiin sel-
vitettya kaikki hoitoon liittyvat mielté painavat asiat.

PERHEIDEN TOIPUMINEN

Lapsen kuolemasta ei "paasta yli ”. Tietyn ajan kuluessa perheet ja vanhemmat
|6ytavat kuitenkin voimavaroja jatkaa elamaa eteenpéain, mutta elama ei ole enaa
samanlaista. Tutkimuksien mukaan vanhemmat kertoivat heiltd menneen aikaa
vahintaan vuosi, ennen kuin olivat padsseet jotenkin asiassa jaloilleen. Aideilla
tama aika oli hieman pidempi kuin isilla, ja akisti kuolleiden lasten vanhemmilla
molemmilla hieman pidempi kuin saattohoidossa olleiden lasten vanhemmilla.
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11.1 Lapsen kuoleman jalkeen hyvaan hoitoon kuuluu seuraavia
asioita

1 Hiljainen yhdessaolohetki potilashuoneessa omaisten - sisaruksetkin saavat
tulla - ja tydssa olevan henkilékunnan kanssa, jossa voidaan laulaa tuttu virsi
tai laulu, rukoilla ja lukea Herran siunaus. Kiireetttman hetken jalkeen on aika
laittaa pieni vainaja valmiiksi kuljetettavaksi sairaalan kylmiéén. Kysy, halua-
vatko vanhemmat olla mukana laittamisessa. He voivat olla valmistautuneita
kuolinhetkeen ottamalla mukaan lapsen omia vaatteita, joihin he haluavat lap-
sen pukea

2 Vanhemmilta tai obduktio-osastolta saadaan selville, milloin tapahtuu vainajan
siirto sairaalan kappelista kotiseurakuntaan. Sairaalateologi toimii yhdyshenki-
I6n&, kun nain sovitaan. Varmista hakuaika! Lapsen saattohetkella obduktio-
osaston yhteydessa olevassa kappelissa on mahdollisuus tavata omaisia ja
nain elad surua yhdessad. Omaiset ovat tosi kiitollisia henkilokunnan mu-
kanaolosta. Sairaalateologi saa henkista tukea hoitajilta ja apua "Enkelilaulun”
tai virren laulamisessa. Saattohartauteen voi sisaltya pieni puhe ja rukous.
Myads virsikirjan lopussa on ohje saattohetkeen sairaalan kappelissa

3 Kutsuttaessa henkilokunta voi osallistua siunaus- ja muistotilaisuuteen lapsen
kotipaikkakunnalla

4 Osastolla vanhemmille jarjestetaan tapaaminen oman laakarin ja omien hoita-
jien kanssa melko pian kuoleman jalkeen. On erittdin tarkeda, ettd vanhem-
mat kayvét osastolla ja tapaavat henkilokuntaa lapsen kuoleman jalkeen

5 Kiriisi- eli debriefing-istunto on eri tilaisuus kuin seurantatapaaminen. Kriisi-
ryhma kokoontuu 24 - 72 tunnin sisalla tapahtuneesta. Se on yleensa kerta-
luonteinen. Se on I6ytanyt paikkansa myds osana hyvaa hoitokaytant6a

6 Seurakunnissa jarjestetaan sururyhmia omaisensa menettaneille. Ne kokoon-
tuvat n. 8 kertaa. Lapsensa menettaneille voidaan jarjestda oma ryhménsa
tarpeen mukaan myds sairaalasta kasin

7 Voimme olla yhteydessa lapsensa menettdneeseen perheeseen myods postin

ja puhelimen valityksella. (Sairaalateologi Anttila Marja-Liisa, 2000 Sananen
saattohoidosta).
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HATAKACTE

" CMenkii siis jir tohkiid: kaikki kansat
minun gpetuslapsiksent
kastakar heiti Sin jz "Rojan ja
Ryhin Congen nimeen jx
opettakan heiti noudattamaan kakkes,
miti mini olen kéiskenpt leidin novdatian.”

95



Matt. 128: 19, 20

12. HATAKASTE (OHJEITA HENKILOKUNNALLE)
12.1 Mita on kaste

Kastekaytannon juuret ovat syvalla historiassa. Se merkitsee uskonnolliseen yh-
teisoon liittymisen rituaalia, symbolista pesua.

N&in on myads kristillinen kaste, joka on saanut sisdltonséa Jeesuksen antamasta
kehotuksesta:

"Menkaa siis ja tehkaa kaikki kansat minun opetuslapsikseni: kastakaa heitéa Isan
ja Pojan ja Pyhan Hengen nimeen ja opettakaa heita noudattamaan kaikkea, mita
mina olen kaskenyt teidan noudattaa.” Matt. 128: 19, 20

Kristillinen kaste on armovaline, jonka tehtava on olla tukemassa ihmisen synty-
maa, kasvua, elamaa, Jumala-suhdetta. Kasteen uskonnollinen siséltdé on Juma-
lan yhteyteen ottaminen, lapsenoikeuksien antaminen perheenjasenelle Jumalan
perheeseen. Siksi kasteen yhteydessa emme ole tekemisissa lain kanssa, jossa
pohditaan oikeaa ja vaaraa, vaan armovalineen kanssa.

Kriisitilanteessa kasteen tehtava on olla tukea antava. Lapsen vanhempien ajatus-
ten ja tunteiden huomioiminen on tarkeaa.

Meidan ei tarvitse myodskaan ajatella, ettd kastetoimituksessa toimisimme silla
tavalla vaarin, ettad lapsen iankaikkisen elamén kohtalo ratkeaisi sen perusteella,
miten toimitus on suoritettu.

12.2 Hatakaste

Jos pelataan lapsen kuolevan eika pappia ole heti saatavissa toimittamaan kaste,
tulee jonkun kirkon jasenen kastaa lapsi. Mikéli mahdollista, neuvotellaan héta-
kasteen suorittamisesta vanhempien kanssa. Jos tatd mahdollisuutta ei ole, voi
luottaa omaan harkintaan.

Hatakasteesta on viipymatta ilmoitettava asianomaiseen kirkkoherranvirastoon
(KJ 2:14). Samoin menetellaan, kun hatdkaste annetaan kastamattomalle aikui-
selle. Mikali mahdollista, tulee saapuvilla olla todistajia.

Hatakasteen yhteydessa voidaan laulaa esim. virsi 397, 490, 492 tai 499.
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1. Kaste
(NN), mina kastan sinut Isan ja Pojan ja Pyhan Hengen nimeen.
(NN = nimi mainitaan, mikali se on tiedossa)

2. i maidin, joka olot taivaisa 3 ICorra siunatkoon sinua

Ryhitetty olkoon sinun nimesi _jix vayjislkeoon sinua

Culkoon sinun valakuntasi ICorra vidistakoon kasvonsa
Capahtukoon sinun tahtosi sinulle

myds maanpidlla min kuin S olkoon sinulle armollnen.
LAVaASSE, ICorra kiintikéon kasvonsa
Anna meille tind parvini sinun puolpesi

meidin jokapitviinen leipimme S antateoon sinulle rauhan.
a anna meille maidin spntimme an- Sin ja ' Rgjan ja ' Byhin
tecksi nitn Fuin mekin antécksi an- ICengon nimeen. Aamen.
namme niille,

_Jotka ovat meiti vastaan rikkoncet
Aliki saata meiti kinsaukseon, vaan
péiistic meidit pahasta

Qbilli sinun on valiakunta j voima
_ji kunniz iankaikkisesti. Aamon.
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12.3 Kenelle hatakaste annetaan

Hatakaste voidaan suorittaa lapselle, jonka &iti kuuluu evankelisluterilaiseen,
roomalaiskatoliseen, ortodoksiseen, anglikaaniseen tai metodistikirkkoon.

Mikali vanhemmat haluavat lapsen seuraavan is&é, on siité tehtava kirjallinen so-
pimus (malli ohessa).

Esimerkiksi:
Me allekirjoittaneet olemme yhteisesti sopineet siita, ettda meidan lapsemme NN
seuraa uskontokuntaan ndhden isaansa.

Seingjoella / 20

Todistavat:

Avoliitto ei ole oikeudellinen kasite, joten ilmoituksella avoliitossa olemisesta ei ole
seuraamuksia. Lapsi seuraa aitiaan.

12.4 Kuka hatakasteen suorittaa?

Hatakasteen voi suorittaa kuka tahansa evankelisluterilaista uskoa tunnustava
kirkon jasen. Todistajien uskontokunnalla ei ole merkitystd. Kummien lasnéolo ei
ole valttamaton.

Suomen adventtikirkon, Suomen baptistiyhdyskunnan, Helluntaiheratyksen ja
Suomen Vapaakirkon kastekaytantd on uskovien kaste eli ns. aikuiskaste, joten
lapsen hatékastetta ei kayteta.

12.5 Todistukset

Suoritetusta hatdkasteesta kirjoitetaan héatakasteilmoitus kahtena kappaleena.
Toinen lahetetaan asianomaisen kirkkokunnan eli &idin seurakunnan rekisterivi-
ranomaiselle ja toinen jaa sairauskertomukseen.

Suoritetusta hatakasteesta kerrotaan vanhemmille. Kun lapsi padsee sairaalasta,
tai jo sitda ennen, ottavat vanhemmat yhteyttd aidin seurakunnan kirkkoherranvi-
rastoon ja sopivat hatdkasteen vahvistamisesta. Hatakasteen vahvistaminen tulisi
tapahtua viimeistaan kahden kuukauden kuluttua lapsen syntymasta.

Kasteen vahvistamisen yhteydessa voidaan muuttaa hatdkasteessa annetut ni-
met, mikali vanhemmat riittavan ajoissa ovat ilmoittaneet nimen vaihdoksesta.
Toisin sanoen lapsen henkilomerkintéja ei ole viety viralliseen vaestorekisteriin.
Jos viralliset henkilomerkinnét on tehty, muutosta voi vield hakea laaninhallituksen
kautta.

Samoin uskontokuntaa koskeva sopimus lahetetadn kirkkoherranvirastolle ja jal-
jennos lapsen papereihin.
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VASTASYNTYNEEN
(APSEN KUVDLEMAAN
JA HAUTAUKSEEN

4 A

(NTTYVAA

SALAISUUDEN LAPSI

Kidlen ICorralle enkelit tuumivat niin.
O atka syntyi: undelleen.

ICpwin pation rakkautia tarvitses
Cimi lapsi salaisunden.
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13. VASTASYNTYNEEN LAPSEN KUOLEMAAN JA HAUTAUK-
SEEN LIITTYVAA

13.1 Kuolleena syntyneen lapsen siunaus

Onhje:

Kuolleena syntyneen lapsen tulee saada kristillinen siunaus hautaan, mikali ras-
kaus on kestanyt 154 vuorokautta ja mikali erityiset syyt eivat puolla toisenlaista
menettelya.

Hautaan siunaaminen on mahdollista suorittaa myos silloin, kun raskaus on kes-
tanyt 12 - 22 viikkoa, mikali vanhemmat sita toivovat.

Lupa hautaamiseen-lomake (hautauslupa) annetaan omaisille sairaalan osastolta.
Mikali tehdaan ruumiinavaus, hautausluvan saa obduktio-osastolta.

Se toimitetaan siihen seurakuntaan, jonka omistamaan hautausmaahan lapsi
haudataan.

Lapsen kuolemasta saavat virkateitse tiedon rekisteriviranomainen ja Kansanela-
kelaitos.

Kuolinsyyn selvittamiseksi lapselle tehd&aan lahes aina ruumiinavaus; siihen tarvi-
taan kuitenkin jommankumman vanhemman lupa. Ruumiinavaus tehdaan muu-
taman péaivan kuluessa; kuolinsyyta voi tiedustella 1a&karilta jalkitarkastuksen yh-
teydessa.

Lapsen noutamisesta sovitaan Seindjoen keskussairaalan obduktio-osaston
kanssa puh. 4154 111/4813, ma — pe klo 11 - 15.

13.2 Yksin ei tarvitse jaksaa

Lapsensa menetténeille jarjestetadn kriisiryhma joko sairaalassa tai omassa kun-
nassa.

Sairaalan ryhmaan on mahdollisuus saada mukaan myos synnytyksessa ja hoi-
dossa mukana olleita ladkareita ja hoitajia. Heidan osallistumisensa mahdollistaa
sen, etta tapahtumasta saa mieltd askarruttaviin kysymyksiin oikeat tiedot. Avoin,
rehellinen ja luottamuksellinen ryhmatilanne auttaa ymmartdmaan tapahtunutta
sekad omia reaktioita.

Keskusteluapua antavat myds osaston sosiaalihoitaja ja sairaalateologi. Sita saa
myoOs kotiseurakunnasta, terveyskeskuksen psykologilta, perheasiain neuvottelu-
keskuksesta ja mielenterveystoimistosta.

Seurakunnat jarjestavat omaisensa menettaneille sururyhmia, jotka kokoontuvat

tietyn ajan. Naista voi tiedustella seurakunnasta ja myds ehdottaa niiden jarjesta-
mista.
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Sairaalateologi on pitédnyt sururyhmid lapsensa menettaneille vanhemmille. H&-
neen voi halutessa ottaa yhteytta; uusia ryhmiéa kootaan tarpeen mukaan.

Adti miti s¢ on, kun
Shminen kuolee?
Kobmivuotias kysyp ja

katsoo suurin silmin,

QBilitin untwraisia tukkas
poskipiiti ja pienti leukas,
56 on kuin menisi pois ja
olisi kuitenkin luona, sanoen
Vaiko sition ottaz splin?
Kapst kysyy
& sanon, voi ottax vain

spdiimeen ja pitid sicllc aina

Ah" i SIHdg mzhm;ylz.cw' is1

pldsti; lapsi pyptid ja mini
rutistan byjemmin enki sano,
atti dllei kuolema niin elimd héinet
splistini vie i Jiittii sydameen.

Maija-Leena Saarikangas
Sairaalasielunhoito
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RUKOUKS1A I3
PSALMEIA

KOTIEN
RUKOUS
KIRJA
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14. RUKOUKSIA JA PSALMEJA

Bl meidin - rukous
Sl meidin, SCorra siunatkoon leiti
_joka olet tatvaissa _j vayjielkoon teits:
RByhitetty olkeson Obinun nimesi ICorra valistakoon kasvonsa teille
Culkoon OBinun valiakuniasi i olkoon teille armollinen.
Capahtukoon Obinun tahtosi ICorra kidintikson kasvonsa teidin
1myds maan piilli niin kuin tatvaassa puclosnne
Anna meills titi paivini _ja antatoon taille ravhan.
meidin jokapaiviinen leipimme. Sin ju Roian ji ' Ryhin Fongon
a anna meille meidin spntimme an- nimeen.
Locks; Bamen.
CNiin kuin mekin antecksi annamme
niille
Sotka ovat meitd: vastaan rikkoncet
Aliki saatx meiti kiusaukseen,
VAN padistd: meidit panhasta.
Qbilli OBinun on valtakunia
i voima jix kunnia

Bamen.
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Bsalmi

ICarra on minun paimenens

G minuldia mitiin puuty.
Piheridisolle niigolle

hin vie minut lgpidmiiin.
Pirvoittavien vetton (ks

hin minut johdattag

IGCin wirvoittaa minum sieluni
ICin ohjiza minut otkealls tislle
imensi tinden.

Fkka mind: vavliaisin pimeissi
laaksossa,

on mind pelkedisi mitiin pahaz

sillii sind olet minun kanssani,

SIHUN VISSAST Jo SAUVAST MINUE
lohduttavat
Qbini valmistat minulle povdin
minun vihollisteni silmien cteen.
Qi voitslet minun pidni sljplla;
minun majiani on pliseouotavainen
Qbulr hywyys ja lawpeus seuraavat mi
nua kaiken dinaikan,

i mini saan asua FCerran huoncessa
péivieni loppuun asti
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Starukous

Lovolle laske Lugiani)
Armizs ole sugjani

os vuoteelia en nousis
Caivaaseon otz tkdsi, Aamen
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