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Ministry of Social Affairs and Health has published recommendations for terminal care in 2010. The
expert working group's report (2017) states that, despite the recommendations, the development
of palliative care and management skills and the comprehensive integration of services into the
social- and health care system have been poorly implemented. One of the development needs is
to ensure demand-oriented and equitable access to psychosocial support for end-of-life patients in
life. The development of terminal care is current in Finland. The EduPal-project of the Ministry of
Education and Culture is underway to develop palliative education.

The thesis is subject to timelly. Its objective is to develop terminal care. The thesis is useful for the
nurse to support and face the dying patient. The thesis is a descriptive literature review describing
how the dying feel the near death. The survey material is obtained from databases approved by
Oulu University of Applied Sciences. Seven scientific research or scientific article was chosen for
the literature review. The material was analyzed by theme. The database is about dying grieving
process and dying encounter and support.

When it came to finding out, it was clear that the experience of dying was scarcely studied scientif-
ically. The results of the literature review show that of the dying people to be heard and treated
dignity until the end of their lives. In the experiences of dying, fear and concern emerged whether
the above-mentioned issues were fulfilled. This needs to be taken into account when developing
the quality of terminal care. The results also showed that the dying patients undergoes existential
reflection and that it is good staff will be ready. This should also be taken into account in the devel-
opment of palliative care education. Information obtained from patients is valuable information that
can be used to develop nursing care. More scientific research are needed on the experience of
dying patients.
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1 JOHDANTO

Sosiaali- ja terveysministerid on julkaissut saattohoidon suositukset 2010. Niissa korostuvat inhi-
milliset ja eettiset periaatteet, seka ihmisen kivun ja karsimyksen lievittdminen. Saattohoidossa
osaamisen alueet ovat kyky arvioida, hoitaa ja soveltaa tietoa systemaattisesti ja riittavalla taidolla:
karsimykseen ja sita aiheuttavien oireiden hoitamiseen, psykososiaalisiin, fyysisiin, henkisiin, hen-
gellisiin, eksistentiaalisiin, kulttuurisiin tarpeisiin ja toiveisiin, niilden ymmartamiseen ja huomioimi-
seen hoidon suunnittelussa ja toteutuksessa, lahestyvan kuoleman merkkeihin ja kuoleman het-
keen ja omaisten tukemiseen potilaan kuoleman jalkeen. (Sosiaali- ja terveysministerié 2010, vii-
tattu 16.8.18.)

WHO:n arvion mukaan palliatiivista hoitoa Suomessa tarvitsee ainakin 30 000 henkilda vuosittain.
Palliatiivisen hoidon ja saattohoidon osaamisen kehittaminen ja palvelujen integroituminen katta-
vasti sosiaali- ja terveydenhuoltojarjestelmaan on toteutunut heikosti suosituksista huolimatta. Laa-
dullisia ja maarallisia kehittamistarpeita on. Yhtena niista elaman loppuvaiheen potilaiden ja heidan
laheistensa elamantilanteen huomioivan psykososiaalisen tuen tarvelahtdisen ja yhdenvertaisen
saatavuuden varmistaminen, myds kotisaattohoidossa. Elaman loppuvaiheessa potilas ja hanen
laheisensa tarvitsevat psykososiaalista tukea. Suomen sairaaloista ainoastaan HUS:lla on psyko-
sosiaalisen tuen yksikko palliatiivisessa keskuksessa. Sairaalateologit tarjoavat sielunhoidollisia
palveluita myds potilaan kotiin. Kolmannen sektorin ja vapaaehtoisten rooli on merkittava potilaan

ja laheisten tukemisessa seka vertaistuessa. (Sosiaali- ja terveysministerio 2017, viitattu 17.8.18.)

Sarivaaran tutkimuksessa todettiin potilaan hoidon onnistumiseen vuodeosastoilla vaikuttavan rat-
kaisevasti aika ja erityisesti hoitajan ajan riittavyys. Hoitajat kokivat, etta perushoito vie valtaosan
tydajasta ja hoitotydssa korostuu siksi fyysinen puoli. Kaytannéssa mahdollisuutta kuolevan ihmi-
sen hyvaan, kokonaisvaltaiseen hoitamiseen ei hoitajien kokemusten mukaan ole. Aikaisemmat
tutkimukset ovat myGs osoittaneet, ettd vuodeosastoilla on heikot mahdollisuudet luoda ilmapiiria,
jossa kuolevan emotionaaliset ja eksistentiaaliset tarpeet tulisivat tyydytetyiksi. (Sarivaara, Lamsa,
& Seppala 2018. Viitattu 17.8.18.)

Hahon (2017) tutkimuksesta tulee iimi, etté palliatiivisen vaiheen sydpapotilaat haluavat kayda ek-
sistentiaalista pohdintaa, jossa he voivat hahmottaa aikaisempaa elamaansa suhteessa nykyai-



kaan seké edessa olevaan elaman lopun vaiheeseen. Kuoleman laheisyyden kokeminen konkreet-
tisesti sairaan kehon valityksella paljastaa sen, etta kaytettava aika on vahainen. Tama johtaa kar-
simyksen kokemiseen. Eksistentiaalinen karsimys kietoutuu kasityksiin sairaudesta, tulevaisuuden
puuttumisesta, hyvastien jattamisesta seka itsensa liittamisesta laajempaan universaaliin yhtey-
teen. Tutkimuksessa haastatelluilla potilailla oli pelko itsemaaraamisen ja elaman hallinnan menet-
tamisesta. He ilmaisivat olevansa huolissaan siita, annetaanko heille loppuvaiheessa turhia hoitoja,
kohdellaanko heita inhimillisesti, huomioidaanko pienia toiveita ja pitkittyyko kuoleminen. Naihin
pelon ja ahdistuksen syihin voidaan vaikuttaa rakentamalla luottamuksellinen hoitosuhde ja suun-
nittelemalla hyvin elaman lopun hoito seka potilaan laatimalla hoitotahdolla. Varmuus mahdollisim-
man hyvan hoidon saamisesta ja siita, etta hoidon tahtoa kunnioitetaan laaditun hoitosuunnitelman

mukaisesti, lievittda eksistentiaalista karsimysta. (Haho 2017. Viitattu 17.8.18.)

Usein kuolemasta johtuvan surun ymmarretaan tarkoittavan jaljelle jaavien surua, eiké tulla ajatel-
leeksi sitd, milta kuolevasta itsestaan tuntuu. Mita han suree ja kokee, mité han haluaisi ehka viela
sanoa laheisilleen, miten han haluaisi kuolla ja kenet vierelleen kuoleman hetkelld. (Gronlund &
Huhtinen 2011, 60.)

Opinnaytety6 on kirjallisuuskatsaus lahestyvasta kuolemasta kuolevan kokemana. Saattohoidon
kehittdminen on valtakunnallisesti ajankohtainen aihe. Saattohoito on noussut pinnalle osittain eu-
tanasia-keskustelunkin myota. Laakariliton mielesta saattohoitoa tulee kehittaa eutanasian sijaan
(Laakariliitto 2017). Palliatiivisen hoitotydn koulutuksen kehittdmiseksi on parhaillaan kéynnissa
Opetus- ja kulttuuriministerion EduPal-hanke. Saattohoito opinnaytetyon aiheena on siis ajankoh-
tainen. Opinnaytetydn aihe on noussut myds siita lahtokohdasta, etta opiskelija haluaa syventaa
ammatillista tietouttaan saattohoitopotilaan psykososiaalisesta, henkisesta, hengellisesta, emotio-

naalisesta ja eksistentiaalisesta tukemisesta.

Opinnaytetyossa keskitytdan palliatiivisen- ja saattohoitopotilaan tukemiseen ja kokemuksiin kuo-
levien potilaiden nakdkulmista. Omaisten huomioiminen on tarked osa saattohoitoa ja laheisten
merkitys kuolevalle potilaalle on suuri. Tassa opinnadytetydssa rajataan pois omaisten huomioimi-
nen ja heidan seka hoitohenkilokunnan kokemukset. Katsauksessa rajataan myds pois ns. kuole-
manrajakokemukset. Rajaukset tehtiin sen vuoksi, etta suunniteltu aikataulu ei mahdollistanut laa-

jempaa perehtymista.



2 KUOLEMA JA SEN KASITTELY

2.1  Kuolema suomalaisessa kulttuurissa

Suomalainen kuolema on laitostunut 1970-luvulta [ahtien. Moni kdy hyvastelemassa laheisensa,
mutta ammattilaiset hoitavat monet kuolemaan ja vainajaan liittyvat kaytannon asiat. Ihmiset ovat
vieraantuneempia kuolemasta, vaikka se on olennainen osa elamaa. Suomessa kuollaan pitkalle
samoista syista kuin muissakin lansimaissa. Laaketieteen kehitys on johtanut elinian pitenemiseen.
Suomeen saattohoito tuli 1960-luvun lopulla. Saattohoidon myo6ta tietoisuus ja vaatimus kuolevien
ihmisten hyvasta hoitamisesta on lisdantynyt. (Hakola, Kivistd & Makinen (toim.) 2014, 14-16.) Ih-
misen suhtautuminen kuolemaan on muuttunut luonnottomammaksi. [kaan kuin kuolemaa ei enaa
pidettaisi jokaista ihmista kohtaavana normaalina ja luonnollisena asiana. Kuolemasta on tullut aa-
rimmaisen pelottava. Kuolema koetaan tappiona laéketieteelle. Kuolemasta puhuminen koetaan
vaikeaksi ja kiusalliseksi, siitd puhutaan monesti kiertoilmaisuina. (Hanninen & Pajunen 2006, 77-
78.)

Kullakin yhteiskunnalla on tarve sopeutua kuoleman synnyttamiin muutoksiin yhteisossa, seka ka-
sitella kuolleet ruumiit soveliaaksi katsotulla tavalla. Sovittuja ja yhteisesti jaettuja tapoja kohdata
kuolema, kutsutaan kuolemantriiteiksi eli perinteiksi, jotka saantelevat sosiaalisen siirtyman muotoja
aina kuolevan valmistelusta suremisen ilmentymiin, sek& ruumiin havittdmisesta vuosittaisiin muis-
topaiviin. Toistuvat kuolemanriitit tuovat turvallisuutta ja heijastavat yhteisia arvoja. Ihmiskuva maa-
rittda suhdetta kuolemaan. Kaikkialla elaméasta, kuolemasta ja ihmisyydesta ei ajatella kuten lansi-
mais-kristillisessa perinteessa. Suomessa yha useampi eroaa kirkosta, mutta kirkolliset rituaalit ja
etenkin kirkollinen hautaan siunaaminen ovat edelleen suosittuja. Haudoilla kayntien suosio on
kasvanut. Vainajia muistellaan erillisena kirkkopyhana, pyhainpaivana, mutta sen lisaksi se on osa

joulunviettoperinnetta. (Hakola ym. 2014, 16-17.)

Kuolema maaritelldadn Suomen laissa niin, etté se on tilanne, jossa aivotoiminnat ovat pysyvasti
loppuneet. Sydan voi olla pysahtynyt, tai sykkia edelleen, jolloin on mahdollista tehdé elinsiirtoja.
Ennen nykyaikaisen laaketieteen kehittymista ei ollut aivokuolemaa, koska ei ollut mahdollista pitaa
elintoimintoja keinotekoisesti ylla. (Hakola ym. 2014, 32.) Siltala kuvaa kuolemista tapahtumaksi,



jossa oleminen sisaltaa olotilan ja valmistautumisen kuolemaan. Kuolemisen vaihetta ei ole akilli-

sessa kuolemassa. (Siltala 2017, 7.)

2.2 Kuolema surutyona ja kuoleman kasittelyn vaiheet

Nykyajan ihmiselle on muotoutunut rationaalinen, aikasidonnainen ja looginen ajattelumalli, jota
pidetaan normaalina ja oikeana. Harva tulee miettineeksi, etta tuossa ajattelussa ei ole kaikki ja
elamassa on myos ilmioita, jotka eivat sovi tuohon malliin. Pideta@n selvang, etta elama jatkuu
samanlaisena, eika osata ottaa huomioon ennalta pakon sanelemia muutoksia ja sita, kuinka sy-
vallinen muutos niilla voi olla. Kuitenkin jonain paivana mielenmaisema ja koko eldéman pohja voi
yllattaen pettaa ja muuttuu aivan toiseksi silloin, kun joudutaan kohtaamaan jarkyttavia tilanteita ja
tapahtumia. Muutoksessa tiedostaminen muuttuu, on pakko katsoa asioita uudella tavalla, silla ka-
silla on siirtymavaihe, joka kysyy inmiselté voimavaroja. Pitaa sopeutua uuteen ja erilaiseen. (Gron-
lund 2015. 120-121.)

Lahestyva kuolema herattdd monenlaisia tunteita, kuten pettymysta, katkeruutta, kateutta, syylli-
syytta ja vihaa menetetysta elaméasta. Se tuo myos pelkoa ja ahdistusta tulevasta. (Saarto ym.
2015, 306.) Kuoleva pohtii oman elaméansa sisaltdja seka arvioi niita (Siltala 2017, 35). Kun kuo-
lema lahestyy, ihminen pyrkii eheyttamaan elamansa eri vaiheet. Han kokoaa seka onnelliset etta
kivuliaatkin kokemuksensa ja etsii tarkoitusta elamalleen. Sairastuminen mahdollistaa psyykkisen
kasvun, ja siita voi virita uudenlaista toivoa. Moni kokeekin [dytaneensa sairastuttuaan oman it-
sensa, arvonsa ja itselleen tarkeat asiat. Parhaimmillaan itsetuntemuksen lisaantyminen helpottaa
elamasta luopumista. Toivo on edellytys sairastuneen hyvélle eldamanlaadulle. Se on ihmiselle omi-
nainen tarkea voimavara. Toivo merkitsee uskoa elaméaan ja hyvaan. Se muuttaa muotoaan sai-
rauden vaiheissa. (Aalto 2013, 71-72.)

Ihmisten kuolemanpelkojen syyt ovat hyvin monenlaisia. Paljon riippuu siitd, keltd kysytaan. Tar-
kein tekija on se, onko ihminen joutunut kohtaamaan kuolemaa. Vastaukseen vaikuttaa se, onko
kysymyksessa pitkalle koulutettu, useita vuosia tydelaméssa ollut terveydenhuollon ammattilainen,
perheenaiti, opiskelija vai idkas ihminen. Merkitystd on myds silla, onko ihminen sairas, tai onko
hanen lahiomaisensa kuollut |lahimenneisyydessa. Tuntematon voi tuntua pelottavalta, samoin kuin
itsensé ja rakkaittensa menettdminen. Kun on kysymys omasta kuolemasta, pelko on voimakkaan

emotionaalista. Sita on toisen mahdotonta kasittaa. (Gronlund 2015, 149-152.)



Kuoleva voi tuntea my0s surua ja kaipuuta, jotka kohdistuvat tulevaisuuteen. Millaista sopeutu-
mista, psyykkista ahdistusta, epauskoa ja torjuntaa, sisaltaa sellaisen ajatusmaailmaa, joka on saa-
nut kuulla sairastavansa parantumatonta sairautta. Etenkin silloin, kun on aina pelannyt sairastu-
vansa sellaiseen. Silloin on oleellista, nékeekd ihminen lahestyvassa kuolemassa tarkoitusta, vai
onko se hanen ajattelussaan taysin jarjetonta ja merkityksetonta. Usko voi vahentaa ihmisen ko-
kemaa kuolemanpelkoa, koska kuolemassa on silloin toivoa. Monien ateistien mielesta tilanne on
sellainen, ettd kuoleman jalkeen ei ole enaa mitaan ja kaikki todella paattyy kuolemassa. Kuole-
manpelkoihin vaikuttavat myos ihmisen itsetunto ja itseluottamus, mita han yleensa pelkaa, ja mika
on hanen tapansa suhtautua eldmassa voimakkaisiin emotionaalisiin seikkoihin. (Gronlund 2015,
149-152.)

1970-luvun alussa Kubler-Rossin surun vaiheteoria heratti kiinnostusta ja se hyvaksyttiin ympari
maailmaa. Ensimmaisen kieltdmisen vaiheen jalkeen seuraavat vihan tunteet. Sitten on kaupan-
kaynnin vaihe, masennuksen vaihe ja viimeisena hyvaksymisen vaihe. Vaiheteorian kehittamisella
oli suuri merkitys kuolevan ihmisen tunteiden ja tilanteen ymmartamisessa. Vaiheita alettiin kuiten-
kin pitaa itsestaanselvyyksing, jolloin kuolevia alettiin kohdata kaavamaisesti eika omana persoo-
naan. (Gronlund 2015, 161-162.)

Ihminen kamppailee kuoleman hyvaksymisen, vastaanottamisen ja sen kieltamisen jannitteessa.
Kuoleva ihminen haluaa suojautua kuoleman ajattelemiselta ja sulkea siltéd siimansa. Kuoleman
uhkaa vastaan kaydaan kieltamisella, kaikkivoipaisuudella, mitatoinnilla, eristaytymisella ja ihmis-
ten jakamisella hyviin ja huonoihin. Ne ovat keinoja tuhoutumisen ja hajoamisen tunteiden suojaksi

seka peittdmaan kaipausta ja surua. (Siltala 2017, 30-31.)

Suremisella ei ole valmista mallia vaan jokaisen suru on yksildllinen. Suru ei valttamatta etene
tiettyjen vaiheiden kautta. Se aaltoilee, palaa alkuun ja ottaa askelia eteenpain. Surun voimakkuus
ja kesto vaihtelee, ajan kuluessa sen luonne yleensa muuttuu. Suru on yleensa eldméaa muokkaava
kokemus. Suru on luopumiseen suostumista ja silld on omat tehtavansa. Se auttaa hyvaksymaan
menetyksen realiteetit, antaa luvan tuntea tuskaa ja ndin kéyda lapi tunnekokemuksia. Suru py-
sayttaa ja sitoo voimavaroja. Suruun voi jaada kiinni. Kasittelemattdmana se voi purkautua ja ilmeta
my6hemmin psyykkisina ja fyysisina sairauksina. Suruun ja kriisiin on erilaisia teorioita. (Kamppari
2014. 57-58.)

10



Suru on tervehdyttava elamanvoima kuoleman yhteydessa. Suru sisaltaa eheyttavia voimavaroja:
tunteita, mielikuvia, muistoja, ajatuksia ja kaipausta. Naiden avulla sureva tyostaa kuoleman surua,
antaa sille merkityksia ja sitoo kuoleman taman hetken todellisuuteen ja valmistaa omaan kuole-
maan. Surussa liikutaan tunnetilasta toiseen. Tunteet iimenevét rakkautena, kiintymyksena, vi-
hana, ahdistuksena, levollisuutena, katkeruutena, kiitollisuutena, alakulona, tyydytyksena, epatoi-
vona, toivona, pelkona, kauhuna, luottamuksena, avuttomuutena, seesteisyytena, epauskona ja
uskona. Suru voi sisaltdad myos syyllisyytta tai hapeaa, joka koskee kuolevan itsetuntoa. Kuolevalla
voi olla mielessaan muistoja hylkaamisesta, vastavuoroisuuden puutteesta tai muita vaikeita koke-
muksia. Hapea voi lamaannuttaa tunteet ja mielikuvat, jolloin surua ei voi tydstaa. Surevan mielta

savyttavat silloin tyhjyys ja yksinaisyys. (Siltala 2017, 105-107.)

Suru kuljettaa vahitellen ymmartamaan ja hyvaksymaan kuoleman ja eheyttdmaan kuoleman
osaksi itsed. Suru merkitsee eldaman tayttymyksen [dytymista. Se on myds uuden luomista mene-
tyksissa ja surussa. Luopumisessa syntyy myos uusia ulottuvuuksia ja vapautta. Sureminen on
elavoittavaa, vapauttavaa ja antaa voimia. Se johdattaa anteeksiantoon. Surun avulla saa koske-
tuksen avuttomuuden tunteisiin. Surua ei ole mahdollista aina 16ytaa ja ottaa kayttddn oman itsen
varassa. Suruprosessiin liittyy kivulias ja haavoittava tietoisuus menetyksen todellisuudesta ja lo-
pullisuudesta. Suruun tarvitsee seka konkreettisesti ettd tunne-tasolla vuorovaikutusta, toisen ih-

misen ymmartavaa kuuntelua, kannattelua ja huolenpitoa. (Siltala 2017, 109-115.)
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3 KUOLEVAN KOHTAAMINEN JA TUKEMINEN

3.1 Kuolevan kohtaaminen

Keskeista saattohoidossa on lasnaolo, saattohoito on ihmista lohduttavaa hoitoa (Hanninen & Pa-
junen 2006, 100). Laakarin ja hoitajan tyd herattaa tunteita ja siina on myds monenlaisten tunteiden
kohteena. Se edellyttaa hoitavalta henkil6lta tietoista lasndoloa, hyvaa tunteiden saatelykykya ja
vakautta. Parhaiten ty6hon sopii henkild, joka on aidosti kiinnostunut ihmisesta sairauden takana.
Tall6in tyontekijalla huomio siirtyy luontevasti mielensiséisista asioista ja ympariston hairiotekijoista
potilaaseen. Tyon keskeytyminen vaikeuttaa tydhon keskittymista ja asettumista potilaan tunneta-
solle. Kiihkea rytmi, kellon katsominen ja levottomat liikkeet viestivat potilaalle, ettei mitaan tunne-
pitoista kannata ottaa esille. Aito ja henkilokohtainen lasnaolo on hyvin merkityksellista ja mieleen-
painuvaa ja on sitd myos hoitavalle henkildlle. Se auttaa jaksamaan vaativaa potilasty6ta. Rauhal-
linen ja kahdenkeskinen lasnaolo seka hiljaisuuden sietaminen ovat usein edellytys sille, etta poti-

las ottaa esiin kipeita ja henkildkohtaisia asioita. (Saarto ym. 2015, 245.)

Vakava sairastuminen aiheuttaa ainakin jonkinasteista psyykkista kriisia, jolloin ihmisen mieli muut-
tuu aarimmaisen herkkatuntoiseksi kaikelle kohtelulle. Inminen tuntee suurta kiitollisuutta osakseen
tulevasta hyvasta, mutta pahoittaa myds mielensa herkasti valinpitamattomasta kohtelusta. Sai-
raus riisuu ihmista hanen omasta identiteetistaan. Naissa olosuhteissa ihmisen rationaalinen mina
pyrkii hukkumaan. Potilas voi kayttaytya lapsenomaisesti tai karsimattomasti. On tarkeaa silloin
sailyttad ammatillisuus tyontekijana. Tavallisesti regressiivinen kaytos herattaa ihmisessa hapeaa
jalkikateen ja silloin héan tuntee kiitollisuutta, jos hanta on siedetty hankalinakin hetkina. Tyontekijat
voivat rakentaa inhimillista hoitosuhdetta ndkemalla ihmisen sairauden takana. Kiinnostus hanen
aiemmasta elamastaan ja kokemuksistaan viestii, etta potilas on muutakin kuin sairaus. (Pelkonen,
Huttunen & Saarelma 2013, 87-88).

Merkittava osa vuorovaikutusta ovat tunteet. Ne ovat kiedottuna puheeseen, jossa niita iimentavat
aanen savy, rytmi, voimakkuus ja vivahteet. Puhujan ruumiin asennot, liikkeet ja kasvojen iimeet
kertovat siita, milla tavalla han elaytyy sanomaansa. Katse viestii enemman kuin sanat. Potilas
aistii herkasti hanta hoitavan henkilon aanen hienovaraiset vaihdokset ja muutokset painotuksissa

ja aanen korkeudessa, rytmissa ja puheenvuorojen ottamisessa. Hoitavan henkilon rauhallinen ja
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hyvaksyva katse kertoo potilaalle, etté sairaus on hanelle tuttua ja antaa siten luvan potilaalle olla
sellainen kuin on. Muuttunut ja sairauden runtelema ulkonakd voi sairaalan ulkopuolella herattaa
jarkyttyneita katseita, jotka lisaavat potilaan ahdistusta. Jokainen haluaa tulla kohdatuksi ihmisena
eika sairautena. (Saarto ym. 2015. 245.) Toisen ihmisen taydentava ja vastavuoroinen lasnaolo
vahvistaa kuolevan aitoa itsekokemusta. Tasta vuorovaikutuksesta kuoleva saa kokemuksen

omasta merkittavyydestaan toiselle. (Siltala 2017, 34.)

Kuolevan tulee saada elaa viimeiset vaiheensa oman arvonsa sailyttaen seka 16ytaa itselleen per-
soonallinen, oma kuolemansa. Kivun ja muiden oireiden lievityksen rinnalla keskeista on arvokkuu-
den, itsemaaraamisoikeuden ja yksil6llisyyden kunnioitus iimapiirissa, joka on kiireeton ja rauhalli-

nen. Osa hyvaa kuolemaa on omaisten ja laheisten lasn&olo. (Siltala 2017, 38-39.)

Kun ihminen ymmartda kuolevansa pian, alkaa han tydstaa mielessaan tulevaa tapahtumaa ja
kdyda lapi eldmaansa. Kuoleva potilas saattaa ndhda unia, joissa han kasittelee kuolemiseen liit-
tyvia asioita. Potilasta pitaisi kannustaa miettimaan unien merkitysta, silla han on niiden paras tul-
kitsija. [Imiona kuolevan potilaan oudot kokemukset on tunnettu jo kauan, mutta niista ei juurikaan
keskustella ja asiaa on tutkittu vahan. Potilas voi kertoa kokemuksistaan epardiden ja symbolikie-
lelld. Potilaan kertomaa voi olla vaikea ymmartaa. Potilaan kokemuksia ei saisi pilkata tai vaheksya,
silla potilaalle ne ovat todellisia. On tarkeaa sailyttaa kontakti potilaaseen. llmion aiheuttajan etsi-

misen sijaan tulisi kuunnella potilasta ja miettia mita han tarvitsee. (Gronlund 2008.)

Julkisen keskustelun perusteella emotionaalinen tukeminen on saattohoidon ongelmallisin ja vaa-
tivin alue. Fyysisen kivun poistaminen on helpompaa kuin kohdata kuolevien ahdistus ja lievittaa
sitd. Kuolevan emotionaalista kohtaamista seka tukemista vaikeuttavat erilaiset psykologiset, bio-
logiset ja kulttuuriset tekijat. Psykologiset tekijat liittyvat vaikeuteen samaistua kuolevien tilantee-
seen, biologiset tekijat liittyvat evoluutiosta kumpuavaan haluttomuuteen ajatella omaa kuolevai-
suutta, kulttuuriset tekijat tarkoittavat lansimaista kehitysta, jossa tietoisuus kuolemasta on haivy-

tetty siirtdmalla kuolevat pois nakyvista laitoksiin. (Hakola 2014, 47-48.)

Ihmisten kanssa ty6ta tekevat henkilot saavat tydssaan mahdollisuuden — rikkaan ja raskaan. Heilla
on etuoikeus olla mukana toisen ihmisen elaman arvokkaiden tapahtumien hetkelld. Hoitajan tulee
ymmartaa toimivansa paikalla, joka edellyttaa kunnioittavaa kayttaytymista ja toimintaa. Kuolevia
hoitavia hoitajaa tydnohjaus auttaa jaksamaan. (Grénlund 2011, 196-199.)
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3.2  Kuolevan psyykkinen, hengellinen ja emotionaalinen tukeminen

Potilaan psyykkiselle jaksamiselle luovat perustan hyva somaattisten oireiden hoito, luottamus ja
hoitosuhde. Jos potilas vetaytyy normaalin elamansa rooleista ja aktiviteeteista enemman kuin ha-
nen fyysiset rajoitteensa edellyttavat, tulisi pohtia silloin psyykkisia toimintarajoitteita. Henkea uh-
kaava sairaus vaatii mielelta kykya sopeutua sairauden muuttamiin kehollisiin toimintoihin ja taus-
tatietoisuuden tuomiin uhkakuviin. Psyykkista oiremuodostusta voidaan jasentaa hoitosuhteessa
kertomalla, analysoinnilla ja yhdessa keskustelemalla. Puhumalla ja kuuntelemalla mielen sisdiset
prosessit tuodaan vuorovaikutukseen sanallisen hahmottamisen kautta. Sailyttaakseen psyykkisen
tasapainonsa potilas tarvitsee ammatillista ohjausta ja perehdytysta omaan hoitoonsa. Vuorovai-
kutuksen, kuuntelun ja ohjauksen merkitys on palliatiivisessa hoidossa keskeista. Tavallisissa ti-
lanteissa ei edellytetd erityisia psykoterapeuttisia valmiuksia vaan toimintaa, joka perustuu hyvaan
vuorovaikutukseen ja potilaan ohjaukseen. Vaikeimmissa tapauksissa konsultoidaan psykiatrista
hoitoyksikkoa. (Saarto 2015, 219.)

Hengellisyydella tarkoitetaan ihmisen kiinnostusta elaman tarkoitukseen, elaman perimmaisiin ar-
voihin ja oman olemassaolon merkitykseen. Uskonnollisuus on hengellisyyden ulkoinen ilmentyma,
jota ihminen toteuttaa erilaisilla rituaaleilla. Usein hengelliset tarpeet aktivoituvat, kun ihminen sai-
rastuu tai joutuu kriisiin. Sairauden aikana ihmisen inhimillisen perusvoimavaran — toivon merkitys
korostuu. Hengellinen hoito tarkoittaa potilaan hengellisten tarpeiden huomioimista. Tallaisia voivat
olla lasnaolo, potilaan kuunteleminen, kirkollisten toimitusten mahdollistaminen tai hilientyminen
potilaan kanssa. Hengellisen hoidon tavat ja vélineet ovat monipuolisia; lasnéolo, keskustelu, ref-
lektointi, yhteyksien luominen, musiikki, laulu, lukeminen, hiljentyminen, hartaus, uskonnolliset esi-
neet ja siunaaminen. Niiden avulla elamanlaadun vaaliminen ja karsimyksien lievittdminen auttavat
potilasta, vaikka syvimmat eksistentiaaliset kysymykset jaisivatkin ratkaisematta. (Saarto ym. 2015,
307-309.)

Nykyajan uskontokielteisyys saattaa vaikuttaa hoitotydhon siten, etté uskontoon tai hengellisyyteen
vaikuttaville asioille annetaan vain vahan merkitysta. Nain siita huolimatta, etta kokonaisvaltaisuus
hyvaksytaan hoitotydn periaatteeksi. Hoitotyontekijan on syyta tuntea eri uskontojen traditioita, jotta
ei tulisi loukanneeksi muuta uskontoa tunnustavaa potilasta herkalla ja tunnepitoisella elaméanalu-
eella. (Gronlund 2011. 123-124.)
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Hoitavan henkildn ruumiin asennot, laheisyys ja etaisyys kertovat hanen emotionaalisesta osallis-
tumisestaan ja tulevat tulkituksi. Sangyn paadyssa oleva henkild valittaa erilaisen tunnelman kuin
henkilo, joka tulee lahemmaksi potilaan kasvoja. Tuolin ottaminen ja istuutuminen kertovat siita,
etta henkild on tullut puhumaan tasavertaisesti ja rauhassa. Hoitavan henkilon on tarkeaa kunni-
oittaa potilaan henkilokohtaista tilaa ja ottaa huomioon, etta sellainen kosketus, joka sopii toiselle
potilaalle, ei sovi toiselle. Potilas viestii sanattomasti ja sanallisesti minkalaisen kontaktin han kokee
luontevaksi. Kuoleman laheisyys seka pitempiaikainen hoitosuhde sallivat usein laheisyyden ja hoi-
tavan kosketuksen. Sairaus aiheuttaa potilaalle usein uupumusta ja psyykkista kuormitusta. Se
lisda sanattoman vuorovaikutuksen merkitysta. Tunnelma ja kosketus voivat jaada potilaan mie-
leen silloin paremmin kuin sanat. Ahdistunut ihminen muistaa ja tulkitsee kuten lapsi, joka ei viela

ymmarra puhetta — milla tavalla koskettiin, milla tavalla katsottiin. (Saarto 2015, 245.)

Kuuppelomaen tutkimuksessa tutkittiin kuolevan potilaan emotionaalista tukemista sairaanhoitajien
nakokulmasta. 92% sairaanhoitajista antoi usein emotionaalista tukea potilaalle. Tavallisimmin tu-
keen sisaltyi kuuntelemista, kosketusta, myotaelamista, potilaan toivomusten huomioon ottamista,
lohduttamista, rohkaisua seka lasndoloa. Tukeen sisaltyi vahiten keskustelua kuolemasta. Sairaan-
hoitajat kokivat suurimpana ongelmana emotionaalisen tuen antamisessa organisaation resurssit,
joissa korostui ajan puute. Tutkimuksessa ja myos aiemmissa tutkimuksissa on todettu, etta hoito-
henkilokunta kokee tukevansa potilasta emotionaalisesti hyvin. Kuitenkin potilaat ovat ilmaisseet
tyytymattdmyytta hoitajien heille antamaan emotionaaliseen tukeen (mm. Hakanen 1991, Suomi-
nen 1994, Kuuppelomaki 1996). (Kuuppelomaki 2002.)

Eksistentiaalinen ahdistus tulkitaan seuraukseksi elaman tarkoituksen haviamisesta ei-olemassa-
olon uhan edessé. Potilaalle on haaste uuden tarkoituksen l6ytaminen. Potilasta voidaan auttaa
kuuntelemalla ja tekemalla kysymyksia, jotka auttavat tunnistamaan oman eldmansa mielekkyyden
tarkeitd lahteita. Eksistentiaalisen ahdistuksen kohtaaminen on jo osa sen hoitoa. (Virtaniemi
2008.)

Karsimysta ei voi liittda yksinomaan ruumiiseen tai yksinomaan sieluun ja mieleen. Kun puhutaan
fyysisesta kivusta tai psyykkisesta ahdistuksesta, ei tavoiteta sita, mita kellekin karsivalle on karsi-
myksen mieli. Eric Casselin maaritelman mukaan karsimys on vaikeaa epamukavuutta, johon liittyy
uhka persoonan koostuneisuuden hajoamisesta. Karsimys on usein pelkoa myds karsimyksen jat-
kumisesta. Tulevaisuus on ennustamatonta ja kontrolloimatonta. Yleinen ajatusmalli on, etta tasa-

painoinen ja hyva elama tekee helpommaksi kuolemaankin sopeutumisen. Kuolema voi toisaalta
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muodostaa sietdmattéman pelottavan uhan, jos on paljon menetettavaa. Ihmiselld on tarve selittda
elaman tarkoitusta ja oikeutusta elamaan, tarve hallita elaman kulkua ja tarve sailyttaa arvokkuus
seka toisten etta omissa silmissa. Kuoleman lahestyessa ihminen voi joutua luopumaan monista
asioista, kuten fyysisestéa hyvinvoinnistaan, riippumattomuudestaan, rooleistaan, ihnmissuhteistaan,
seksuaalisuudestaan, ruumiinsa kuvasta ehjana ja terveend, turvallisuudesta seka elamansa odo-
tuksista. Kuolemaan johtava sairaus tuo kuolevaisuuden konkreettisesti osaksi loppuelamaa.
(Saarto ym. 2015, 306.)

Kun kuolema on lahitulevaisuutta, muuttuu toivon luonne. Se, mika terveena on toivon kohteena,
ei valttamatta ole sita enaa. Tuolloin yritys kaantaa potilaan toivo johonkin, mika ei ole mahdollista
(paraneminen), ei auta potilasta. Eksistentiaaliset pelot liittyvat kuoleman jélkeiseen aikaan tai sii-
hen ettei sellaista ole. Elaman loppuminen nykyisessa olomuodossa johtaa ahdistukseen. On vai-
kea hyvaksya, etta kuolema henkilokohtaisesti on totta. Ahdistavaa on se, etta kaikki mika on ollut
ja on, tulee loppumaan. Uskonnollinen vakaumus tekee eldmasta luopumisen toisinaan helpom-
maksi, koska on helpompaa kuolla, jos on jotain, mita odottaa. Toisaalta kuolema voi my6s olla
helpotus, kun sairauteen ja kyvyttomyyteen elaa vasyy. Kuoleman laheisyydessa eksistentiaalisen
eksyneisyyden tunteen valtaama ihminen ei valttamatta ensisijaisesti etsi psykoterapiaa vaan hen-
kista ja hengellista tukea. Eksistentiaaliset kysymykset liittyvat inhimilliseen olemassaoloon. Niiden
yhteydessa puhutaan surusta, lohdutuksesta ja ihmisena olemiseen liittyvastd muukalaisuudesta.
Eksistentiaalisen ahdistuksen ydinkysymys on, mita on elama, joka karsimyksen jalkeen paattyy

ei-olemiseen. (Saarto ym. 2015, 306.)

Saattohoidossa on nelja ulottuvuutta; fyysiset, psyykkiset, sosiaaliset ja spirituaaliset tarpeet. Suo-
massa kaytetaan sanoja spiritualiteetti ja spirituaalinen, jotka sisaltavat seka hengellisen etta hen-
kisen ja uskonnollisen ja ei-uskonnollisen merkityksen. Spiritualiteetti koskettaa kaikkien ihmisten
eldamankysymyksia. Spirituaalisen hoidon ytimena on tarkoituksen etsiminen ja I6ytaminen. Am-
mattilaiset eivat voi antaa potilaalle eldaman tarkoitusta, mutta he voivat luoda puitteet kysymyksil-
laan ja kuuntelukyvyllaan ja lasnaolollaan, joiden tukemana potilas ryhtyy tutkimaan elaméaansa ja
sen tarkoitusta. Saattohoidossa ja palliatiivisessa hoidossa ymmarretaan, ettd ihminen voi tervey-
dentilastaan tai toimintakyvystaan riippumatta kokea elamansa tarkoitukselliseksi loppuun saakka,
kun han saa tukea Ioytaakseen asiat tai kokemukset, jotka tekevat hanen elamastaan ainutlaatui-
sen, arvokkaan ja merkityksellisen. (Saarto ym. 2015, 308.)
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4 TUTKIMUKSEN TARKOITUS, TAVOITTEET JA TUTKIMUSKYSYMYKSET

Opinnaytetyon tarkoituksena oli kuvailla kirjallisuuskatsaukseen valittujen tutkimusten avulla kuo-
levien kokemuksia lahestyvasta kuolemasta. Opinnadytetyon tavoitteena on kehittad saattohoitoa.
Hoitoty6ta tekeva voi opinnaytetyosta syventaa ammatillisia tietojaan ja taitojaan seka saada arvo-
kasta kokemustietoa kuolevilta. Opinnaytetyo voi edistaa kuolevan hyvan hoidon toteuttamista.
Opinnaytetyon oppimistavoitteena oli kehittdd omaa ammattiosaamista saattohoitotyosta, erityis-
testi saattohoitopotilaan kohtaamisesta ja tukemisesta. Oppimistavoitteena oli myds oppia analy-
soimaan tutkimusartikkeleita ja oppia hyédyntdmaan nain saatua tietoa.

Kirjallisuuskatsauksessa etsittiin vastauksia seuraaviin kysymyksiin:

"Miten kuolevat kokevat lahestyvan kuoleman?”

"Mita toiveita kuolevilla on loppuelamélleen ja loppuvaiheen hoidolle?”
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5 TUTKIMUSMENETELMA

5.1 Kirjallisuuskatsaus tutkimusmenetelmana ja kuvaileva kirjallisuuskatsaus

Kirjallisuuskatsaukset ovat koottua tietoa joltakin rajatulta alueelta. Yleensa katsaus tehdaan niin,
etta etsitaan vastaus johonkin kysymykseen, tutkimusongelmaan. Kirjallisuuskatsauksen avulla on
mahdollista hahmottaa tutkimusaiheen olemassa olevaa kokonaisuutta. Kirjallisuuskatsauksesta
tulee olla merkitysta hoitotyolle, tutkimukselle, koulutukselle ja hallinnolle. Aiheen on oltava merki-
tyksellinen kliiniselle hoitotydlle. Johtopaatdsten ja merkityksen on oltava selkeita ja sovellettavissa
kaytannon hoitotyshon. (Johansson, Axelin, Stolt & Aéri 2007, 2-3, 111.) Kirjallisuuskatsauksen
tutkimuskysymykset maariteltiin ja rajattiin niin, etta tutkimuksen tulokset vastaisivat tyon tarkoi-
tusta. Eli tarkoitus oli selvittaa kuolevien kokemuksia. Kirjallisuuskatsauksesta on hyotya saattohoi-

don kehittamiseen.

Kirjallisuuskatsaus rakentaa kokonaiskuvaa tietysta asiakokonaisuudesta. Katsauksella pyritaan
tunnistamaan ongelmia. Metodina ja tutkimustekniikkana kirjallisuuskatsaus kuuluu kvalitatiivisen
ja kvantitatiivisen metodien yhdistelmaan. Kirjallisuuskatsauksen avulla tehdaan "tutkimusta tutki-
muksesta”, eli kootaan tutkimuksen tuloksia, jotka ovat perustana uusille tutkimustuloksille. Kirjalli-
suuskatsaus suomenkielisena termina on osittain harhaanjohtava. Kysymys ei ole katsauksesta,
jolla arkikielessa tarkoitetaan lyhytta tai tiivista vilkaisua iiman analyyttista tai muuten perusteellista
otetta. (Salminen 2011, 3-5. Viitattu 16.8.18.)

Opinnaytetyon tutkimusmenetelmaksi valikoitui kuvaileva kirjallisuuskatsaus. Se on tarkkuudeltaan
ja laajuudeltaan opinnaytetyohoni sopiva. Opinndytetyon aiheesta oli tarpeellista tehda kirjallisuus-
katsaus. Katsauksella sai aiheesta — eli [ahestyvasta kuolemasta kuolevien kokemana - koottua

tietoa yhteen jo tehdyista tutkimuksista.

Kuvaileva kirjallisuuskatsaus on yksi yleisimmin kaytetyista kirjallisuuskatsauksen tyypeista. Sita
voi kuvailla yleiskatsaukseksi ilman tiukkoja ja tarkkoja saantoja. Katsauksessa kaytetyt aineistot
ovat laajoja ja aineiston valintaa eivat rajaa tarkat metodiset saannaot. Tutkittava ilmio pystytaan
kuvaamaan laaja-alaisesti. Tutkimuskysymykset ovat valjempia kuin esimerkiksi systemaattisessa
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kirjallisuuskatsauksessa. (Salminen 2011, 6. Viitattu 16.8.18.) Kuvaileva kirjallisuuskatsaus perus-
tuu tutkimuskysymykseen. Se tuottaa valitun aineiston perusteella kuvailevan, laadullisen vastauk-
sen. Sen vaiheet ovat tutkimuskysymyksen muodostaminen, aineiston valitseminen, kuvailun ra-
kentaminen ja tuotetun tuloksen tarkasteleminen. Kuvailevan kirjallisuuskatsauksen vahvuus on
sen mahdollisuus perustellusti ohjata tarkastelu tiettyihin erityiskysymyksiin. (Kangasniemi, Utriai-

nen, Ahonen, Pietila, Jaaskelainen & Liikanen 2013.)

5.2 Tutkimusten ja tutkimusartikkeleiden sisaanotto- ja poissulkukriteerit

Tutkimusmenetelman valitsemisen jalkeen pohditaan ja valitaan hakutermit seka valitaan tietokan-
nat. Mahdollisimman kattavan tiedon hankkimiseksi tietokannasta hakemisen lisaksi on hyva tehda
manuaalista tiedon hakua. Tutkimusten valintaa varten laaditaan sisaanotto- ja poissulkukriteerit.
(Johansson ym. 2007, 6.)

Tietokantojen ja hakutermien maarittelyssa ja valitsemissa auttoi informaatikko. Kirjallisuuskat-
sauksen aineiston hankkimiseen valittiin seuraavat tietokannat: Medic, Melinda ja Ebsco (taulukko
1). Tietokannat valittiin silla perusteella, etta niista oletettiin I6ytyvan tutkimuskysymyksiin vastauk-
sia. Valitut tietokannat ovat luotettavia ja helposti kaytettavia. Valituista tietokannoista l0ytyvat
kaikki merkittavat tieteelliset tutkimukset, kuten vaitoskirjat. Siksi manuaalista tiedonhakua ei suo-
ritettu erikseen. Informaatikon avustuksella maariteltiin aineiston tarkat sisaanotto- ja poissulkukri-

teerit. Ne on esitetty taulukossa 2.

TAULUKKO 1. Aineiston haussa kéytetyt tietokannat

Medic Artikkeliviitteitd ja kokoteksteja suomalaisista 1aéke- ja hoitotieteelli-
sista artikkeleista, kirjoista, vaitoskirjoista, opinnaytetoistd ja tutki-

muslaitoksen raporteista

Melinda Kirjastojen yhteisluettelo, sisaltdd Suomen kansallisbibliografian
seka viite- ja saatavuustiedot yliopistokirjastojen, Eduskunnan kirjas-
ton ja Varastokirjaston tietokantoihin sisaltyvista kirjoista, aikakaus-
lehdista ja sarjoista, kartoista, visuaalisesta aineistosta, arkistoista ja
elektronisesta aineistosta

Ebsco Monialainen useita tietokantoja yhdistava palvelu
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TAULUKKO 2. Tutkimusten siséénotto- ja poissulkukriteeri.

Sisaanottokriteerit

Poissulkukriteerit

Tutkimus vastaa tutkimuskysymykseen, eli on

tutkittu kuolevan potilaan nakokulmasta.

Tutkimus ei vastaa tutkimuskysymykseen, tut-
kimus on tehty esim. omaisen tai hoitohenkilo-

kunnan nakokulmista.

Tutkimus on tieteellinen julkaisu tai tehty kor-
keakoulussa, yliopistossa tai tutkimuslaitok-

Sessa.

Tutkimus ei ole tieteellinen julkaisu tai sita ei
ole tehty korkeakoulussa, yliopistossa tai tutki-

muslaitoksessa.

Tutkimus on julkaistu viimeisen kymmenen

vuoden aikana eli vuoden 2008 jalkeen.

Tutkimus on julkaistu ennen vuotta 2008.

Tutkimus on saatavilla suomen tai englannin

kielella.

Tutkimus on jonkun muun Kkuin suomen- tai

englannin -kielinen.

Tutkimus on saatavilla ilmaiseksi.

Tutkimus ei ole saatavilla ilmaiseksi.

Tutkimuksesta on saatavilla koko teksti.

Tutkimuksesta ei ole saatavilla koko tekstia.

5.3

Hakujen toteutus ja valitut tutkimukset

Aineisto hankittiin tietokannoista hakusanoilla ja -termeilla. Hakusanoissa ja -termeissa huomioitiin

tutkimuskysymykset. Eri tietokannoista haettiin aineistoa erilaisilla hakusanoilla ja hakusanoja yh-

disteltiin eri tavoin. Otsikkotasolla tutkimuksia ja tutkimusartikkeleja kaytiin lapi satoja, joista valittiin

katsaukseen mahdollisesti kaytettavat tutkimukset tai tutkimusartikkelit. Valittuihin tutkimuksiin tai

tutkimusartikkeleihin tutustuttiin, ja tehtiin lopulliset valinnat katsaukseen. Tasséa vaiheessa jatettiin

pois edelleen tutkimuksia tai tutkimusartikkeleja, jotka eivat tayttaneet sisdanottokriteereja. Kat-

saukseen valittiin tutkimukset, jotka olivat relevantteja katsauksen kannalta ja vastasivat tutkimus-

kysymyksiin. Katsaukseen valitut tutkimukset/tutkimusartikkelit on esitetty taulukossa 3.

TAULUKKO 3. Tietokannat, hakusanat ja valitut tutkimukset

Tulosten luku-
maara

ietokanta ja haku-
sanat

Valittu tutkimus/artikkeli

utki- utkimuk- [Tutkimuksen/ar-

uk- en/artik- tikkelin julkaisu-
en/artik-kelin  te-vuosi- ja paikka

elin ijat)

ieli
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Medic 34 Palliatiivisen vaiheen sydpapotilaidenSuomi  Haho, A. 2017, Suomen 144-
eksistentiaalinen kérsimys kérilehti
saattohoi* or pal-
liatiivi* or kuoleva* or
kuolem* or eksisten-
tiaali* AND tukemi*
or kokemu*or ka-
sitte”
Melinda 33 Elaman paatosjakson haaste: ALS-tau-Suomi  Virtaniemi, 2017, Helsingin
tiin sairastuneen eksistentiaalinen pro- M-P. Vliopisto, teologi-
elama? AND paato? sessi ja uskonnollinen spiritualiteetti nen  tiedekunta,
vaitdskirjat, e-
rajatulla haulla “sa-| fhesis
noja nimekkeessa”
Melinda 12 Kuoleman  vaikeuden lievittdmi-Suomi  [Anttonen, 016 Tampereen
nen kuoleman todellisuuden kohtaa- M-S. yliopisto
saattohoi? AND kuo- vassa ja ohittavassa saattohoidossa,
lem? substantiivinen  teoria saattohoidosta
potilaan, perheenjasenen ja hoitohen-
rajatulla haulla "sa kilskunnan nakokulmasta
noja nimekkeessa”
Ebsco 502 Masculinity, moralities and be- Englanti Broom, A.2010 So-
ng cared for: an exploration of experi- Cave- (ial Sciense & Me-
'terminally  patient ences of living and dying in a hospice agh, J.  (dicine 71
experience”  AND
death (full text,
scholarly  journals,
2008-2018).
Ebsco 502 Entering a World with No Future —Englanti  Ellingsen, [2013 Scandina-
A phenomenological study describ- ., Rox-  |vian Jour-|
"terminally  patient ng the embodied experi- 0erg, nal of Caring Sci-
experience”  AND ence of time when living with se- ., Kristof- fences 23
death (full text, vere incurable disease ersen,
scholarly ~ journals, K., Ros-
2008-2018). and, J. H.
Alvsvag,
H.
Ebsco 502 What can people approach- Englanti {anssen, AR010 Patient Edu-
ng death teach us about how to care? L. & Mac-cation and Coun-
"terminally  patient Leod RD. peling 81
experience”  AND
death (full text,
scholarly  journals,
2008-2018).
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5.4  Valittujen tutkimusten analysointi

Kirjallisuuskatsauksen aineiston analysointiin kaytettiin aineiston teemoittelua. Teemoittelu tarkoit-
taa laadullisen aineiston pilkkomista ja ryhmittelya erilaisten aihepiirien mukaan. Teemoittelu muis-
tuttaa luokittelua, mutta siind korostuu lukumaarien sijaan sisaltd. (Kajaanin ammattikorkeakoulu.
Opinnaytetyopakki. Viitattu 21.10.2018.) Teemoiksi voidaan hahmottaa sellaisia aiheita, jotka tois-
tuvat aineistossa. Analyysimenetelmana teemoittelu etenee teemojen muodostamisesta ja ryhmit-
telystad niiden yksityiskohtaisempaan tarkasteluun. (Jyvaskylan yliopiston Koppa. 2016. Viitattu
21.10.2018.)

Tuomen ja Sarajarven teoksessa (Tuomi & Sarajarvi 2018) on kuvattu temaattista analyysia. Te-
maattisesta analyysista on erotettavissa kaksi paaryhmaa. Toisessa temaattinen analyysi liitetaan
suoraan johonkin metodologiseen kokonaisuuteen, kuten fenomenologiseen metodiin. Toisessa se
ymmarretdan suhteellisen vapaana analyysimetodina. Temaattisella analyysilla ja sisallonanalyy-
silla on eronsa. Temaattisen analyysin eteneminen on kuvattu taulukossa 4. (Tuomi & Sarajarvi
2018, 140-142).

Taulukko 4. Temaattisen analyysin eteneminen (Braun & Clarke 2006).

Temaattinen analyysi

Tutustu aineistoon, tee muistiinpanoja

Keraa kiinnostavat seikat yhteen

Pelkista keratyt seikat

Jarjesta aineisto potentiaalisiin teemoihin

Pohdi, mika on pelkistettyjen ilmauksien suhde toisiinsa,
suhde eri teemojen valilla ja eri teemojen tasojen valilla
(alateemalylateema

Tarkista, etta aineisto sopii teemoihin

Tee analyysin temaattinen "kartta”

Maarittele ja nimea teemat

Kirjoita raportti
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Kirjallisuudessa korostetaan, etta teemat eivat "nouse” aineistosta ikdan kuin ne olisivat siina tutki-
jan passiivisesti tuijottamalla loydettavissa. Kyse on tutkijan aktiivisesta toiminnasta aineiston tul-
kitsemisessa. Se, millaiseen tulkintaan paadytaan, riippuu aineistosta, mutta ennen kaikkea tutki-

jasta. Eli samasta aineistosta voidaan saada erilaisia tulkintoja. (Tuomi & Sarajarvi 2018, 142-143.)

Kirjallisuuskatsauksen aineiston analysointi aloitettiin aineistoon tutustumisella. Sen jalkeen se pel-
kistettiin ja tiivistettiin niin, etta siitd otettiin tutkimuskysymysten ohjaamina relevantit kohdat. Pel-
kistetysta aineistosta alettin hahmottamaan ja ryhmittelemaan aihekokonaisuuksia teemoittain.
Katsauksen tekijan tulkinnassa aineistosta muodostui kolme ylateemaa, joiden alle ryhmiteltiin ala-
teemoihin pienempia asiakokonaisuuksia. Aineiston tulkinta teemojen mukaan on kuvattu Kirjalli-
suuskatsauksen tulokset -luvussa kuviossa 1. Katsauksen tulokset raportoitiin kuviossa esiintyvien
yla- ja alateemojen mukaan. Ylateemoista muodostettiin otsikot ja alateemat jarjestettiin ylateemo-

jen alle.
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6 KIRJALLISUUSKATSAUKSEN TULOKSET

6.1 Kuoleman ajatteleminen ja eksistentiaalinen pohdinta

Kun potilas sai syopadiagnoosin, tuli kuoleman ajattelu osaksi elamaa. Kuoleman ajatteleminen
oli monelle sisaista puhetta. Sen ajattelemista saadeltiin tyontamalla se valilla taka-alalle ajatuk-
sissa. (Anttonen 2016. Viitattu 26.8.18.) Eras kuoleva pohti, etta olisi valinnut ennemmin akillisen
kuoleman, jos olisi voinut valita. Yhden kuolevan pohdinnoissa oli toive, ettei kuolema olisi I&heisille
"sotkuinen”. Eras kuoleva pohti, etta taytyy vain menna sinne, mihin luonto vie. "Ehké saan keuh-
kokuumeen tai infarktin, en tiedd, mutta en halua téllaista elémé&é”. Kuoleva pohtivat usein "hyvan
kuoleman” tarkoittavan rauhan saavuttamista. Jotkut haastatelluista valitsisivat eutanasian, jos se
olisi mahdollista. Keskusteluissa yhteiskunnan tuki oli jatkuvasti tyytyméattdémyyden aihe. (Broom &
Cavenagh 2010. Viitattu 27.8.18.)

Kuoleva kavi lapi kokemuksiaan laheistensa kuolemista peilaten niitd omaan kuolemaansa.
(Anttonen 2016. Viitattu 26.8.18.) Kuolevat kokivat sairauden saatelevan kokonaisvaltaisesti
elamaa. Sairauden nahtiin hidastavan eldmaa, muuttavan suunnitelmia ja puuttuvan normaalin
eldaman rytmiin. (Haho 2017. Viitattu 25.8.18.)

Kuolevat kokivat, ettd kuoleman laheisyys mahdollisti keskustelun henkisista ja hengellisista
asioista laheisten ja ystavien kanssa. (Haho 2017. Viitattu 25.8.18.) Kuolemaan liittyvien hankalien
tunteiden ja vaikeista asioista keskustelemisen helpottamiseen kaytettiin huumoria. Tama ei valt-
taméatta tarkoittanut sita, etteikd kuolemaa olisi kasitelty syvallisesti. Huumori oli kuin toinen peili
kuoleman vakavuudelle ja reitti levahtaa hetki saattohoitotodellisuudesta. (Anttonen 2016. Viitattu
26.8.18.)

Kuoleva valmistautui kuolemaansa miettimalla sité itsensa ja laheistensa nakokulmasta, muiste-
lemalla aiemmin kuolleita I&heisia@n seka suhteuttamalla oman kuolemansa vaikeutta vertaamalla
sita lasten kuolemaan. Levollisten kuolemien ndkeminen eldmén aikana lohdutti. (Anttonen 2016.
Viitattu 26.8.18.)
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Kuolevaisuuden noustessa tietoisuuteen kuoleman laheisyydessa, kaynnistyi eksistentiaaliset poh-
dinnat. Eksistentiaalinen pohdinta saattoi johtaa karsimykseen. Eksistentiaalista karsimysta kuvaa-
vat sairas keho, tulevaisuuden puuttuminen, itsen liittaminen universaaliin yhteyteen ja hyvastien
jattdminen. (Haho 2017. Viitattu 25.8.18.) Eraan parantumattomasti sairaan tulevaisuuden naky-
missé olivat hanen oma kuolemansa seka huoli laheisista. (Virtaniemi 2017. Viitattu 25.8.18). Kuo-
levat ymmarsivét tulevaisuuden puuttumisen tosiasiaksi. Se saattoi paatya piinaavaan odotukseen
viela jaljella olevasta ajasta. Luonnon kiertokulkuun paatyminen, olemisen jatkuminen suvun jalki-
kasvussa, seka toivomukset hautatavasta ja -paikasta, olivat tapoja selittaa suhdetta universaa-
liin yhteyteen. (Haho 2017. Viitattu 25.8.18.)

Hyvastien jattaminen tarkoitti ensisijaisesti jaahyvaisia laheisille, mutta liséksi asioiden jarjesta-
mistd, eldman pelkistymista ja jatkuvuutta, vapautumista ja uusia mahdollisuuksia. Hyvasteja jatet-
tiin muistoille ja unelmille, mutta niiden lisaksi myds konkreettisille tavaroille, harrastus- ja tyovali-
neille. Hyvastien jattaminen kaynnisti kaytannon asioiden jarjestamisen. Sité vaivaa ei haluttu jattaa
omaisille se vuoksi, ettd sairausaika muutenkin aiheutti riippuvuutta heistd. Henkisen perinnon
jattaminen koettiin tarkeaksi. Lasten ja lastenlasten ohjaaminen, kannustaminen ja lohduttaminen
oli merkityksellinen osa kuolemaa. (Anttonen 2016. Viitattu 26.8.18.) Tuleville sukupolville haluttiin
jattaa konkreettista materiaa (Haho 2017. Viitattu 25.8.18).

Voimavaroja selviytymiseen toivat tieto siita, etta puoliso parjaa ja kaytannon asiat on saatu paa-
tokseen. Voimavaroja toivat myos senhetkiset rakkauden kohteet, lastenlapset, kasityot, juttukave-
rit, puolison antama tuki, ystavat, toisten antama arvostus elaman aikana, hyvat muistot ja aikai-
semmat kokemukset kivun vaistymisesta seka selviytymisesta vaikeissa elamantilanteissa.
(Haho 2017. Viitattu 25.8.18.)

Parantumattomasti sairaiden keskuudessa on havaittu, etta potilas vertaa vointinsa muutosta lahi-
menneisyyteen ja muutoksen vahaisyyteen keskittyminen on yksi tapa pitaa ylla toivoa. (Virtaniemi
2017. Viitattu 25.8.18.) “liman toivoa, ei olisi mitdén. Missé tilanteessa tahansa, tarvitsemme toi-
voa”. "En halua luopua toivosta, koska se on pieni hinta elémisesta”. 2/3 tutkimukseen osallistujista
toivoivat voivansa elaa pitempaan, vaikka he tiedostivat lahestyvan kuoleman. "Toivon etté voin
eldé véhén tai kauemmin aikaa, mutta ilman suuria kipuja”. Eras toivoi voivansa elaa viela lapsen-
lapsensa syntymaa varten. (Eliott & Olver 2009. Viitattu 28.8.18.)
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Toivosta puhuttaessa, monet potilaat totesivat, ettd heidan toiveensa tai asiat, joita he toivovat,
muuttuivat elaman aikana, sairauden aikana tai jopa paivittéin. Eras kuoleva totesi, etta toiveet
muuttuvat mutta toiveet ovat eri asia kuin toivo. Eras toivoi rauhallista, hyvaa kuolemaa.
(Eliott & Olver 2009. Viitattu 28.8.18.) Vaikka potilas rationaalisesti tiesi, etté sairaus johtaa kuole-
maan, oli ihmeisiin uskominen mahdollista elaman loppuun saakka (Anttonen 2016. Viitattu
26.8.18).

6.2 Tuntemukset kuoleman lahestyessa

Kuoleman edessa ihmisen elamanjano tulee nakyvammaksi ja elaméa syvemmaksi. Suhtautumi-
nen on kaksijakoista. On pelkoa kuolemasta ja iloa eldamasta, silti vakuuttumista eldaman jatkumi-
sesta. Kuolevat tulkitsivat kokemuksiaan juuri samoin, kaikki elaman asiat tuntuivat tarkeilta ja va-
haiset hetket tihenivat: "Tuntuu etté nyt ko taté eléméé ei paljon varmaan oo, niin herraihme ko se
on taytta.” (Haho 2017. Viitattu 25.8.18.)

Eras kuolemaan johtavaa sairautta sairastava koki voimakasta eldamanhalua. Hanen hammentynyt
kysely elamanhalustaan voi liittya toiveen ja todellisuuden perusambivalenssiin: sisaista ristiriitaa
synnyttaa toisaalta halu elaa ja toisaalta tietoisuus siita, ettei kuolema ole enaa kaukana. On ha-
vaittu, etta joidenkin vakavasti sairastuneiden on vaikea luopua elamasta, jota he eivat ole voineet

elad mahdollisuuksiensa mukaan. Syysta tai toisesta. (Virtaniemi 2017. Viitattu 25.8.18.)

Tutkimuksissa kuolevien kokemuksissa usein esiintyi tunteita, jotka aiheutuivat toimintakyvyn
rajoittumisesta ja toisten avusta riippuvaisena olemisesta. Eras parantumattomasti sairas po-
tilas puuhaili ennen sairastumistaan joka paiva. Han kuvaili paivia, jolloin hanella oli tunne, etta
hanen pitdisi tehda jotain tarpeellista, mutta kun han ei siihen pystynyt, hén tuskastui. Siséinen
taistelu tuli esiin artyneisyytena. Eraalle parantumattomasti sairaalle tuotti hapeaa apuvalineiden
tarvitsevuus. Hapean ydin nayttéisi olevan siing, ettei enda kykene olemaan, likkumaan ja toimi-
maan niin kuin ennen sairastumista. Hapean kokemus perustuu tutkimusten mukaan siihen, etta
koko minuus on uhattuna. (Virtaniemi 2017. Viitattu 25.8.18.)

Kypsyminen oman ruumiillisuuden heikkenemiseen ja avuttomuuden hyvaksymiseen voi vieda ai-

kaa. Se on identiteettikysymys ja omaan olemiseen seka autonomian menetykseen liittyva eksis-
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tentiaalinen kysymys. (Virtaniemi 2017. Viitattu 25.8.18.) Riippuvuuden kuolevat kokivat kiusal-
liseksi. Toinen koki olevansa “yhteiskunnalle vain rasituksena” ja toinen naki sen hairitsevan omais-
ten elam@a. (Haho 2017. Viitattu 25.8.18.)

Riippuvaisuus toisten avusta, oli itsenaiselle inmiselle vaikea asia hyvaksya: "nyt méé elén oikeas-
taan muitten armoilla”. "En mééa pérjda enédén paivaékaan yksin”. Rajoittuneen autonomian saily-
misen kannalta eraan haastatellun kauhuskenaario oli joutuminen laitoshoitoon. Hanen sisainen
turvallisuutensa oli sidoksissa omaishoitajana toimivan vaimon vointiin. (Virtaniemi 2017. Viitattu
25.8.18.)

Avun vastaanottaminen tuntui vaikealta. Eras kuoleva pohti, etta kaikille ihmisille on hyvin vaikeaa
olla heikko, olemme ylpeita itsenaisyydestamme ja kyvyistamme. Miespotilaiden kanssa itsendi-
syyden menetys oli usein keskustelun aihe ja hidas kuolema tuntui ristiriitaiselta suhteessa miehen
identiteettiin. (Broom & Cavenagh 2010. Viitattu 27.8.18.) Potilaan kokemuksessa avuntarve tuli
esille toimintakyvyn menettamisena, oireiden lisaantymisena ja kuoleman tapahtumaan liittyvien
pelkojen lisaantymisena. Kuoleman lahestymisen kantaminen oli henkisesti raskasta, ja avun-
tarve tuli esille paniikkikohtauksena ja siihen liittyi pelkoa, ettei kukaan auta. (Anttonen 2016. Vii-
tattu 26.8.18.)

Osa kuolevista koki syyllisyytta. Ollessaan sairaana heita lohdutti ajatus, ettei sairaudesta tarvitse
syyttaa itsea. Eras kertoi kantavansa syyllisyytta eldman aikana tehdyista ratkaisuista. (Haho 2017.
Viitattu 25.8.18.) Yalomin mukaan syyllisyys on vastuun ja vastuullisuuden pimea varjo. Se tunkeu-
tuu usein kutsumatta eksistentiaaliseen prosessiin. Syyllisyys viittaa vaarin tekemisen aiheutta-
maan tunnetilaan. Syyllisyyden kokemuksissa on erotettu kaksi eri iimiota toisistaan. Niilla on sa-
manlainen subjektiivinen henkisen pahoinvoinnin kokemus: neuroottinen syyllisyys ja todellinen
syyllisyys. Edellinen pohjautuu kuviteltuun vaarin tekemiseen ja jalkimmaisessa on kysymys todel-
lista vaarin tekemisesta. (Virtaniemi 2017. Viitattu 25.8.18.)

Yksi parantumattomasti sairas potilas koki syyllisyytta siité, ettd han hoitonsa tarpeillaan estaa vai-
monsa osallistumisen ja likkumisen kodin ulkopuolella. (Virtaniemi 2017. Viitattu 25.8.18.) Kivun
kokeminen ja hoidon vaatiminen saattoivat aiheuttaa kuolevalla syyllisyytta: "ei saa moittia minua
Siité, ettd en oo jaksanut kitua ja kérsié tarpeeksi”. Potilaiden turvattomuutta, syyllisyytta ja pelkoa
lievittivat kivun ottaminen todesta, ennakoivan hoidon aloittaminen ja hyva vaste. (Haho 2017. Vii-
tattu 25.8.18.)
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Kuolevalle pahin asia oli luopumisen tuska. On jatettava kaikki laheiset ihmiset. (Virtaniemi 2017.
Viitattu 25.8.18.) "Ajattelen, etta elamésté on taisteltava”. "Tiedén etté (vaimon nimi) haluaa minuun
ripustautua niin kauan kuin voi. Minulla ei ole aikomustakaan luopua, aion taistella niin kauan kuin
voin”. (Broom & Cavenagh 2010. Viitattu 27.8.18.) Luopumiseen liittyvien tunteiden pohdinnassa
ydintunne on suru (Virtaniemi 2017. Viitattu 25.8.18). Pitka sairastaminen oli johtanut "kohtalon”
hyvaksymiseen, eika kuolevien aanensavyissa ollut katkeruutta, vaan poikkeuksetta vain syva suru
ja alakulo (Haho 2017. Viitattu 25.8.18). Eraan parantumattomasti sairaan suruun liittyi tietoisuus
siita, ettei han koskaan née, mita lapsista tulee aikuisina. Kuolemalla on monet kasvot: "mulle-

han se on helepotus”, ’ja sitten taas se pelko, ettd miten ndma pérjaé”. (Virtaniemi 2017. Viitattu
25.8.18.)

Kuolevilla oli huolia laheisista. Kuolevien kokemaa karsimysta lisasivat omaisten kokema huoli ja
suru. Kuolevat koettivat lievittdd omaisten taakkaa jarjestamalla kaytannon asioita, seka saasta-
mélla heita omilta karsimyksen kokemuksilta. (Haho 2017. Viitattu 25.8.18.) Kuolevien naispotilai-
den kanssa tuli keskustelua huolenaiheista, miten potilaan mies parjaa kotitalouden hoidossa, seka
huolta miehen selviytymisesta, kun mies ei puhu paljon (Broom & Cavenagh 2010. Viitattu
27.8.18).

6.3 Elaman loppuvaiheen ja loppuvaiheen hoidon pohtiminen

Tuleva vointi ja elaman loppuvaiheen vointi aiheuttivat huolta. Kuolevilla oli pelkoa siita, ettei ky-
kenisi enaa ilmaisemaan fyysista kipua. Pelko tuotti henkista tuskaa. Kuolevat kokivat kivun konk-
reettisesti ja siita oli helppo puhua. Oma kipukokemus opetti suhtautumaan myétatuntoisesti toisten
ihmisten kokemuksiin. Potilaiden turvattomuutta, syyllisyytta ja pelkoa lievittivat kivun ottaminen
todesta, ennakoivan hoidon aloittaminen ja hyva vaste. Kuolevat pelkasivat myos itsemaaraamisen

ja eldamanhallinnan menettamista (Haho 2017. Viitattu 25.8.18.)

Eraan parantumattomasti sairaan tulevaisuuden nékymissa pelottavinta oli taysin toisen avun va-
rassa avuttomana eldminen laitoshoidossa. Tama toistui kertomuksissa, eras ei ajatellut kuole-
maansa, vaan ainoastaan millaisessa kunnossa han eldisi vimeiset ajat ja missa maarin olisi tois-
ten avun varassa. Pahin tulevaisuuden kuva oli se, etta taysin avuttomana joutuu laitoshoitoon,

jossa kohtelu saattaa olla huonoa. (Virtaniemi 2017. Viitattu 25.8.18.)

28



Potilaat pelkasivat oireiden pahenemista, kuten kipujen lisdantymista, mielen sekavuutta ja kaytok-
sen muuttumista vinamieliseksi toisia kohtaan. "Sitd mé ajattelen, kun toisethan muuttuvat aggres-
siivisesti, kun pysys semmosena, etté jaksas néitten hoitajien kans olla ihmisiksi.” (Anttonen 2016.
Viitattu 26.8.18.)

Kuolevia ei niinkaan pelottanut kuolema, vaan esille tulivat kuolemisen pelot. Ne kohdistuivat kah-
teen asiaan: fyysisen kivun maaraan ja siita aiheutuvaan karsimykseen seka siihen, ettei tule kuul-
luksi. (Haho 2017. Viitattu 25.8.18.) Eraan haastatellun kertomuksissa toistuu uudelleen ja uudel-
leen se, etta aina kun on hyvin vaikeaa (fyysisen oireen kanssa) han toivoo kuolemaa. Kuolema
voi tuoda suojaa pelottavalta tulevaisuudelta. Han tunnistaa kuolemaan liittyvan kaksi asiaa; toi-
saalta hanella on ajoittain kuoleman hetkeen liittyvaa kivun pelkoa, toisaalta kuolema herattaa toi-
voa poispaasemisesta. Kuoleman jalkeen alkaa hanen uskonsa mukaan ikuisuusasioihin kuuluva
iankaikkinen elama. (Virtaniemi 2017. Viitattu 25.8.18.)

Kun voimat heikkenivat, kuolevat alkoivat pohtia viimeista hoitopaikkaa ja tulevaa kohtelua.
Kuolevat nakivat tarkeaksi arvokkuuden tunteen sailymisen loppuun saakka. Sen toivottiin nakyvan
kohtelussa. Kuolevat kokivat loukkaaviksi tilanteet, joissa hoitohenkilokunta puhui potilaan lasna
ollessa keskinaisia asioitaan tai hoitotoimenpiteet tehtiin tempoilevasti. Potilaan elamanhallinnan
tunnetta vahensi kuoleman laheisyyden valttaminen keskusteluissa. Kuolevat olivat huolissaan
siita, annetaanko heille loppuvaiheessa turhia hoitoja, kohdellaanko heita inhimillisesti, huomioi-
daanko pienia toiveita ja pitkittyykd kuoleminen. (Haho 2017. Viitattu 25.8.18.) Saattohoidossa po-
tilas herkistyi hoitohenkilokunnan viestinnalle. Potilaan tarpeiden kohtaamattomuutta lisasi se, etta

potilaan luona kavi monta eri ammattilaista. (Anttonen 2016. Viitattu 26.8.18.)

Kuolevat potilaat odottivat, etta heidan yksilollisyyttaan kunnioitetaan. Yksildllista, herkkaa lahes-
tymistapaa arvostettiin. Potilaat arvostivat |adkareita, jotka pyrkivat auttamaan potilaita tunnista-
maan omat tavoitteensa. Kuunteleminen on iso osa palliatiivista hoitoa (kuoleva). (Janssen & Ma-
cLeod 2010. Viitattu 28.8.18.)

Kuoleva pohti, ettd kun sairastaa vakavaa sairautta, on haastavaa kysya apua, jos hoitohenkild-
kunta antaa kiireisen vaikutelman. Avun tarjoaminen tuntui paremmalta, kuin etta sita pitaisi kysya.
Silloin ei tuntuisi toiselta ajan ottamiselta, vaan ajan saamiselta. "Kiireinen asenne tekee vaikeam-

maksi jakaa tarinaa”. (Ellingsen ym. 2013. Viitattu 27.8.18.)
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Osalle saattohoitokotien potilaista kotilomien jarjestaminen oli hyvin merkityksellisté. Potilaan ole-
massaolon kannalta jo niiden suunnitteleminen ja jarjestaminen oli vahvistavaa. (Anttonen 2016.
Viitattu 26.8.18.) Eras potilas iloitsi yllattyneensa, etta saattohoitokotiin sai tuoda heidan koiran ja
perhe saattoi yopya siella. Potilaat kertoivat kokevansa my0s ettd, saattokodilla oli kapasiteettia
vahentaa kuoleman taakkaa ja hoitaa hyvin silloin, kun "hyva taistelu” kavi liian kovaksi.
(Broom & Cavenagh 2010. Viitattu 27.8.18.)

Kuolevat pohtivat omaa osallisuuttaan loppuvaiheen hoidossa. Loukkaavaksi koettiin se, ettei
voisi vaikuttaa omaan hoitoonsa. Kuoleva, jolla oli hoitotahto pelkasi, etta 16ytyyko hoitotahto silloin,
kun sita tarvitaan ja haluavatko ammattilaiset sitd noudattaa. (Haho 2017. Viitattu 25.8.18.) Potilas
koki, etteivat laakarit olleet kiinnostuneita hanen kokemuksistaan. Hanen piti aloittaa uudelleen
morfiinilaakitys, vaikka hanelld oli kokemusta neljan vuoden takaa laakityksen haittavaikutuksista
(Janssen & MacLeod 2010. Viitattu 28.8.18.)

[Iman etta haastattelija esitti kysymysta hyvasta kuolemasta, tuli siita keskustelua useissa haastat-
teluissa. Osallistujat eivat hyvaksyneet ulkopuolelta maariteltyja ajatuksia "hyvasta kuolemasta”.
"Hyva kuolema” on henkilokohtainen ja kuolevan toiveet tulee arvioida yhdessa omaisten ja henki-
l6kunnan kanssa. (Broom & Cavenagh 2010. Viitattu 27.8.18.)
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KUVIO 1. Kuolevien kokemukset kuoleman ldhestyessé
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7 POHDINTA

71

1.

Johtopaatokset

Kuoleman ajatteleminen ja eksistentiaalinen pohdinta

Tuloksista tulee esille, etta vakavasti ja parantumattomasti sairastuneelle kuoleman ajat-
telemisesta tulee osa elamaa. Kuoleman laheisyys kaynnistaa eksistentiaalisen pohdin-
nan, joka voi johtaa karsimykseen. Kuoleman lahestymisen kantaminen voi olla henkisesti
hyvin raskasta kantaa. Lahestyessaan kuolemaa ihminen voi kokea tarkeaksi keskustella
henkisista ja hengellisista asioista. Kuoleva saattaa saastaa laheisiaan omilta karsimyksil-

taan.

Tuntemukset kuoleman lahestyessa
Kuoleman laheisyydesta seuraa monenlaisia tunteita ja tuntemuksia. Pitkaan sairastanut
kokee usein syvaa surua ja alakuloa. Kuoleva kokee luopumisen tuskaa, ja siina ydintunne

on suru. Riippuvaisuus toisten ihmisten avusta voi olla vaikea asia hyvaksya.

Elaman loppuvaiheen ja loppuvaiheen hoidon pohtiminen

Tuloksista tulee esille, etta parantumattomasti sairas pohtii vimeista hoitopaikkaa ja tule-
vaa kohtelua. Kuoleva toivoo, ettd hanet kohdattaisiin yksilllisesti ja inhimillisesti. Kuoleva
nakee tarkeaksi, etta saisi sailyttad arvokkuuden tunteen elamansa loppuun saakka. Kuo-
leva haluaa tulla kuulluksi ja voi pelatd, ettei tule kuulluksi. Han haluaa vaikuttaa hoitoonsa
ja toiveinensa tulla huomioiduksi. Kuoleva voi pelata menettavansa itsemaaraamisen ja
eldamansa hallinnan. Potilaan elamanhallinnan tunnetta voi vahentad myos kuoleman [a-
heisyyden valttdminen keskusteluissa. Ajatusten jakaminen oman tahdon mukaisesti on

tarkeaa.

Lahestyessaan kuolemaa ihminen herkistyy hoitohenkilokunnan viestinnalle. Kuoleva voi
kokea vaikeaksi pyytaa apua ja keskustella, jos hoitohenkilokunta antaa kiireisen vaikutel-
man. Kuolevalle huolta voi tuoda; annetaanko turhia hoitoja, kohdellaanko inhimillisesti ja
huomioidaanko pienia toiveita. Kuoleva voi pelata, 16ytyyko hoitotahto silloin kuin sita tar-
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vitaan ja noudatetaanko sita. Potilaiden tarpeiden kohtaamattomuutta lisaa se, etta poti-
lasta hoitavat monet eri ammattilaiset. Kuolevan potilaan kuunteleminen on iso osa hoitoa.
Hyvan kuoleman maarittely on henkildkohtainen. Osa kuolevista pelkaa kuolemaa, mutta
suurimmalla osalla pelot liittyvan kuolemiseen. Kuolemisen pelossa usein korostuvat fyy-

sisen kivun pelko ja pelko siita, ettei tule kuulluksi elaman loppuvaiheessa.

7.2 Tulosten tarkastelu

Tuloksista on hy6tya saattohoitoty6ta tekevalle kuolevan kohtaamiseen ja tukemiseen. Parantu-
mattomasti sairastunut pohtii loppuvaiheensa hoitoa ja kohtelua seka haluaa vaikuttaa tulevaan
hoitoonsa. Kuoleva ponhtii lahestyvaa kuolemaa ja voi tarvita tukea sen kasittelyyn. Huomioitavaa
on, ettd vaikka potilaalla nayttaisi olevan tiivis tukiverkosto ja paljon laheisia ymparilla, ei pida olet-

taa, etta han jakaisi laheistensa kanssa kaikki ajatuksensa ja karsimyksensa.

Saattohoidon kehittamisessa ja palliatiivisen opetuksen kehittdmisessa tulisi huomioida se, etta
hoitohenkilokunnalla tulee olla valmiuksia kohdata kuoleva eksistentiaalisine pohdintoineen. Kuo-
levien potilaiden eksistentiaalista kérsimysté voidaan lievittaa sillé, ettd ammattilaisilla on tahtoa ja
valmiutta kdydé heidén kanssaan eksistentiaalista pohdintaa (Haho 2017. Viitattu 25.8.18). Ajatus-
ten jakaminen oman tahdon mukaisesti oli tdrke&é. Se antoi hallinnan tunnetta oman elémén ja
kuoleman suhteen (Anttonen 2016. Viitattu 26.8.18). Kuoleva voi tarvita erityistason psykososiaa-
lista tukea. Tarkeda on myds nykyiselldan toimiva julkisen sektorin tarjoama tuki. Naiden lisaksi
saattohoidon kehittamisessa olisi tarpeen huomioida hoitohenkildkunnan osaaminen kuolevan tu-

kemisessa, seka osaamisen varmistaminen.

Tuloksia voi hyddyntaa saattohoitotyon kehittdmisessa. Tulokset herattavat pohtimaan saattohoi-
don nykytilan laatua. Toteutuvatko kuolevien toiveet omasta hoidostaan? Toteutuuko kuolevan po-
tilaan kohtaaminen kuolevan odotusten mukaan? Onko hoitohenkilokunnalla riittavasti aikaa vas-
tata kuolevan potilaan tarpeisiin? Onko riittdvasti taitoja kohdata kuoleva potilas, joka kaipaa hen-
kista ja eksistentiaalista tukea? Miten saattohoitoty6ta kehitetdén? Tuleeko kehittamisessa kuole-

van aani kuulluksi?

Saattohoidon laatua on Suomessa tutkittu erittdin vahan. Tama johtuu osittain tutkimuseettisista

syista. Riittdvan laadukasta saattohoitoa ei ole yksistaan fyysisten perustarpeiden hyva hoito, tai
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oirehoito. On erikoista, jos saattohoidossa oleville ei tarjota mahdollisuutta keskustella sairaudes-
taan ja eldamansa paattymisesta. Saattohoidon laatuun vaikuttavat saatavuuden ja jatkuvuuden li-
saksi potilaiden ja omaisten tarpeet, toiveet ja odotukset. Suomalaisessa terveydenhuollossa saat-
tohoidon laadun takaaminen on monimuotoinen haaste. Haaste koskee hoitojarjestelmaa seka on

tutkimuksellinen ja koulutuksellinen. (Anttonen 2008.)

Katsauksen tulokset ovat arvokasta kokemustietoa kuolevilta itseltaan. Kuolevien pohdinnat siita,
tulevatko he kuulluksi loppuvaiheen hoitonsa aikana ja kohdellaanko heita arvokkaasti, ovat py-
sayttavia. Mita voisi tehda, jotta kuolevan potilaan ei tarvitsisi pelata, tuleeko kuulluksi elamansa
loppuvaiheessa? Kiintoisaa olisi selvittaa, mista tama johtuu. Onko kuolevilla ja ylipaataan ihmisilla
jo ennakkoon negatiivisia kasityksia saattohoidosta? Miten saattohoitotydta voitaisiin kehittaa niin,
ettd kuolevilla olisi hyvat ennakkokasitykset saattohoidosta seké luottamus siihen, etta tulee ela-
méansa loppuvaiheessa kuulluksi ja kohdelluksi arvostavasti? Saattohoidon laatua olisi tarkeaa tut-
kia ja kehittaa kuolevien nakokulmasta. Olisi tarkeaa, etta saattohoidon voisi kehittaa sille tasolle,

etta siita olisi yleisesti ihmisten keskuudessa positiivinen kasitys.

Tieteellisia tutkimuksia kuolevien potilaiden kokemuksista on tehty vahan. Tutkimusta tarvittaisiin
ehdottomasti lisaa. Omaisten ja henkilokunnan kokemuksista on tehty tutkimuksia, ja nekin ovat
tarkeita, mutta tulisi huomioida se, ettd nakemyksissa voi olla ristiriitoja kuolevan potilaan nake-
myksien kanssa (Kuuppelomaki 2002). Usein potilaan kokemukset ovat keskidssa muiden potilas-
ryhmien hoidon kehittamisessa. Tutkimusetiikka on tietenkin erityisen tarkeaa kuolevien potilaiden
kohdalla. Tiedonkeruun on oltava aina toissijaista suhteessa osallistujan hyvinvointiin, ihmisarvoon
ja mukavuuteen (Broom & Cavenagh 2010). Osallistujalla tulee olla mahdollisuus lopettaa haastat-
telu halutessaan ja aineisto tulee tuhota osallistujan niin halutessa. Hyvalla tavalla toteutetusta
haastattelutilanteesta kuoleva saisi itse tukea kuolemansa kasittelyyn. Han saisi jakaa ajatuksiaan
ja kokemuksiaan lasnaolevalle kuulijalle. Han voisi kertomallaan olla hyddyksi muille kuoleville po-
tilaille, kun arvokasta kokemustietoa kaytettaisiin saattohoidon kehittamiseen. Useat osallistujat il-
moittivat arvostavansa tilaisuutta keskustella tarkeista asioista (Eliott & Olver 2009. Viitattu
28.8.18).

Potilaan halu kuolla on usein ennemminkin ahdistusta elamaa pitkittavista hoidoista, kuin tarkoituk-
sellista halua kuolla. Kun potilas ilmaisee kuolemisen halun, se kertoo ihmisen voimakkaasta ha-
lusta keskustella ja jakaa ahdistustaan. (Ylikarjula 2008, 81.) Saattohoitotydssa olen harvoin koh-

dannut potilasta, joka sanoisi haluavansa eutanasiaa. Yleisessé keskustelussa eutanasian toiveen
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taustalla on usein kivun ja muiden hankalien oireiden pelko seka pelko siita, ettd joutuu makaa-
maan avuttomana toisten avun varassa. Sit4 ei nahda ihmisarvon mukaisena eldménéa. Mielestani
saattohoidon kehittamisen kannalta olennaisia asioita ovat - katsauksen tuloksistakin esiin tulleet
asiat; se etta potilas saa vaikuttaa loppueld@mansa hoitoon ja tulisi kuulluksi. Se, ettad hanta kohdel-
taisiin arvokkaasti. Mita voisi tehda, etta kuoleva potilas pelkojen sijaan voisi luottaa siihen, etta
loppuelaméansa vaiheessa tulee kuulluksi ja kohdelluksi arvokkaasti? Toivon, etta tutkimustyon tu-
lokset herattavat pohtimaan kenen nakokulmasta saattohoitoa kehitetaan. Eikd kuolevien omat aja-

tukset, toiveet ja kokemukset olisi hyva lahtokohta kehittdmistyohon?

7.3 Tutkimuksen luotettavuus ja eettisyys

Tieteellinen tutkimus voi olla hyvaksyttavaa, luotettavaa ja sen tulokset uskottavia vain, jos tutkimus
on tehty hyvan tieteellisen kdytannon edellyttamalla tavalla. Tutkimuksessa tulee noudattaa rehel-
lisyytta, yleista huolellisuutta ja tarkkuutta tutkimusty0ssa, tulosten tallentamisessa ja esittamisessa
ja tulosten arvioinnissa. Tutkimuksessa sovelletaan tieteellisen tutkimuksen kriteerien mukaisia ja
eettisesti kestavia tiedonhankinta-, tutkimus- ja arviointimenetelmia. Tutkijat kunnioittavat muiden
tutkijoiden tekeméaa tyéta ja viittaavat heidan julkaisuihin asianmukaisella tavalla. (Tutkimuseetti-
nen neuvottelukunta 2012. Viitattu 18.8.18.)

Tutkimuksen luotettavuuskysymykset liittyvat tutkijaan, aineiston laatuun, aineiston analyysiin seka
tulosten esittamiseen. Aineiston keraamisessa saatu tieto on riippuvaista siita, kuinka tutkija on
tavoittanut tutkittavan ilmion. Aineiston analysoinnissa korostuvat tutkijan taidot, arvostukset seka
oivalluskyky. Tutkijan tulee osoittaa luotettavasti, etta aineiston ja tulosten valillé on yhteys. (Jan-
honen & Nikkonen 2001, 36.)

Tutkimustyd on tehty huolellisesti ja tarkasti, seka rehellisyytta noudattaen. Muiden julkaisemiin
tutkimuksiin on viitattu asianmukaisella tavalla. Aineisto on laadukasta, koska sen hakemiseen on
kéytetty tietokantoja, joista saatu tieto on luotettavaa ja tieteellistd. Katsausta varten laadittiin si-
saanottokriteerit, joiden mukaan kaytetyt tutkimukset valittiin. Kaytetyt haut ovat toistettavissa ja
valitut tutkimukset 10ydettavissa, koska ne on merkitty taulukkoon kaytettyine hakusanoineen ja

tietokantoineen.
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Katsaukseen kaytetyt tutkimukset/tutkimusartikkelit ovat julkaistu vuosien 2009-2017 valilla. Kay-
tetyt tutkimukset ovat siis riittavan uusia. Valituista tutkimuksista kolme oli suomalaisia tutkimuksia
ja nelja muissa maissa tehtyja. Tutkimukset oli tehty erilaisista nakokulmista. Haastateltujen maara
vaihteli tutkimuksissa kuudesta kahteenkymmeneenkahdeksaan (taulukko 4). Joihinkin tutkimuk-
siin osallistui myds muita (omaisia, henkilokuntaa) haastateltavia. Suurin osa haastatelluista olivat
kuitenkin kuolevia — parantumattomasti sairastuneita ihmisia. Katsauksessa huomioitiin vain kuo-

levien kertomaa ja kokemukset.

TAULUKKO 5. Haastateltavien méaéré kéytetyissé tutkimuksissa.

Tutkimus Haastateltavien maara

Haho: Palliatiivisen vaiheen syopapotilaiden eksis- | 8

tentiaalinen kérsimys

Virtaniemi: Elaman pééatdsjakson haaste: ALS-tau- | 6
tiin sairastuneen eksistentiaalinen prosessi ja us-

konnollinen spiritualiteetti

Anttonen: Kuoleman vaikeuden lievittdminen kuo- | 16
leman todellisuuden kohtaavassa ja ohittavassa
saattohoidossa, substantiivinen teoria saattohoi-
dosta potilaan, perheenjasenen ja hoitohenkildkun-

nan nakokulmasta

Broom &  Cavenagh:  Masculinity, morali- | 20
ties and being cared for:  an exploration of experi-

ences of living and dying in a hospice

Ellingsen ym.: Enteringa World with No Future - | 23
A phenomenological study describing the embod-
ied experience of time when living with severe in-

curable disease

Janssen & MacLeod: What can people approach- | 13
ing death teach us about how to care?
Eliott & Olver: Hope, life and death: A Qualita- | 28

tive analysis of dying cancer pa-

tients” talk about hope

Aineiston analysointi perustui siihen, ettd maariteltyihin tutkimuskysymyksiin vastattiin. Katsauksen

tuloksiin aineistosta poimittiin siis kohtia, joissa oli vastauksia tutkimuskysymyksiin. Nain koottiin jo
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tehdyista tutkimuksista kuolevien kokemuksia yhteen. Kiriittisesti luotettavuutta arvioitaessa voi ky-
sya: onko aiemmat tutkimukset tehty luotettavasti? Milla tavoin kuolevien sanoja ja viestintaa on
tulkittu? Luotettavuuskysymykset liittyvat myds siihen, miten tassa kirjallisuuskatsauksessa on tu-
loksia tulkittu ja tuotu esille. Luotettavuuteen vaikuttaa heikentavasti se, etta katsauksen on tehnyt
yksi tekija. Katsaus on tehty tarkasti ja huolellisesti. Tekstin muotoilussa on kiinnitetty huomiota
sanavalintoihin ja lauserakanteisiin, jotta ne vastaisivat tutkimuksissa haastateltujen kuolevien ko-

kemaa.

7.4  Omat oppimiskokemukset

Opinnaytetyon prosessissa opiskelija oppi tiedonhakua, seké tutkimustydta kirjallisuuskatsauksen
muodossa. Opiskelijan ongelmanratkaisutaidot, seka taidot hankkia, kayttaa ja viestia tietoa kehit-
tyivat. Opinnaytetyossa tuli vastaan haasteita. Tieteellisia tutkimuksia kuolevien kokemuksista on
tehty vahan. Tutkimuksen tarkoituksen maarittelya ja tutkimuskysymyksia joutui tdsmentamaan
viela aineiston analysoinnin vaiheessa. Opinnaytety6ta tehdessa opiskelija syvensi ammatillisia
tietojaan, joista tulee olemaan hyotya kaytannon tyoelamassa. Opinndytetydn suunnitteluvai-
heessa, tietoperustaa tehdessa ja viela aineiston keruun ja analysoinnin aikana opiskelija sai tietoa

aiheesta paljon laajemmin kuin mita raportista tulee ilmi.

OpinnaytetyOprosessi oli valitun aiheen vuoksi motivoiva. Motivaatioon vaikutti opiskelijan kokema
siita, etta aihe on ajankohtainen ja tarkea. Mielenkiintoisen ja tarkeaksi koetun aiheen vuoksi opin-
naytetyOprosessista tuli ikdan kuin osa elamaa. Opinnaytetyo oli paljon ajatuksissa varsinaisen
tyostamisen liséksi ja alitajuntakin tyosti tehtdvaa eteenpain. Suunnitelmallista oppimispaivakirjaa
ei tullut tehtya, mutta sen sijaan muistiinpanoja paivakirjatyyliin, esimerkiksi vastaan tulleista haas-
teista ja tuntemuksista. Lukuisat miellekartat tyon valissa auttoivat hahmottamaan kokonaisuutta.

Opinnaytety0 toteutui suunnitellun aikataulun mukaisesti.

7.5 Jatkoehdotukset tutkimusaiheesta

Tutkimustietoa kuolevien potilaiden kokemuksista tarvittaisiin lisaa. Tieteellisella tutkimustiedolla
voitaisiin tuoda kuolevien aanta kuuluville ja se voisi olla pohjana saattohoitotyon kehittamisessa.
Hoitotyon palliatiivisen ja saattohoidon osa-alueen koulutuksessa voitaisiin huomioida enemmén

kuolevan potilaan kohtaamista, seké kuolevan henkisté ja eksistentiaalista tukemista. Sen avuksi
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voisi esimerkiksi toiminnallisena opinnaytetyona kehitella jotain konkreettista, kuten simulaatiohar-

joituksia kuolevan potilaan kanssa keskustelemista ja kuolevan kohtaamista.
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