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It is important for dying patients to experience, that they are valued and the rest
of their lives is of good quality. Every aspect of the patients and their wishes
should be paid attention to. Most wishes include hope, which is an important
factor in patiens’ lives. The aim of this study was to describe what kind of wish-
es dying patients have.

The Bachelor’'s thesis was conducted using qualitative research method. The
material was collected from biography literature. The collected material was
analysed with the help of a content analysis.

According to the results of the study, dying patients have wishes wich they tell
to their nearest ones and nurses. The wishes were connected to life values,
relations, care, time perspective and the existential anxiety. Dying patients
wished for happiness and experiences in their end of lives.

The results of this thesis revealed what kind of wishes dying patients have, and
they can be utilized in developing the hearing of patients’ last wishes.
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1 JOHDANTO

Kuolema on elam&éan kuuluva normaali tapahtuma. Kuolevan potilaan on tar-
kedéd kokea etta, han on ihmisena arvokas ja hanen loppuelamanséa on laadu-
kas. Kuoleva potilas ndhdéan kokonaisuutena. Potilaalla on fyysinen, psyykki-
nen, sosiaalinen ja hengellinen ulottuvuus. Mikali ihmisella ei ole toiveita, on
han menettanyt toivonsa. Jos potilas ei enda ilmaise toivoa, se on tavallisesti

lahestyvan kuoleman merkki. (Ktbler-Ross 1970, 140.)

Toive on asia, jota halutaan tai toivotaan. Potilaan toiveet sisaltavat usein myos
toivoa. Kuolevalle potilaalle toivon sailyminen on tarkeaa. Sosiaali- ja terveys-
ministerion 2010 laatiman saattohoitosuosituksen mukaan potilaiden toiveita
oman elamansa viime hetkien hoidosta tulee huomioida ja potilaiden toivomuk-
set tulisi ottaa huomioon (STM 2010, 13-14).

Sairaanhoitajaopiskelijoina olemme hoitaneet palliatiivisessa- ja saattohoidossa
olevia potilaita ja toivomme, etta heidan toiveensa kuullaan. Opinnaytetydmme
tarkoituksena on kuvata kuolevien potilaiden toiveita. Tehtdvanamme on kuva-
ta, millaisia toiveita kuolevilla potilailla on? Opinnaytetydmme tavoitteena on
tuoda esiin tietoa, jonka avulla kuolevien potilaiden toiveiden kuulemista voi-

daan kehittaa.

Kuolevilla potilailla oli toiveita, joita he ilmaisivat laheisilleen ja hoitohenkilékun-
nalle. Potilaiden toiveet liittyivat elaméanarvoihin, ihmissuhteisiin, hoitoon, aika-
perspektiiviin ja olemassaolon ahdistukseen. Sairastumisen vastapainoksi poti-

laat toivoivat elaméaéansa iloa ja elamyksia.



2 KUOLEVA POTILAS

2.1 Kuoleva potilas holistisen inmiskasityksen mukaan

Kuoleva potilas nahdaan kokonaisuutena. Kuolevalla potilaalla on fyysinen,
psyykkinen, sosiaalinen ja hengellinen ulottuvuus. Fyysinen ulottuvuus on poti-
laan kokemusta siita, ettd han saa hyvan perus- ja kivunhoidon. Psyykkisen
ulottuvuuden kautta potilas kokee olonsa turvalliseksi ja rauhalliseksi. Sosiaali-
sen ulottuvuuden kautta potilas kokee, ettei han jaa yksin. Hengellinen ulottu-

Vuus on sita, etta potilaan vakaumusta kunnioitetaan. (Matikainen 1999, 8.)

Holismi, tulee Kreikkalaisesta sanasta holos, joka merkitsee kokonaista. Suo-
meksi se on kaannetty termilla kokonaisvaltaisuus, ja korostaa kokonaisuuden
maaraavad asemaa osiin verrattuna ja sita, ettd kokonaisuus on enemman kuin
osiensa summa. Holistinen ihmiskasitys terveydenhuoltoon sovellettuna merkit-
see sita, etta potilasta ei kohdella pelkkana laéketieteellisena tapauksena, vaan
hanta kohdellaan osana perhettd, ymparistddan, yhteiskuntaa ja etta hanen ih-
missuhteensa ovat tarkeitd. (Palosaari 2005, 14.) Holistisen ihmiskasityksen
mukaan ihminen on kokonaisuus, joka ilmenee neljassa eri ulottuvuudessa fyy-
sisessa, psyykkisessa, sosiaalisessa, ja hengellisessa ulottuvuudessa. Nama
ulottuvuudet ovat ihmisen eri nakodkulmia ja voivat toteutua samanaikaisesti.
(Korkeamaki 2006, 10.)

Kuoleva potilas sairastaa pahanlaatuista, levinnytta tai etenevaé sairautta. Ha-
nen sairauttaan ei voida parantaa, eika elinaikaa merkittavasti hoidollisin toimin
jatkaa.(Hanninen & Anttonen 2008, 28, 32.) Potilaan parantavasta hoidosta on
luovuttu (Eho, Hanninen, Kannel, Pahiman &Hallila 2003, 5-6.) Kuoleva potilas
saatetaan hanen elamansa viimeiselle matkalle (Heikkinen, Kannel & Latvala
2004, 19-21) .
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Lankisen (2001) tutkimuksen mukaan potilaat suhtautuivat mahdolliseen kuo-
lemaansa kolmella tavalla. Kuolema voitiin sulkea ajatuksista sivuun, kuoleman
todellisuutta ei ajateltu, vaan kysymys kuoleman jalkeisesta tilasta kiellettiin ja
torjuttiin. Kuolema voitiin ymmartaa siirtymisené toiseen tilaan, kuolema ymmar-
rettiin porttina, jonka toisella puolella on uusi elama. Kuolema voitiin myds ym-
martaa todellisena loppuna, silloin kuolema nayttaytyi lopullisena elaman paat-
tymiseen liittyvana tekijand. Sairaustilanteen rauhoituttua herdava toivo, voi
antaa voimia kestaa tilanteen, joka sairauden pahetessa nousee kuoleman uh-
kana hallitsevaksi. (Huhtinen 2005, 26.)

Useammille meista sairastuminen parantumattomaan sairauteen merkitsee kar-
simysta ja valttamattomyytta kohdata kuolema. Elaman rajallisuus on elaman
peruskysymys, jonka jokainen joutuu kohtaamaan. Kuoleman kohtaamisella
seka siihen valmistautumisella saattaa olla mahdollisuus 16ytda oman elamansa
tarkoituksen ja merkityksen. (Pitkala & Siltala 1996, 7.)



2.1.1 Fyysinen ulottuvuus

Terveena ollessaan potilas on tottunut siihen, ettei hédnen yleensa tarvitse ko-
kea kylmaa, nalkaa tai kipua. Kuolevan potilaan fyysinen karsimys on koettua
epamukavuutta, hankaluutta ja kipua. Potilaan fyysinen karsimys ei ole pelkas-
taan elinvaurioista seuraavia ruumiin tuntemuksia. Potilaan tilannetta pahentaa
usein pelko siita, ettéa karsimyksia aiheuttava olotila viela jatkuu ja kenties viela
pahenee. Potilas tuntee, ettd elama on kurjaa ja viela kurjemmaksi se muuttuu
ennen kuin elama paattyy kokonaan. Potilaan ajatukset, pyrkimykset ja emoo-
tio vaikuttavat myods, kokeeko han elamansa hyvaksi ja elamisen arvoiseksi.
(Hanninen & Pajunen 2006, 41-42.)

Syopapotilaiden kipukokemukset on tuotu esiin tutkimuksissa. Fyysisen kivun
osalta karsimys liittyi voimakkaaseen ja sietamattomaan kipuun ja pitkaaikai-
seen krooniseen kipuun. Kipuja esiintyi enemman sairauden loppuvaiheessa.
Syina olivat yleensa itse kasvain, mutta my0s sairauteen liittymattomat syyt.
Karsimysta aiheuttivat myds fyysinen heikkous, voimattomuus ja uupumus. Uu-
pumuksesta seurasi fyysinen avuttomuus ja riippuvuus muiden avusta seka ky-
kenemattomyys tehda sitd, mita haluaa. Fyysisesta kykenemaéattémyydesta poti-
laat karsivat eniten, joka liittyy vaikeuksiin selvita paivittaisista toiminnoista.

( Kuuppelomaki 1997, 23-24.)

Potilas pyrkii lievittdmaan kokemaansa karsimystéa eri tavoin. Han saattaa kes-
kittya tahan paivaan, senhetkiseen elamaan, koska h&n nakee tulevaisuuden
uhkana. Potilas voi olla vélittamatta siitd, mita héanelle on tapahtumassa ja jat-
kuva taistelu vaivoja vastaan uuvuttaa. (Hanninen & Pajunen 2006, 42—-43.)
Saattohoidossa oleva potilas voi kokea karsimyksen itse aiheutettuna ja ran-
gaistuksena huonoista elamantavoistaan (Hanninen & Pajunen 2006, 42).



2.1.2 Psyykkinen ulottuvuus

Kuoleva potilas elaa luopumisen aikaa ja etsii sopusointua toivon ja periksi an-
tamisen valilla (Mattila 2006, 38). Kuolemaa lahestyva potilas voi kéarsia psyko-
logista tai elimellistéa alkuperaa olevista ajatustoiminnan ja tunne-elamén hairi-
Oistd. Osa oireista on valiaikaisia kriisireaktioita, osa oireista voi aiheuttaa pi-

dempiaikaisempaa psyykkista karsimysta. (Hanninen & Pajunen 2006, 59.)

"Pitkalle edennyt tauti ja kuoleman uhka vaativat ihmiselta emotionaalista so-
peutumista. Yleinen ajatusmalli on, etta tasapainoinen ja hyva elama tekee kuo-
lemaankin sopeutumisen helpommaksi. "Niin kuolee kuin on elanytkin.” Toisaal-
ta, jos on paljon menetettavaa, voi kuolema muodostaa sietaméattéman pelotta-
van uhkan. Lahestyva kuolema tuo tulevat luopumiset ja niihin liittyvan pelon
yha lahemmaksi. (Suni & Hanninen 2003, 114.)

Saattohoitopotilaalle elaman merkitys saattaa olla lopullisesti havinnyt, ja lahes-
tyvad kuolema tuntua ahdistavalta (Hanninen & Anttonen 2008, 29). Potilas voi
unohtaa tai kieltaa mitd edes on tapahtunut. Potilas saattaa kertoa vilpittdmin
mielin, ettei hantd mikaan vaivaa. Lopulta potilas voi keskittya sisdiseen ole-
mukseensa siitd mitéa hanen ilmiolemukselleen voi tapahtua. (Hanninen & Paju-
nen 2006, 43.)

Kuolemanpelolla tarkoitetaan joko kuolemisen (kuolinprosessin), tai kuoleman
(tilan) pelkoa. Kuolemanpelkoja on kolmenlaisia, kuoleman jalkeisen tilan pelko,
tiettyjen olosuhteiden pelko (sairauden, kivun, karsimyksen) sekd kuoleman
hetken pelko. Kuoleva potilas kayttaa psyykkisia puolustuskeinoja kuoleman-
pelkoaan vastaan. Suojautumiskeinojen toimiessa kuoleva potilas ei kiella kuo-
lemanpelkoaan eikd meneta toimintakykydan. (Achte, Vauhkonen, Lindfors &
Salokari 1985, 123-124)
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Tietoisuus lahestyvasta kuolemasta voi aiheuttaa potilaalle kriisin jonka vuoksi
potilas voi olla epavarma siitd, mitd han haluaa. Saattohoitopotilaan hoito voi
olla epaselvaa potilaan toiveiden ja todellisuuden valilla. (Hanninen 2004, 247,
251.)

Vaikeaan sairauteen liittyy surun ja masennuksen tunteita. Suru on luonnollinen
reaktio ja psyykkinen tapahtuma, jossa ihminen tydskentelee mielessaan tuntei-
taan, jotka liittyvat menetykseen. Kaytyaan lapi suruprosessin kuoleva potilas
saavuttaa psyykkisen tasapainon. (Achte ym. 1985, 140.)

"Heikkous, roolien menetykset, ruumiinkuvan muutokset, kommunikaatiokyvyn
muutokset ja tulevaisuuden odotusten muuttuminen vaativat ahdistusta aiheut-
tavaa sopeutumista. Ne voivat johtaa vieraantumiseen ja eristaytymiseen. Toi-
sinaan potilaan ongelmana on masennus ja aloitekyvyttémyys. Ahdistus, seka-
vuus ja eksistentiaalinen angst liittyvat lahestyvan kuoleman mukanaan tuomiin
ongelmiin. ” (Suni & Hanninen 2003, 114-115.)

Saattohoitoon siirtyminen ja kuoleman tulon varmuus voi tuoda potilaalle rauhaa
ja tyyneytta. Talldin potilas voi rauhassa valmistautua kuolemaansa ja irtaantua
kamppailusta elaméan yllapitamiseksi. Potilas voi siirtya hyvinvointia ja iloa lisaa-
vaan saattohoitoon. (Hanninen & Anttonen 2008, 29.)

Quarnstrémin mukaan (1978,1980) psykologisissa ulottuvuuksissa tunnistetaan
seuraavia asioita: Kieltaminen ja ymmartaminen, kapina ja alistuminen, hyvak-
syminen ja protestointi, toivo ja luovuttaminen, elamanhalu ja kuolemanhalu,
identiteetti ja sen hajoaminen, arvokkuus ja noyryytys, palautua entiselleen ja
taantuminen, turvallisuus ja turvattomuus, psykososiaalinen elama ja kuolema.
(Hermanson 1990, 36-37.)
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2.1.3 Sosiaalinen ulottuvuus

Ihminen on ihminen kaikessa tayteydesséaan vain ollessaan suhteessa muihin
ihmisiin. Kuolevalla potilaalla on tarve kokea ja ilmaista rakkautta ja laheisyytta
seka tulla hyvaksytyksi ja arvostetuksi. (Hanninen & Pajunen 2006,63.) Sairas-
tumiseen liittyy muutoksia sosiaalisissa rooleissa. Terveend ollessaan potilas on
saattanut kokea olevansa tarkea tyonsa tai perheensé kautta. Sairas ja kivulias
ihminen ei jaksa huomioida toisia ihmisia. (Suni & Hanninen 2003, 117.)

Sosiaalisissa rooleissa ulkoiset tekijat poistuvat ja merkittavaksi muodostuu ko-
kemus siita, mita potilas on ihmisenad. Roolien muuttumisen myota potilas saat-
taa kokea voimakasta avuttomuutta ja elaman hallinnan menettamisen tunnetta.
Kuolevalla potilaalla on laheisista ja heidan selviytymisestaan suuri murhe.
(Hanninen & Pajunen 2006, 63—65.) Kuoleman lahestyessa niihin liittyvat luo-
pumiset ja pelot tulevat yha |lahemmaksi. Roolien menetykset ja kommunikaa-
tiokyvyn muutokset voi johtaa potilaan vieraantumiseen ja eristaytymiseen. (Su-
ni & Hanninen 2003, 114-115.)

Laheiset ihmissuhteet vahvistavat sitd, mitd me olemme, ja muokkaavat myos
niita tekijoita, joilla olemme kiinni elamassa ja kulttuurissa laajemminkin (Suni &
Hanninen 2003, 115.) Kuoleva potilas tarvitsee toista ihmistd kuolemaan val-
mistautumisprosessin tueksi. Han tarvitsee toista ihmista inmissuhteeksi, ei vain
suojaksi kuolemanpelkoa vastaan. (Mattila 2006, 38.) Kuolevien potilaiden tar-
keimpié tukijoita ovat omaiset, ystavat ja laakari (Huhtinen 2005, 26). Sosiaali-
nen tuki on potilaalle tarkedd paitsi toivon yllapitdAmiseen myods péivittdisesta
elamasta selviytymisen kannalta, vahentden potilaiden kokemaa stressia, ma-
sennusta ja lisdten potilaan kokemaa kontrollin tunnetta (Kuuppelomaki 1997,
35).
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2.1.4 Hengellinen ulottuvuus

Jokaisella ihmisella on jonkinlainen jumalasuhde ja usko. Ihmisen elamankat-
somus- ja uskonkysymykset, eli hanen elamantarkoitukseen ja paamaaréaén
liittyvat kysymykset, koskevat uskoa ja toivoa. (Erikson 1989, 47.) lInmisen usko
Jumalaan, kohtaloon tai maailmankaikkeuden luonnolliseen jarjestykseen voi
auttaa hanta luomaan merkitysta elamaansa, ja tarjota selityksia hanen elaméan-
tilanteelleen (Kylma 1997, 65).

Kuolevan potilaan hengellisia tarpeita ovat tarve suojautua, kun kaikki uhkaa
hajota ja tuhoutua, tarve kokea sovinto itsensa, omaistensa, laheistensa kanssa
ja tarve loytaa elaméan eheys, seké tarve saavuttaa elaméan tayttymys (STM
2010, 17-18).

Jumalalla on myé6s suuri merkitys potilaiden selviytymisessa (Huhtinen 2005,
26). Kuolemaa lahestyva potilas asettaa hengelliselle ja sielunhoidolliselle tuelle
monenlaisia odotuksia ja toiveita. Hengelliset odotukset auttavat pitAmaan ylla
toivoa ja lievittavat karsimyksen kokemusta. Potilaan hengellisten toiveiden tayt-
tamiseen ei aina tarvita pappia tai muuta uskonnollisen yhdyskunnan edustajaa.
(Hanninen & Pajunen 2006, 71-73.) Potilaan hengellista hoitoa koskevat toiveet
ovat usein varsin selkeitd ja yksinkertaisia. Potilas voi pyytaa hoitajaa lukemaan
raamattua, rukoilemaan, laulamaan virren tai antamaan siunauksen. (Ikola &
Kuuppelomaki 2000, 199.)

Suhde kuolemaan on ihmisen siséinen asia. Kuoleman uhan edetessa ihminen
joko tuntee astuvansa tyhjyyteen tai luo kuvan tuntemattomasta. Mielensisainen
tyoskentely auttaa eheammén elamankuvan saavuttamista sek& paasemista
rauhaan keskeneraisten ja ristiriitaisten elamantapahtumien kanssa. Mikali tieto-
ja ja toiveita ei pueta sanoiksi ne saattavat jaada elaméaan maagisina odotuksi-
na, ja kuolemassa annetaan sekd ruumiin halut etta sielun toiveet kokonaan

ulkopuolisen ihmisen tai instanssin haltuun. (Huhtinen 2005, 41-42.)
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Kuoleva potilas kokee itsenséa usein turvattomaksi, levottomaksi, alakuloiseksi,
surulliseksi, masentuneeksi ja avuttomaksi. Masennus on yleisin henkisista kar-
simyksista. (STM 2010, 17.)

Keskustelemalla kuolevan potilaan kanssa tulevista tapahtumista voidaan hanta
henkisesti valmistaa kohtaamaan kuolemansa sekad tukea omaisia ja laheisia

surussa ja luopumisen prosessissa (STM 2010, 17).

2.1.5 Kuolevan potilaan hoitoon liittyvia kasitteita

WHO maarittaa Palliatiivisen hoidon parantumattomasti sairaiden ja heidan
omaistensa aktiivista kokonaishoitoa. Palliatiivisessa hoidossa keskeista on po-
tilaan karsimyksen ehkéaiseminen ja lievittdminen ja paneutuminen hénen psy-
kologisiin, sosiaalisiin, hengellisiin ja maailmankatsomuksellisiin ongelmiin-
sa.(Heikkinen ym.,2004,17.)

Saattohoidon tavoitteena on rauhallinen kuolema, jonka keskeisend henkilona
on kuoleva potilas (Sand 2003, 167). Saattohoidossa kuolevalle potilaalle pyri-
taan takaamaan mahdollisimman aktiivinen, arvokas ja oireeton loppuelama.
Hoito on potilaan sairauden oireiden lievittdmista seka potilaan laheisten hen-
kista tukemista (Vainio ym. 2004, 19). Hoito sisaltada potilaan riittavan oireen-
mukaisen perushoidon ja kaiken muun ihmisarvoa kunnioittavan huolenpidon.
Hoidon tavoitteena on pitdé& potilaan olo mahdollisimman kivuttomana ja miellyt-
tavana seka tehda ymparisto sellaiseksi, etta potilas voi eldad mahdollisimman
hyvaa elamaa kuolemaansa saakka. Kuolevalle potilaalle halutaan taata myds
hyva, turvallinen ja arvokas kuolema. (Kokkonen, Holi & Vaasantola 2004, 110—
111))
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Hoidossa huomioidaan potilaan toiveet ja potilasta rohkaistaan elamaan ja te-
kemaan asioita, jotka ovat hanelle tarkeitd. Tavoitteena on, etta potilas voi koh-
data kuolemansa mahdollisimman turvallisesti, kivuttomasti, arvokkaasti ja rak-
kautta saaden. (Heikkinen ym. 2004, 19-21.)

Terminaalihoito on valittdmasti kuolemaa edeltdvaa saattohoitoa (Eho ym.
2004, 6). Terminaalihoito on potilaan riittavan oireenmukaisen perushoidon ja
kaiken muun ihmisarvoa kunnioittavan huolenpidon seka hanelle l&aheisten hen-
kiloiden tukemisen siind vaiheessa, jolloin sairautta ei voida laéketieteellisin

keinoin parantaa, seka kuoleman lahestyessa (Vainio ym. 2004, 19).

hoidon suunnittelu Saattohoito
. potilas
. laakari

Parantavat
hoidot

Palliatiivinen hoito
fyysisten ja psyykkisten oireiden hallinta

Kuvio 1. Elaman loppuvaiheen hoidon suunnittelu iakkailla,
Laakkonen M-L. 2005
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Sosiaali- ja terveysministerié on laatinut saattohoitosuositukset 3/2010, jotka
perustuvat asiantuntijakuulemiseen. Saattohoitosuosituksissa korostuu kuole-
van potilaan ihmisarvo, inhimillisyys ja itsemaaraamisoikeus. Saattohoitoa jar-
jestetdan potilaan toivomuksen mukaan kotona tai laitoksissa. Sairaanhoitopiirit
ja terveyskeskukset ovat vastuussa saattohoidon jarjestamisesta. Sairaanhoita-
jien ja lahihoitajien saattohoidon erikoistumiskoulutus aloitetaan kiireellisesti.

Saattohoitoa arvioidaan jatkuvasti laadullisin perustein.

1. Saattohoidon perustana on potilaan ihmisarvon ja itsemaaraamisoikeu-

den kunnioittaminen.

2. Saattohoidon lahtékohtana on ihminen, jolla on kuolemaan johtava sai-
raus. Saattohoito aloitetaan, kun ihminen on l&hell&a kuolemaa. Hoitolin-
jauksista keskustellaan potilaan ja, mikali potilas sallii, hAnen omaistensa

kanssa. Sovitut asiat kirjataan potilaan hoitosuunnitelmaan.

3. Hoitopaatoksista vastaa hoitava ladkari. Nimetaan myos ne henkil6t, jot-
ka vastaavat saattohoidosta vuorokauden eri aikoina. Hoidon jatkuvuus
varmistetaan ja hoitoa arvioidaan jatkuvasti. Hoitopaatokset perustuvat
ladke- ja hoitotieteelliseen nayttéon seka potilaan ja omaisten toiveisiin ja
tarpeisiin. Saattohoito toteutetaan potilaan, omaisten ja moniammatillisen

tyoryhméan yhteistyona.

4. Laakarit ja hoitajat on saattohoitoon koulutettuja ja heitd saa eri vuoro-
kauden aikoina konsultaatiota ja muuta tarvittavaa apua. Muu henkil6-
kunta ja vapaaehtoiset tyontekijat tdydentavat osaltaan moniammatillista
tyoryhmaa. Tyoryhmaélle tarjotaan saattohoitoon liittyvaa saannollista
taydennyskoulutusta, tydnohjausta ja tarvittaessa jalkikateen keskustelua

saattohoito tilanteesta.
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5. Osaamisen alueet saattohoidossa ovat kyky arvioida, hoitaa ja soveltaa
tietoa systemaattisesti ja riittavalla taidolla:
karsimykseen ja sitd aiheuttavien oireiden hoitamiseen, psyko- sosiaali-
siin, fyysisiin, henkisiin, hengellisiin, eksistentiaalisiin ja kulttuurisiin tar-
peisiin ja toiveisiin, niiden ymmartamiseen hoidon suunnittelussa ja to-
teutuksessa, lahestyvan kuoleman merkkeihin ja kuoleman hetkeen ja

omaisten tukemiseen potilaan kuoleman jalkeen.

6. Saattohoitoa jarjestava hoitolaitos sitoutuu potilaan tarpeisiin ja toiveisiin,

toiminnan hyvaan laatuun ja Kaypa hoito- suositusten noudattamiseen.

7. Saattohoitoa toteutetaan potilaan tarpeiden ja toiveiden mukaisesti koto-
na, palvelutaloissa, vanhainkodeissa ja muissa asumisyksikdissa, terve-
yskeskusten ja sairaaloiden vuodeosastoilla sekd saattohoitokodeissa.

Lasten saattohoito toteutetaan erikoissairaanhoidon vastuulla.

8. Sairaanhoitopiiri ja terveyskeskukset ovat vastuussa saattohoitopotilai-
den hyvéan hoidon yhdenvertaisesta organisoimisesta ja toteuttamisesta.
Saattohoitopotilaalle tarjotaan saattohoitopalvelut mahdollisuuksien mu-
kaan siella, missa han on hoidossa tai asuu ja elaa. Turvataan omaisten
ja laheisten mahdollisuus osallistua loppuvaiheen hoitoon potilaan toivo-

malla tavalla.

9. Saattohoitoty6ta tekevan hoitohenkilokunnan tydhyvinvointi on herkkyy-
den ja intuition sailymisen edellytys. Naitd ominaisuuksia tulee tukea ja
kehittaa.

10. Suosituksien toteutumista edistetddn kaynnistamalla keskustelua hyvan
saattohoidon merkityksesta inmisen kuoleman lahestyessa.
(STM 2010, 30-31.)

Hyva saattohoito kuuluu kaikille potilaille ja tulevaisuuden saattohoito on yha

enemman suunnitelmista ja laadukasta. (STM 2010, 13, 34)
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2.2 Kuolevan potilaan itsemaaraamisoikeus

Potilaan itsem&arddmisoikeuden kunnioittaminen on kaiken eettisen paatdksen-
teon lahtokohta. Potilaalla on oikeus saada tietoa sairaudestaan, sen hoidosta
ja ennusteesta ja hanellda on oltava varmuus siitd, etta hdn saa apua tarvites-
saan. (Heikkinen ym. 2004, 22.)

Laissa potilaan asemasta ja oikeuksista sanotaan, etta potilaalla on oikeus laa-
dultaan hyvaan terveyden- ja sairaudenhoitoon. Potilaan hoito on jarjestettava
ja potilasta on hoidettava niin, ettei hdnen ihmisarvoaan loukata sekd h&nen
vakaumustaan ja yksityisyyttd&n kunnioitetaan. Potilasta on hoidettava yhteis-
ymmarryksessa hanen kanssaan. Potilaan kieltdytyessa hoidosta, hantd on
mahdollisuuksien mukaan hoidettava yhteisymmarryksessa hanen kanssaan

muulla laéketieteellisesti hyvaksyttavalla tavalla. (785/1992).

Potilas ei missddn vaiheessa menetda omaa autonomiaansa, oikeutta paattaa
omaan elamaansa liittyvista kysymyksista. Potilaan itsemaaraamisoikeus sailyy
hanen kuolemaansa saakka. Itsemaaraamisoikeuden perusteella potilas voi
kieltaytyd hoidosta, vaikka kyseesséa olisikin hanen henkensa yllapitamiseksi
valttamaton hoito Kieltaytyminen edellyttdd potilaan selkeda paatosta ja, etta
potilas paatosta tehdessadn ymmartad sen merkityksen. (Hannikainen 2008,
18-19.) Kuolemansairas potilas voi kieltdytyd elamaansa pitkittavista hoidoista
tai pyytaa ne lopetettaviksi (Pahlman 2006, 159).

Hoitotahto on potilaan tahdon ilmaisu, jossa potilas ilmaisee ohjeet elaman lop-
puvaiheen hoitoon sellaisen tilanteen varalle, kun ei pysty endé vaikuttamaan
hoitopaatoksiin. Hoitotahdossa annettu tahdonilmaisu on yleensé joko suostu-
mus annettavaan hoitoon tai kieltaytyminen siita. Hoitotahto vahvistaa potilaan
itsemaaraamisoikeudentoteutumista.

(http://www.muistiluotsi.fi/finfedunvalvonta/).

Saattohoitopdéatds on paatods siirtya parantavasta hoidosta oireiden mukaiseen
hoitoon. Saattohoitopaatds tehdaan hoitoneuvottelussa, jossa kaydaan lapi poti-
laan sairauteen ja sen hoitoon liittyvat asiat, eri hoitovaihtoehdot ja tulevaisuu-


http://www.muistiluotsi.fi/fin/edunvalvonta/
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den nakymat. Hoitoneuvottelussa paatetddn hoidon linjaukset, jotka tehd&én
yhteisymmarryksessa potilaan tai hanen edustajansa kanssa potilaan toiveet ja
tarpeet huomioiden. Hoitopaatokset tekee ladkari, yhteisymmarryksessa poti-
laan tai hdnen edustajansa kanssa. Neuvottelussa kuullaan potilaan ajatuksia
arjen jarjestelyista, sairauden kokemuksista, peloista ja hoidon toiveista. Paa-
tokset perusteluineen kirjataan selkeasti potilasasiakirjoihin. (Eho ym. 2003, 10;
Heikkinen ym. 2004, 23-25.)

Saattohoitopdatdés mahdollistaa potilaalle saada uudelleen suuntautuvaa hoitoa
ja valttaa hylkaamisen kokemusta. Saattohoidossa potilas voi kohdata tulevan
kuolemansa seka surra sitd. Omaiselle hoitolinjan selkeytyminen mahdollistaa
kayda lapi omaa suruaan seka luopumistydtaan. (Hanninen & Anttonen 2008,
25.) Saattohoitopdéatds vapauttaa potilaan taistelusta tautia vastaan, antaen
tilaa erilaisten asioiden hoitamiseen seka tarjoaa mahdollisuuden aikaisempaa
syvallisemman yhteyden loytdmiseen hanelle tarkeiden ja rakkaiden ihmisten
valilla. ( Heikkinen ym. 2004, 29.)

Kanadalaisessa tutkimuksessa haastateltiin prognoosikeskustelun saaneita ja
ilman jaaneita (440 potilasta ja 160 omaista). Tuloksena oli, etta prognoosikes-
kustelun saaneiden toiveet pystyttiin maarittdmaan paremmin ja vaikuttamaan
heidan elaménlaatunsa seka he olivat tyytyvaisempid hoitoonsa. Tutkimus
osoitti, kuinka tarkeéatd on murtaa tabu kuoleman puhumisesta parantumattomi-

en sairaiden kanssa. (Mertens 2010, 354)

Kuuppelomaen (1996) tutkimuksen mukaan parantumattomasti sairaat potilaat
odottivat ammattiauttajilta enemman tiedollista kuin henkista tukea. Parantumat-
tomasti sairaat potilaat pitivat totuuden kertomista sairaudesta tarkeana ja hy-
vana asiana. Ratkaisevaa on tapa, jolla diagnoosi kerrotaan: asiallisesti, ei kyl-
masti. Kaikki parantumattomasti sairaat potilaat arvostavat ammattiauttajien
oma-aloitteista selittdmisté ja tiedon antamista. Potilaiden vuorovaikutus laaka-
reiden ja hoitohenkilokunnan kanssa oli etaista ja kiireen savyttamaa. (Huhtinen
2005, 36.)
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3 KUOLEVAN POTILAAN TOIVEET

Toive on haave, toiveikas ajatus.
Toive on pyyntd, toivomus.

Toive on toivo, mahdollisuus

(Uusi suomenkielen sanakirja)

Toivo on halua, odotusta tai haavetta, etta toiveet tai toivomus toteutuisivat.
Toivo kuuluu ihmisen elamé&én kiinte&sti, mutta sen merkitys korostuu ihmisen
elaman kaannekohdissa, kuten sairastuessaan vakavasti. (Knuuttila 2006, 8,
10.) Toivo voi olla toivetta paremmasta olosta, kivuttomuudesta, hoidon jatku-
misesta ja elamisesta kotona laheisten ihmisten kanssa (Lindvall 1998, 113).
Mikali ihmisella ei ole toiveita, on han menettanyt toivonsa. Toisaalta, jos potilas
ei enda ilmaise toivoa, se on tavallisesti lahestyvan kuoleman merkki. (Kubler-
Ross 1970, 140.)

Toiveet voivat koskea muitakin hoitoon liittyvid asioita kuin vain ladketieteellisia
tai sairaanhoidollisia kysymyksia (Hamalainen 2000, 6). Toiveiden toteuttami-
seen on syyta kannustaa, ettei elamasta tulisi paatoimista kuoleman odottelua.
Potilailta kysyttaessa, mita he viela toivoisivat voivansa tehda, onkin vastaukse-

na usein pienet arkiset asiat. (Hanninen 2008, 137.)

Hyva ja helppo kuolema méaaritelldadn kuolevan omien toiveiden ja pelkojen mu-
kaiseksi. Jokainen haluaa kuolla sen nakdisen kuoleman kuin millaisen elaméan
on elanyt. Kuoleman hyvyyteen vaikuttaa yksilollisten tekijoiden lisaksi kulttuuri,

jossa henkilo elaa ja kuolee. (Hanninen 2006, 9.)

Kuuppelomaen (1996) tutkimuksen mukaan parantumattomasti sairaat toivovat
jopa taydellistéa paranemista, vaikka tietdvat olevansa parantumattomasti sairai-
ta. llman toivoa potilas kokee eldméansa tarkoituksettomaksi, mutta toivo auttaa

potilaita jaksamaan sairautensa kanssa. (Huhtinen 2005, 26.)
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Kuolevan potilaan elaménvaiheessa toiveet muuttuvat. Kuolevilta kysyttdessa
on olemassa ns. toiveiden ydin eli toiveita, jotka esiintyvat usein. Nama toiveet
liittyvat elamén sosiaaliseen, ruumiilliseen, psyykkiseen ja henkiseen ulottuvuu-
teen. Ensimmainen ja tarkein toive liittyy sosiaaliseen ulottuvuuteen. "en halua
kuolla yksin.”. Kuolevat haluavat olla laheistensd ymparoimina. Tahan liittyy
usein myo6s toivomus mieluiten saada kuolla kotona. Toiseksi tarkein toivomus
liittyy ruumiilliseen/fyysiseen ulottuvuuteen. "Haluaisin kuolla ilman kipuja”. Kol-
mas toive liittyy psyykkiseen ulottuvuuteen. “Haluaisin vieda asiat paatbkseen”.
Tama sisaltda toivomuksen ajan ja tilan olemisesta keskeneréisten asioiden
selvittdmiseen ja lopulliseen irti paastamiseen, jotta voisi kuolla. Neljas toive
liittyy henkiseen ulottuvuuteen. Se on toivomus elaman ja kuoleman tarkoituk-
sen kysymykseen vastauksen |oytamiseen. Tahan tarvitaan kuolevan ymparille
ihmisia, jotka kestavat ja sietavat naiden kysymysten esittamista. (Student, 1-2)

Johnsonin 2007 tutkimuksessa potilaat toivoivat elavansa pidempaan tai etta
ldydetaan uusi hoitomuoto. Toiveena oli kuolla kotona, tai viettdd loppuelama
laheistensa kanssa. Potilaat toivovat kivuttomuutta ja miellyttdvaa oloa. Potilaat
haluavat nauttia jaljella olevasta elamastaén ja ajastaan ja priorisoivat elaméan-
sa laatua tarkeammaksi kuin elaménsa maaraa. Riittdva oireiden hoito ja karsi-
myksen vahentaminen on tarkeaa kuoleville potilaille. Potilaat toivovat etta heita
autetaan, rohkaistaan ja heista valitetdan. Kosketus, lasnéolo, kuuntelu, huumo-
ri, optimismi, rehellisyys ja ajantasainen tieto auttavat potilasta sailyttdmaan
toiveikkuutensa. Hoitaminen, avunantaminen ja potilaiden tarpeiden, tavoittei-
den sekd saavutusten huomioiminen auttavat potilasta tuntemaan itsensa ar-
vokkaaksi ja tarkedksi. Potilaiden toivon sailyttdmiseen vaikuttaa myds tunne
siita, etta he voivat kontrolloida ja tehda paatoksia jaljella olevassa elaméssaan.
He saattavat paattaa, etta eivat halua tavat jotakuta tai kieltaytyvat jostain hoi-
dosta. (Johnson 2007, 454-456.)
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4 TARKOITUS, TEHTAVA JA TAVOITTEET

Tarkoitus:

Opinnaytetydmme tarkoituksena on kuvata kuolevan potilaan toiveita.

Tehtavat:

Millaisia toiveita kuolevilla potilailla on?

Tavoite:
Opinnaytetydbmme tavoitteena on tuottaa tietoa, jonka avulla kuolevien potilai-

den toiveiden kuulemista voidaan kehittaa.
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5 OPINNAYTETYON MENETELMA JA TOTEUTTAMINEN

5.1 Laadullinen menetelma

Opinnaytetydbmme teemme laadullisella menetelmalla, koska tarkastelemme
kuolevien potilaiden toiveita. Laadullisella lahestymistavalla pyrimme tulkitse-
maan, millaisia toiveita kuolevilla potilailla on. Toiveet sisaltavat niitéa asioita,

joita ihminen pitaa elamassaan merkityksellisina ja tarkeina.

Laadullisessa tutkimuksessa lahtokohtana on todellisen elaméan kuvaaminen.
Tutkimuskohdetta pyritddn kuvaamaan mahdollisimman kokonaisvaltaisesti.
(Hirsjarvi, Remes & Sajavaara 2007, 152.) Laadullisessa tutkimuksessa voi-
daan kuvata uusia tutkimusalueita, joista ei vield tiedeta mitd&an. Laadullisella
tutkimuksella voidaan saada tutkimusalueeseen uusi ndkokulma. Asian ymmar-
taminen voi olla myos laadullisen tutkimuksen valinnan perusteena. (Kankku-
nen, Vehvilainen & Julkunen 2009, 50.)

Opinnaytetydssamme kaytamme laadullista menetelmaa silla haluamme saada
tietoa kuolevien potilaiden toiveista. "Tutkimalla potilaiden omia kokemuksia ja
heidan kertomuksiaan sairastamisestaan voitaisiin ajatella saatavan merkityk-

sellista tietoa myos hoidon suuntaamiseksi” (Suni & Hanninen 2003, 130).
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5.2 Aineiston hankinta

Kuolevien potilaiden toiveita kartoitimme kirjallisuudesta laadullisella menetel-
malla, sisallonanalyysia kayttden. Valitsemissamme kirjoissa elamansa viimei-
sessa vaiheessa kuolevat potilaat tai heidan laheisensa kertoivat potilaan ela-
mastéa, sairaudesta ja sairauden kokemisesta kuolemaan saakka potilaan nako-
kulmasta. Esille tulleista kuolevien potilaiden kokemuksista etsimme heidéan

toiveita.

Olemme hakeneet kirjallisuutta kayttaen PIKI—verkkokirjaston hakua. Ha-
kusanoina syopa, kuoleva, elaméankerta. Kirjallisuuden valinnassa poissuljimme
romaanit ja fiktiiviset teokset, silla halusimme kayttaa aineistona todellisia ela-
mankuvauksia kuolevien potilaiden toiveista. Kertojina olivat kuoleva potilas
itse, hdnen omaisensa tai l&heisensé. Kirjoja valitsimme yhteensa 13. Kuolevia
potilaita oli yhteensa 27 ja heidan esittdmia toiveita 162.

5.3 Aineiston analysointi

Sisalléonanalyysi on aineistojen perusanalyysimenetelma, jota kaytetaan Kvalita-
tiivisen tutkimuksen menetelmissa ja lahestymistavoissa. Sisallonanalyysi pe-
rustuu tulkintaan ja paattelyyn, joiden avulla pyritddn saamaan tutkittavasta il-

miosta kuvaus tiivistetyssa ja yleisessd muodossa. (Kankkunen ym. 133-135.)

Analysoinnin aloitimme lukemalla kirjat huolellisesti ja alleviivasimme kuolevien
potilaiden toiveet. Seuraavaksi aukikirjoitimme eli litteroimme lauseet ja kappa-
leet, joissa kuolevien potilaiden toiveet esiintyivat. Litteroinnin jalkeen pereh-
dyimme kuolevien potilaiden toiveisiin. Taman jalkeen tulostimme kuolevien

potilaiden toiveet ja leikkasimme toiveet paperilapuille erillisiksi toiveiksi.
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Perehdyttyamme aineistoon, teimme aineiston redusoinnin, eli etsimme alkupe-
raisilmauksia, jotka koodasimme pelkistetyiksi ilmauksiksi. Redusoinnin jalkeen
teimme aineiston klusteroinnin eli luokittelun. Kavimme tarkkaan lapi pelkistetyt
iimaukset ja ryhmittelimme toiveet samankaltaisuuksien ja eroavaisuuksien pe-
rusteella omiksi paperikasoiksi. Paperikasoista muodostui 21 alaluokkaa. Jotkin
toiveet olisi voinut ryhmitella useampaan luokkaan. Toiveiden ryhmittely oli mei-
dan kolmen tekijan tulkinta. Aineiston abstrahoinnin suoritimme yhdistelemalla
samansiséaltdiset alaluokat, joista muodostimme ylaluokkia. Ylaluokkia kertyi 5.
Ylaluokkia yhdisteleméllda saimme yhden yhdistavan luokan, joka vastasi tutki-
muskysymykseemme, millaisia toiveita kuolevilla potilailla on. Aineiston ana-

lysoinnista on esimerkkina Liite 2.
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6 OPINNAYTETYON TULOKSET

6.1 Kuolevien potilaiden aikaperspektiiviin liittyvia toiveita

Sairastumisen myo6ta kuolevan potilaan aikaperspektiivi muuttuu, olennaisesti

muuttuu maailma tassa ja nyt, tama hetki, tamé paiva. Menneisyyden merkitys

muuttuu. Tulevaisuus katoaa lahes kokonaan. Sairastumisen myé6ta kuolevan

potilaan elama kapenee seka konkreettisesti etta henkisella tasolla. (Hanninen

& Pajunen 2006, 24-25.) Kuolevat potilaat toivoivat padsevansa luonnon lahei-

syyteen. Luonto avautui potilaille uusin silmin. Luonnon seuraaminen tuli koke-

muksena aiempaa tarkeammaksi, tuoden heille iloa, nautintoa, rauhaa ja tyyne-

ytta.

"Minulle on auennut hyvin yksinkertaisia asioita ihan eri tavalla, esi-
merkiksi luonto. Luonnon seuraamisesta, sen lahella olemisesta ja
puhtaan ilman syvaan hengittamisesta on tullut minulle tarve.”

"Ma oon aikuisian, 15 vuotta, haaveillut ettda ma nakisin Lapin rus-

”

kan.

"Olen kaynyt ulkona eilen ja yritdn nytkin. Saispas varpaita uittaa

Saimaassa.”

"Seuraavassa hetkessa han varoittaa minua negatiivisuuden vaarois-
ta, sairastuttavasta elementista, seka vannottaa: "Mene luontoon,

nauti minunkin puolestani.”

"Ehka toivoisin luonnon ymparilleni enka tata yksinaista, steriilia huo-

netta sairaalan kaytavan paassa.”

Kuoleman lahestyessa nykyisyyden merkitys vahenee, ja muistot menneista

ajoista ja merkityksellisista ihmisista alkavat tuntua kaikkein merkityksellisimmil-
ta (Hanninen & Pajunen 2006, 25).
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Lasten toiveet olivat usein pienia ja yksinkertaisia. Lapset ikavdivat tuttuja, tur-
vallisia ja arkisia asioita. Juhlat koulussa, kaverit sekda ryhmaan kuuluminen

olivat tarkeitd, myds pelit tuottivat iloa ja ajanvietetta.

"Mina tahtoisin kouluun.”

"Voisitko sina sanoa opettajalle, ettd han antaisi minun olla tana jou-

luna enkeli joulujuhlassa, kun viime jouluna en voinut.”

Lapsen toiveet ja haaveet sailyvat arjessa, eikd han luovu haaveistaan. Kuole-
man lahestyessa lapselle on tarkeaa, etta asiat sailyvat mahdollisimman muut-
tumattomana. (Varimo, Kaartinen, Leppanen, Wartiainen & Maatta 2004, 151—
154.)

"Han haluaa pelata viela kierroksen pelia, jossa elefantti puhaltaa
karsastaan perhosia. ”

"Mina haluan pelata Nintendoa.”

Terveend ihminen rakentaa itselleen toivekuvan onnellisista asioista. Toiveku-
van pettaessa, kuoleva potilas toimii toivoon suunnaten, pyrkien tydstamaan
toisenlaista tietd kohti paamaaraansa ja samalla myos tarkistamaan paamaa-
ransa ja elamansa sisaltoa. (Sutinen 2004, 76.) Kuolevilla potilailla oli aikaa aja-
tella mennytta elamaa seka sairauttaan. Sairastamisen vastapainoksi toivottiin
iloa ja elamyksia. Monet toivoivat viela lisda elinaikaa tehdakseen asioita, jotka

olivat jaaneet tekeméttad. Monille uudet harrastukset toivat nautintoa.

"Vasta nyt pikkuhiliaa minua on alkanut asioiden lapikayminen jo
melkein kyllastyttda ja mina haluan pitdd hauskaa. Mina haluaisin

nahda hassuja elokuvia tai tehda jotain ihan turhanpaivaista”.
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"Mina ja Corinne suunnittelimme viimeista matkaamme yhdessa Gi-

nan kanssa.”
"Maalaaminen on ihanaa, se on minulle ihan uusi 16yt6.”

"Haluan ahmia elamaa ennen kuolemaa.”

Kuolevat potilaat toivoivat yksinoloa, hiljaisuutta. Kuolevan potilaan mielenkiin-
non piiri kapenee, kun han paasee rauhan ja kuoleman hyvaksymisen tilaan.
Han haluaa olla yksin, han toivoo, ettei hanta hairittaisi. (Kubler-Ross 1970,
115))

"Tahtoisin olla viela enemman olla yksin, han toivoo.”

"Samoin hiljentyminen ja itsensa kanssa oleminen ovat tulleet perus-
tarpeeksi, mitd en ole aikaisemmin tajunnut. Haluan olla ihmisten

kanssa vasta sen jalkeen, kun olen ollut tarpeeksi itsekseni. ”
"En halua vierailijoita.”

"Lepoa, lepaamista, vain olemista itseni, lastenkin, mutta eniten itse-

ni.”
Kieltaminen ja jarkytys auttavat surutydssa kuolevaa potilasta pitamaan puoli-

aan ja selviytymaan (Mustonen 2007, 23). Kuolevat potilaat toivoivat ihmetta

parantuakseen.

"Siind vaiheessa myos herasi heikko toive, ettd naytteet olisivat vaih-
tuneet, ja odotin aina n&hdessani ladkéarin tai hoitajan heidan korjaa-

van tdman valitettavan erehdyksen.”

"Tietenkin osa minusta toivoi, ettd huomisen New York Times-lehden
etusivulla julistettaisiin ihmeellisesta |aaketieteellisesta lapimurrosta,

joka antaisi minulle muutaman vuosikymmenen lisaa.”



28

“Maa oon ollu aika toiveikas tdssad monta viikkoo. Hyvia uutisia sikali,
ettd viikko sitte keuhkokuvissa oli tapahtunu olennainen muutos pa-
rempaan eli se teki mulle motivaatiota taas taistella. ...Eli maa niinku
silla tavalla toiveikas, etta suunta on oikee, mutt sitte mé& oon pari
paivaa ...Mulle on tullu semmonen epatoivonen olo, ett jos mulle
kaykin huonosti niin tda on rankka tie kulkea. Ett ma niinku pikkuhil-
jaa riudun pois yks osa-alue kerrallaan ja kuin kauhee se loppu on

Kipujenkin kannalta. Ett se on mua pelottanu.”

“Toivoa ei kukaan saa vieda, toivo on tulevaisuudessa, elaméassa.”

Kuoleva potilas pelkdd kuolemassa elaméatontd elamaa ja saavuttamattomia
paamaarid. Potilaan on vaikea hyvaksya, ettd on mahdollisuus vain tahan yh-

teen ja ainoaan elamaan. (Ylikarjula 2008, 92.)

6.2 Kuolevan potilaan eksistentiaalinen ahdistus

Kuolevat potilaat olivat sairauteensa loppuvaiheessa véasyneita sairauteensa ja
valmiita kuolemaan. Kuolevalle omasta kuolemasta puhuminen voi olla hyvin

helpottavaa ja puhuminen tuo kuoleman lahelle itsea (Hanninen 2001, 181).

"Mina tahdon kuolla.” han huusi ja paiskoi kaikki tavaransa lattialle.”

"Tiedatkod, olen valmistautunut kuolemaan ja haluaisin kuolla pian.”

"Ja epailen sitakin, etta haluanko elda. Siis mahan toivon kuolemaa
valilla...Anna mun aortan haljeta ja ota mut kotiin, ma tulen. Ma en

lyé hanttiin milla&an tavalla, vaan méa suostun Sinun tahtoosi. ”
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Kuolevilla potilailla oli pelkoja kuolinhetked kohtaan. Potilaat toivoivat rauhallista
ja hyvaa kuolemaa. Kuoleman lahestyessa potilailla on erilaisia pelkoja. Potilaat
pelkdavat mita tapahtuu kuoleman jalkeen ja millainen kuolintapahtuma on
(Hanninen 2001, 182).

"Kunhan ei joutuisi karsimaan”

"Paras tapa kuolla oli miehen mukaan nopea, ” et henki haipyis noi

yhtakkii ettei huomaakaa.”

"Lempein kuolema olisi sellainen, etta kay nukkumaan illalla, eika sit-

ten enaa heraa aamulla.”

"Nyt halusin "onnistua” kuolemassa — yrittaa olla sen suhteen raken-

tava ja siten kohdata itselleni oikeanlaisen kuoleman. ”

Kuolemanpelon maara ja laatu on yhteydessa kuolevan potilaan elamanhistori-
aan. Usein ne potilaat, jotka pelkdavat kuolemaa ovat ahdistuneita myos ela-
maan liittyvissa kysymyksissa, silla mita enemman ihmisellda on elamansisaltoa,

sitd enemman hanella on myés menetettavaa. (Ylikarjula 2008, 92.)
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6.3 Kuolevien potilaiden elamanarvoihin liittyvat toiveet

Kuoleville potilaille usko oli tarke&, tuoden heille toivoa idnkaikkisesta elaméasta.
Potilaat toivoivat elamaa kuoleman jalkeen ja tapaavansa laheisensa. Epéatoi-
voisessa tilanteessa uskonnollisuus ja uskonto voivat toimia potilaille vimeisena
turvana. Hengellisyyden ja uskonnon koetaan tuovan lohtua, rauhaa ja toivoa

Jumalan parantavasta voimasta. ( Hanninen & Pajunen 2006, 69.)

"Kuoleman jalkeisestd nainen ajatteli, etta siella tapaisi kaikki rak-

kaansa ja ystavansa.”

”Olisin halunnut parantua taysin terveeksi ja tehda téita kaikkien hy-
vaksi, mutta Jumala on nyt katsonut, ettd minulla on tarkedmpia teh-

tavia jossakin muualla.”

Potilaan oman uskonnollisen vakaumuksen toteuttaminen vahvistaa toivoa. Toi-
voa voidaan vahvistaa hengellisella tukemisella. (Kohonen, Kylmé, Juvakka &
Pietila 2007, 70.)

"Minulla ei ole halua lahtea kotoa minnekaan, paitsi kirkkoon. Sinne

menen niin kauan kuin suinkin jaksan”.

"Tutkijalle han kertoi haluavansa vaalean arkun ja tavalliset hauta-

jaismenot kirkossa, koska uskoi Jumalaan.”

Kuolevien potilaiden elamanarvot muuttuivat. Kuoleman lahestyessa kytkeytyy
mielen alueella tapahtumia, jotka saatelevat kokemusmaailmaa ja muovaavat
minuutta. Merkitysten ja arvojen muuttuessa, muuttuu myds tapa tarkastella
itsed ja ymparistoad. (Aalberg 1996, 264—-265.)

"Toivoin epatoivoisesti |0ytavani tavan olla paremmin lasna nykyhet-

kessa.”

"Toivon, etteivat pyrkimykseni kohti tietoisuutta ja nykyhetkea tunnu

sinusta itsekkailtda, mutta niin saattaa olla. ”
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Monien kuolevien potilaiden toive on uskonnollisten asioiden esille ottaminen.
Hoitajat usein ajattelevat, ettei uskonnollisia kysymyksia saa tyrkyttda. Hengelli-
syyden huomioiminen kuuluu hyvaan kokonaishoitoon. (Karpanniemi 2008,
110.)

6.4 Kuolevien potilaiden hoitoon liittyvat toiveet

Bertrand Bellin tutkimuksessa jokaiselle potilaalle on annettava mahdollisuus
kaikkein tehokkaimpaan hoitoon. Yhdenkaan potilaan kohdalla me emme saa
luopua hoidosta, olkoon han meidan mielestamme parantumattomasti sairas tai
ei. (Kuibler-Ross 1970, 140-141.) Kuolevien potilaiden toiveena oli saada elinai-

kaa lisaa.

”Sirkku oli kuitenkin realisti toivoessaan saavansa edes muutaman li-

savuoden elamaansa.”
"Jos en hyvaksy ajatusta, etta kuolen, elan ehka kauemmin. ”
"Aikaa, miten saisin aikaa, ettei tarvitsisi viela kuolla. ”

"Aina valillda mieleen tuli kuitenkin ajatus, etté jos paasis ajassa taak-

sepain ja ois mahdollisuuksia.”

”Signe toivoi ndkevansa tulevan lapsenlapsensa.”

"Elamassa on ihmeellisia asioita, joita mina voin I0ytéda. Kukaan ei voi

niitd minulle opettaa, ja mina haluan elaa, etta voisin ne 16ytaa.”
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Kuolevilla potilailla oli toiveita hoitonsa suhteen. He toivoivat hoitajan aitoa las-
naoloa ja koskettamista. Kuoleman lahestyessa ihminen tarvitsee toista ihmista
ihmissuhteeksi, kuolemaan valmistautumisprosessin tueksi (Mattila 2006, 38 ).
Kuolevan potilaan toivoa voidaan vahvistaa rakentamalla luottamuksellinen hoi-

tosuhde potilaan kanssa (Kohonen ym. 2007, 67).

"Tarkeimpaa kuitenkin on se, ettd uskoo, ettd elama kantaa, etta

musta pidetaan huoli, oli se tilanne mika tahansa.”
"Ruumis on hapeaa taynna ja kaipaa hellaa kosketusta.”

“Elina toivoi, ettd mahdollisimman paljon samat hoitajat auttaisivat

hanta tydvuorojensa puitteissa.”
"Han ei halunnut olla ladkkeista tokkurassa tai tiedoton.”

"Kuukauden han kuiskasi, aiti, ala anna heidan pitdd minua kuukaut-

”

ta.

"Tarkein on luottamus ja rehellisyys, ett ma toivon niita asioita tilan-

teessa kun tilanteessa.”

Kuolevat potilaat olivat vahaan tyytyvia ja kiitollisia hyvinkin pienista palveluksis-

ta, hoitajia ei mielellaan hairita, jos se vain on mahdollista (Sand 2003, 98).

"Han tilasi konjakit "huonepalvelusta”. Naisten epailyksista huolimatta

toive toteutui. Hoitaja toi konjakit naisille.”

"Eras hoitaja sanoi toivottavansa vainajalle hyvaa matkaa, kun tama
viimein lahtee. Elina toivoi, ettd myds hénet lahetettaisiin samalla ta-

valla viimeiselle matkalle.”
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Hoitosuhteessa merkityksellistd on hoitavan henkilon lasndolo. Lasn&olo on
enemman kuin fyysinen lasndolo. Se on aitoutta potilaan kohtaamisessa. Las-
naolo herattdd luottamuksen hoitoon ja lisdd potilaan mahdollisuuksia tehda

itse&&n koskevia paatoksia. (Heikkinen ym. 2004, 45.)

"Kiireenkin keskella se tapa, jolla potilas kohdataan oli Katille tarkea.
Oliko hoitava henkilo juuri siina tilanteessa lasna vai ajatteliko han
edellista tai seuraavaa potilasta? Niinkdan ajan pituudella kohtaami-
sessa ei ollut merkitysta, vaan aitoudella ja oikealla l&asn&ololla.”

"Toivon, ettd joku hoitajista tulisi juttelemaan kanssani ja kertomaan,

mitd minulla on odotettavissa.”

"Kati toivoi "Tassa ja nyt ” — olemista myos hoitohenkilokunnalta.”

"Elina toivoi suutaan kostutettavan vedella. ”

"Etenkin loppuvaiheessa rauhallisuus ja hiljaisuus korostuivat. Oven
kolautukset, huoneeseen Kkiireella ryntaaminen, kirkkaat valot, voi-
makkaat tuoksut, kovadaninen ja hatainen puhe arsyttivat Katia. Se,
miten hoitohenkilokunta, laheiset ja ystavat tulivat huoneeseen ja

kuinka he siella kayttaytyivat, merkitsi paljon. ”

Kuolevat potilaat toivoivat kivuttomuutta. Kuolevien potilaiden toive oli selviytya
tastd hetkestd mahdollisemman vahin kivuin. Huomista ei jaksanut ajatella, tu-
levaisuutta ei ehké olekaan ja menneet ovat menneitd. (Hanninen & Pajunen
2006, 25.)

"Kertoja oli valmis lahtemaan vaikka huomenna, kunhan ei ois kipu-

ja.”
"Kun ei tarviis karsia ja nain odottaa kuolemaa.”

"Halusin sinne takaisin. Pumpuliin. Pehmeaan, |lampimaan, valkoi-
seen pumpuliin. Painottomuuden tilaan. Tahdoin pois tasta hetkest,

pahasta olosta, sairaudesta, kaikesta. ”

"Otetaanhan tama CVK sitten nukutuksessa pois.”



34

"Eraalle ystavallismieliselle hoitajalle h&n ilmaisi toivomuksensa: Jos
nayttaisi silta, ettd hanelle tulisi tuskia hanelle pitaisi antaa tarpeellis-

ta laakitysta.”

"Odotan ja odotan, ettd nakisin sen saman ihmisen (hoitajan) ja voi-

sin jatkaa juttelua. ”

Kuolevan potilaan toive kuolinpaikasta vaihtelee potilaan voinnin ja oireiden
mukaan. Kotona tutussa ymparistossa kuolemista pidetaan hyvana tapana kuol-
la. (H&nninen 2001, 69.) Suurin osa saattohoitopotilaista kuolee sairaalan tai
terveyskeskuksen vuodeosastolla, silti suurin osa kuolevista potilaista toivoo
voivansa sairastaa ja kuolla kotona (Heikkinen ym. 2004, 103). Osa saattohoi-
topotilaista haluaa olla hoidettavana sairaalassa, koska he pelkdavét olevansa
kotona taakkana laheisilleen. Toisaalta my0ds pelko tulevista, ehka vaikeistakin
oireista voi saada sairaalan tuntumaan turvallisemmalta hoitopaikalta (Heikki-
nen ym. 2004,105).

"Mina tahdon kuolla kotiin.”

"Mies sanoi kuolevansa mielellaan sairaalassa.”

Potilaalla on oikeus saada tietoa sairaudestaan, sen hoidosta ja ennusteesta ja
hanell& on oltava varmuus siitd, etta h&n saa apua tarvittaessa (Heikkinen ym.
2004, 22). Kuolevat potilaat halusivat paattdd omasta elamastaan. Itsemaa-

raamisoikeus haluttiin sailyttda kuolemaan saakka.

Elina halusi olla pdattdmassa omasta hoidostaan, hén toisaalta odotti
saada olla potilaansa. Han halusi osallistua hoitopaatoksiin ja pohtia

vaihtoehtoja.”

"Mina olen hoidettava ja tarvitseva, minulla on oikeus siihen. ”
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Potilaan itsemaaraamisoikeus sailyy hanen kuolemaansa saakka. Itseméaaraa-
misoikeuden perusteella potilas voi kieltaytya hoidosta, vaikka kyseessa olisikin
hanen henkensa yllapitamiseksi valttamaton hoito. Kieltaytyminen edellyttaa
potilaan selkaa paatostd ja, etta potilas paatdstd tehdessaan ymmartaa sen
merkityksen. (Hannikainen 2008, 18-19.)

"Mikali sydameni pysahtyy, niin minua ei saa elvyttaa.”

Potilaan hoito on jarjestettava ja potilasta on hoidettava niin, ettei hanen ihmis-
arvoaan loukata sekd hédnen vakaumustaan ja yksityisyyttddn kunnioitetaan
(785/1992).

"Haluan sailyttaa yksityisyyteni. Saalia en kesta.”

“"En salaa sairauttani, mutta haluan valita, kenen kanssa siita puhun”

"Kati toivoi, etté potilaita hoidettaisiin siten, etta ihmisen arvo sailyisi
tilanteessa kuin tilanteessa; potilasta pidettaisiin taysivaltaisena,

omaan hoitoonsa vaikuttavana ihmisena.”

Kuolevan potilaan hoidossa korostuu potilaan ihmisarvo, inhimillisyys ja itse-
maaraamisoikeus. Kuolevan potilaan hoitoty6ta tekevan tyéhyvinvointi on herk-
kyyden ja intuition sailymisen edellytys. Naitd ominaisuuksia tulee tukea ja ke-
hittdaa. (STM 2010, 31.)
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6.5 Kuolevien potilaiden ihmissuhteisiin liittyvat toiveet

Kuolevan potilaan omaisilla ja laheisilla on tarke& rooli ja suuri merkitys kuole-
van potilaan hoidossa, silla heilla on osansa potilaan eletyssa, nykyisessa ja
jaljella olevassa elamassa (Heikkinen ym. 2004, 70). Kuolevat potilaat esittivat

laheisilleen toiveita ja toivoivat kuolevansa laheistensa ymparéimana.

"Han halusi hartaasti etta laheiset olisivat silla hetkella lasna hanen

kanssaan”
”Syliin, han pyysi. ”

"On kylla tosi tarkeata tuntea olevansa rakastettu ja jonkun valittavan

minusta, kun en itse jaksa valittaa.”
”Akkia nyt se paita, elama menee niin nopeasti ohi.”

"Kati pyysi myds: "Olkaa hyvana esikuvana ja esimerkkina Siiri — tyt-
tarelleni ja kasvattakaa héanesta naisellinen nainen. Pida huolta aidis-

tani, ettéd han ei lassahda kotiin kuolemani jalkeen.”

"Viimeisessa Kirjeessasi toivoit: "Pysykaa yhdessa lujina ja rakenta-

kaa loppuelamanne niin hyvaksi kuin pystytte.”

"Aiti soitti juuri ja pyysi, ettd toisin (seuraavalla kerralla kun tulen) héa-
nen maskottinsa lhaa-aasin, jonka annoin hanelle lahtiesséni Kreik-

kaan.”

"Jos mina nukahdan, heratathan minut tai laulatko minulle sen laulun,
jota viime vuonna koulussa lauloimme. Siina puhuttiin Jeesuksesta ja

lapsista.”

"Sitten kuitenkin sanoin heille toivovani, etta voisimme jarjestaa aikaa
puhua ystavyydestamme, yhteisen hetken, jolloin kertoisin heille,

kuinka paljon he olivat minulle merkinneet.”
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Kuoleville potilaille perheelld ja laheisilla on aivan erityinen merkitys. Rakkaim-
mat ihmiset antavat toiminnallaan, puheillaan ja jo pelkéalla olemassaolollaan
heille elinvoimaa ja tarkoituksen elda. Kuoleman lahestyessa potilaat haluavat
olla mahdollisimman l&hella rakkaitaan. Useimmat potilaat eivat halua sairastaa,
saati kuolla yksin. (Hanninen & Pajunen 2006, 121.) Kuolevat potilaat toivoivat

aikaa perheen ja ystavien kanssa.

"Stella Maria halusi minun lupaavan, ettd ajan koettaessa viettaisin

yotkin hanen luonaan.”

”Stella Maria halusi minun kirjoittavan sanelunsa mukaan kortit, jotka
han itse allekirjoitti. Han toivoi ystavien ymmartavan, ettei han enaa

jaksanut muulla tavoin pitaa yhteytta.”

"Aino-mummun Antti halusi jo kotilomalla meille kanssaan pipareita

tekemaan.”

"Lapset, heidan kanssaan olemiseen, heidan kasvamiseen tarvitsen

aikaa.”

Kodin merkitys korostuu kuoleman lahestyessa. Koti koetaan tuttuna ja turvalli-
sena paikkana, jossa voi elaa niin tavallista arkea, kuin sairaus antaa myoden.
Koti tarjoaa luonnollisen mahdollisuuden yhteiselolle |&heisten kanssa. (Jarvio
2009, 21.)

"Elina esitti jo hoidon alkuvaiheessa toiveensa paasta vield kerran

paasta kotonaan.”

"Johannes halusi olla kotona niin paljon kuin suinkin sairauden takia

pystyi olemaan. ”
"Jos jaksaisin VKL kotiin.”

"Rakas kulta parkani. Han on niin kammottavan hylattyna ja yksin. Ja

tahtoo kotiin.”
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Kuolevat potilaat halusivat jattaa jotain muistoa itsestaan.

"Elina halusi, etta vetaisimme yhdessa ryhmi&, mahdollisesti syopaan

sairastuneille. ”

"Mies uneksi tyon alla olevien Kkirjoitusprojektien valmistumisesta ja

arvonannosta, jonka saisi osakseen.”

"Haluan valokuvia itsestani lapsille ja haluan my0s kirjoitta lapsista —
heidan olemisestaan tassa hetkessa, naina aikoina. Mita tarkeda teh-
tavaa vielad on: kirjoittaa lapsille, valmistautua hautajaisiin, olla per-

heen kanssa, ja kaikkea muuta, mika ei ole niin tarkeaa.”

"Ja kyl ma yritan tyttdja opettaa siihen, ettéa kuolema on osa elamaa.”
"Toivoin ja oletin, ettd seuraajani jatkaisi aloittamieni ideoiden toteut-

tamista. ”

"Ja kun han keksi ajatuksen tahan kirjaan, kirjaa jonka han toivoi rai-

vaavan tieta paremmalle tavalle kuolla.”

"Ja ettd ma voin vaikuttaa siihen, ettd miten mah haluan, ettda miten
ne menee. Koska mé haluan, ettd mun perhe paasee mahdollisim-
man helpolla senjalkeen, jos ma kuolen. Etta niitten ei tarvii hirveesti

poyhia mun tavaroita ja havittaa mun tavaroita.”

Hyvaan kuolemaan kuuluu kuolinhetken ja vainajan kunnioitus (Hanninen 2001,

194). Kuolevat potilaat esittivat henkilokohtaisia toiveita kuolemaansa liittyen.

"Olimme sopineet Katin kanssa kesalla, heindkuussa 2004, etta val-
mistelisin Katin viimeisia jaahyvaisia varten. Kati oli nahnyt unen,
jossa Siiri oli tullut h&nen huoneeseensa, sangyssa oli ollut vaalean-
punaiset lakanat, ja Siiri oli laskenut kruunun aitinsa paahan. Kati toi-

VoI, etta tytdille jaisi kaunis kuva kuolemasta.”

"Voimat vahenevat ja ystavatar tuo Anna-Liisan valitsemat kuolin-

vaatteet huoneen vaatekaappiin. ”

"Kertoja haudattiin aitinsa viereen niin kuin han oli halunnut.”
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"Viimeisessa kirjeessa Riikka oli toivonut itsensa tuhkattavaksi ja
tuhkan haudattavaksi muistolehtoon, minne kuka tahansa voi halu-
tessaan vieda kukkia tai kynttilan. Han ei halunnut hautakivea eika
hoidettavaa hautaa, ettei jalkeenjaavilla olisi huolta haudan hoidos-

”

ta.

"Hyva ystavani ja seuraajani pitaisi yhden muistopuheista. Pikkuvel-
jeni pitaisi viimeisen muistopuheen. Toivon sydamestani, etta Gina

kirjoittaisi hautajaisiin runon. ”

"Pyysin kahta laheista ystavaa jarjestamaan lIrlantilaiset hautajaispi-
dot seremonian jalkeen. Tilaisuus olisi juhla elamalle, kaikkien rakas-
tamieni ihmisten ilon tayttama tapaaminen. Mahdollisuus kokoontua
yhteen, kertoa kuulumisia, jakaa hyvia muistoja, syéda hyvin, tuntea
yhdesséolo. Kaiken kaikkiaan tuntea hyvaa oloa elamasta.”

Potilaan ja perheen kannalta on hyva, jos kuolevaa potilasta voidaan hoitaa ko-
tona. Lapset ja nuoret tulee ottaa mukaan kuolevan hoitoon, silla heita voi sy-
vasti haavoittaa, jos heidat jatetaan ulkopuolelle. (Aalto 2000, 38.)
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7 JOHTOPAATOKSET

7.1 Tulosten tarkastelua ja yhteenveto tuloksista

Opinnaytetydmme tarkoituksena oli kuvata kuoleva potilaan toiveita. Tehtava
kysymyksenamme oli millaisia toiveita kuolevilla potilailla on. Tavoitteenamme
oli tuottaa tietoa, jonka avulla kuolevien potilaiden toiveiden kuulemista voidaan
kehittaa.

Kuolevien potilaiden toiveita kartoitimme kirjallisuudesta. Kirjat olivat elaman-
kuvauksia. Elamansa viimeisessa vaiheessa kuolevat potilaat, tai heidan lahei-
sensa kertoivat potilaan elamastd, sairaudesta ja sairauden kokemisesta kuo-
lemaan saakka. Valitsemamme potilaat olivat 5—-87-vuotiaita. Potilaat elivat hy-

vin erilaisissa elamantilanteissa.

Kuolevilla potilailla oli toiveita, joita he ilmaisivat laheisilleen, ystavilleen ja hoi-
tohenkilokunnalle. Potilaat ilmaisivat toiveitaan selkeéasti sanoilla, tahdon, halu-
an ja toivon. Potilaiden esittdmia toiveita |0ytyi yllattdvan paljon, 27 potilasta
esitti yhteensd 162 toivetta. Saimme vastauksia opinnaytetyémme kysymyk-
seen, millaisia toiveita kuolevilla potilailla on. Kuolevat potilaiden toiveet liittyivat
elamanarvoihin, aikaperspektiiviin, eksistentiaaliseen ahdistukseen, hoitoon ja

ihmissuhteisiin.

Sairastumisen myota, toimintakyvyn laskiessa kuolevan potilaan elama kapeni.
Kuolevat potilaat halusivat eldad tassa hetkessa. Muistot menneista ajoista ja
merkityksellisista ihmisista tuntuivat kaikkein merkityksellisimmaltd. Kuolevat
potilaat nauttivat yksinkertaisista asioista, kuten luonnosta, yksinolosta ja hiljai-
suudesta. Luonto avautui potilaille uusin silmin ja he toivoivat paasevansa luon-

non laheisyyteen.



41

Sairastumisen vastapainoksi potilaat toivoivat elamé&énsa iloa ja elamyksia. Mo-
net toivoivat elamaélleen lisa-aikaa, toteuttaakseen tekeméattdmia asioita esimer-

kiksi matkustella tai tehda jotain aivan turhanpaivaista.

Lasten toiveet olivat yleensa pienia ja yksinkertaisia. Koulunkaynti, harrastukset
ja pelaaminen olivat tarkeitd. Kuoleman lahestyessa lapset toivoivat arkisia, tur-
vallisia ja tuttuja asioita, jotka sailyisivat mahdollisimman muuttumattomina.

Koulunkaynti, harrastukset ja pelaaminen olivat tarkeita.

Sairaus ja siihen liittyvat hoidot vasyttivat potilaat ja useimmat heista olivat val-
miita luovuttamaan, kuolemaan. Kuolemaa kohtaan potilailla oli erilaisia pelkoti-
loja. Potilaat toivoivat nopean kuoleman, ilman karsimysta. Kuoleville potilaille
hengelliset asiat vahvistivat toivoa. Usko Jumalaan toi potilaille turvaa ja toivoa
iankaikkisesta elamasta. Kuolemansa jalkeen potilaat toivoivat tapaavansa rak-

kaansa.

Kuolevilla potilailla oli toiveita hoidon suhteen. Kuolevat potilaat halusivat hoito-
jen avulla lisda elinaikaa. Potilaat jaksoivat lapikayda raskaita hoitoja laheisten
tuella. Voimavarana olivat odotettavissa olevat perhetapahtumat esimerkiksi

syntymapaivat, joulu, lapsenlapsen syntyminen.

Tarkedna kuolevat potilaat pitivat hoitajan hellad kosketusta, aitoa lasnaoloa ja
luottamuksellista hoitosuhdetta. Potilaat toivoivat tydévuoroihin samaa hoitajaa.
Hoitajalta toivottiin ajan mukaista tietoa potilaan tilanteesta, sekd avointa ja re-
hellista keskustelua. Potilaat halusivat tietda miten kuolinprosessi etenee ja mita
heille tapahtuu kuoleman jalkeen sairaalassa. Kuolinhetkeen liittyen potilaat

esittivat toiveita esimerkiksi kuolinvaatteistaan.

Hoitotoimien ei haluttu aiheuttavan kipua. Kuolevat potilaat toivoivat hyvaa ki-
vun hoitoa. Laakkeiden koettiin aiheuttavan tokkuraisuutta, mita potilaat eivat
halunneet. Potilaat halusivat pitad ajatuksensa selvina, pystyékseen seuruste-

lemaan laheistensa kanssa.
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Itsemaaraamisoikeus ja ihmisarvo haluttiin sailyttd&é kuolemaan saakka. Kuole-
vat potilaat halusivat tietoa omasta hoidostaan, seka osallistua hoitopaatosten-
sa tekoon. Potilaat halusivat sailyttdd oman yksityisyyden ja toivoivat etta hei-

dan yksityisyyttddn kunnioitettaisiin.

Vasyneind potilaat toivoivat hoitajilta ja laheisilta rauhallista kayttaytymista ja
hiljaisuutta hoitohuoneessa. Potilaat toivoivat hoitajilta pienid mielihyvaa tuotta-

via palveluksia, suun kostutusta, paan silitysta, hierontaa ja konjakkia.

Kuolevilla potilailla oli toiveita kuolinpaikan suhteen. Useimmat potilaat halusivat
kuolla kotona laheisten ymparéimana. Kodissa potilas pystyi elamaan tavallista
arkea kuolemaansa saakka. Joillakin potilailla oli toive kuolla sairaalassa, silla
he eivat halunneet rasittaa laheisiaan.

Omaiset ja laheiset olivat potilaan tarkeita tukijoita. Kuoleman lahestyessa poti-
laat halusivat olla mahdollisimman lahella rakkaitaan. Potilaat esittivat laheisil-
leen erilaisia toiveita, esimerkiksi miten perhe-elamé jatkuu kuoleman jalkeen.
Kuolevat potilaat halusivat jattaa itsestaan, jotain muistoa ja perintda esimerkik-

si valokuvia, kirjeita ja kirjoja.

Kuolemaan ja hautajaisiin liittyen potilailla oli henkilokohtaisia toiveita. Hauta-
jaisiin ja hautapaikkaan liittyvia toiveita esiintyi paljon erilaisia. Joidenkin potilai-
den toiveet oli hyvin yksityiskohtaisesti suunniteltu. Potilaat esittivat toiveita
ruumiinsa kasittelystd kuolemansa jalkeen. Potilailla oli toiveita kuolinvaatteiden
ja ruumiinlaittajan suhteen. Hautapaikaksi toivottiin esimerkiksi sukuhautaa tai

muistolehtoa.
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7.2 Eettisyys ja luotettavuus

Tutkimusaiheen valinta on eettinen ratkaisu. Se, kenen ehdoilla tutkimusaihe
valitaan ja miksi tutkimus tehdaan, on laadullisessa tutkimuksessa eettisyyden
pohdinnan kohteena. Aihe voi olla valittu muodinmukaisesti ja saattaa olla hel-
posti toteutettava, muttei ole merkityksellinen tai tarkea kenellekdan. Aihetta
valitessa tulisi ottaa huomioon aiheen yhteiskunnallinen merkittavyys. ( Hirs-
jarvi ym. 2007, 24-25.)

Opinnaytetydbmme aiheen valitsimme tydelamaléahtbisesti. Opinnaytetydmme
tulokset toivat esiin kuolevien potilaiden toiveita, joiden avulla potilaiden toivei-
den kuulemista voidaan kehittad. Aihe oli my6s meita tekijoita kiinnostava ja
sairaanhoitajan tydssa hyddyllinen.

Tutkimuksen eettisyys on tieteellisen toiminnan ydin. Tutkijalta vaaditaan alyllis-
ta kiinnostusta aiheeseensa, tunnollisuutta, rehellisyyttd, vaaran eliminoimista,
ihmisarvon kunnioittamista, sosiaalista vastuullisuutta, ammatinharjoittamisen
edistamistd seka kollegiaalisuutta. Tutkimuksen eettisyys on sitd, etta tutkija
kunnioittaa tutkittavien itsemaaraamisoikeutta seka vapaaehtoisuutta. Oikeu-
denmukaisuus on sita, etté tutkittavat ovat tasa-arvoisia. Anonymiteetti on sitg,
ettei aineistoa luovuteta tutkimusprosessin ulkopuolisille. Plagiointi on sita, etta
toisen henkilon kirjoittamaa tekstia ei lainata ilman lahdeviitteita. Sepittdminen
on sita, ettd saadut tulokset ovat sepitettyja. Vahattely on sita, etta tutkimus-
ryhméan yksi jasen omii tulokset itselleen. (Kankkunen & Vehvilainen-Julkunen
2009,172-183)

Eettisesti hyva tutkimus edellyttdd, etta tutkija noudattaa eettisesti hyvaa tieteel-
lista kaytantod. Hyvaan tieteelliseen kaytant6on kuuluu ihmisarvon kunnioitta-

minen, perehtyneisyys ja suostumus. (Hirsjarvi ym. 2007, 23.)

Opinnaytetydbmme eettisena vaatimuksena oli tekijoiden rehellisyys, tarkkuus ja
huolellisuus. Tietolahteendmme oli kirjastoissa yleisesti lainattavissa oleva kir-

jallisuus. Luotettavuuden saavuttamiseksi perehdyimme mahdollisimman mo-
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neen opinnaytetydomme aiheeseen liittyvaan tutkimukseen. Kunnioitimme aikai-
sempia tutkimustuloksia vaaristamatta niitd. Kaytimme monipuolisesti lahdema-

teriaalia ja lahdeviitteet merkitsimme huolellisesti.

Opinnaytetyotamme tehdesséa, emme ole loukanneet kenenk&aan yksityisyytta,
silla oletamme, ettd kirjojen kirjoittamiseen ja julkaisuun kuoleva potilas on an-
tanut luvan. Opinnaytetydémme luotettavuutta lisasi se, etta tekijoita oli kolme.

Analysointi ja tulkinta ei ollut vain yhden tekijan nékemys.

Tutkimuksen validiteetti tarkoittaa sita, ettd onko tutkimuksessa mitattu juuri si-
ta, mita oli tarkoituskin mitata ja reliabiliteetti viittaa tulosten pysyvyyteen. Kvali-
tatiivisen tutkimuksen uskottavuus on sitd, etta tulokset on kuvattu niin selkeas-
ti, ettd lukija ymmartdd, miten analyysi on tehty ja mitka ovat tutkimuksen vah-
vuudet ja rajoitukset seka, miten hyvin tutkijan muodostamat luokitukset tai ka-
tegoriat kattavat aineiston. Siirrettavyys vaatii huolellista tutkimuskontekstin ku-
vausta, osallistujien valinnan ja taustatietojen selvittamista seka aineistojen ke-
ruun ja analyysin seikkaperaista kuvausta. (Kankkunen & Vehvildinen-Julkunen
2009, 152-161.)

Opinnaytetydssdmme olemme kuvanneet aineiston analysoinnin vaiheittain.
Aineiston analysoinnin kuvaamme valituin esimerkein liitteessad 2. Opinnayte-
tyon tulososiossa tuomme esille laajemmin kuolevien potilaiden toiveita esimer-
kein. Esimerkeissa kuolevat potilaat ilmaisivat toiveitaan selkein tahdonil-

maisuin.
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7.3 Kehityshaasteet

Saattohoitosuositusten mukaan, kuolevien potilaiden hoitoon liittyvid toiveita on
huomioitava. Potilaan toiveita tulee kuulla ja mahdollisuuksien mukaan myds
toteuttaa. Omaiset ovat tarkea voimavara potilaan senhetkisessa elaméassa.

Omaiset ovat tarkeita potilaiden toiveiden toteuttajia.

Kuolevien potilaiden toiveita on tutkittu vahan, silla kuoleva potilas tutkimuskoh-
teena on eettisesti kyseenalainen. Huonokuntoiset potilaat eivat jaksa raskaita
haastatteluja, eivatkd ehka ole siina elaméansa vaiheessa kiinnostuneita tutki-

muksiin osallistumisesta.

Hyva saattohoito edellyttaa potilaan kanssa neuvottelua sekéa selkeita hoitolin-
japaatoksia, jotka kirjataan hoitokertomukseen. Saattohoitopaéattksen ja siihen
littyvan hoitokeskustelun tekeminen on hoitolaitoksissa ajallisesti vaihtelevaa.
Usein saattohoitopotilaan elinaika on lyhyt, joten kuolevien potilaiden toiveiden
tutkiminen olisi hyva tehd& jo aiemmin esim. potilaan siirtyessa palliatiiviseen

hoitoon.

Jatkotutkimusehdotuksinamme on, etté hoitokodeissa- ja hoitolaitoksissa tutkit-
taisiin, kuinka kuolevien potilaiden toiveet toteutuvat. Tutkimuksen voisi tehda
hoitotydn nakdkulmasta tai potilaan henkilokohtaisista toiveista. Kuolevan poti-
laan toiveiden kuuleminen voitaisiin toteuttaa tulohaastattelun tai hoitosuunni-

telman teon yhteydessé, toiveet kirjattaisiin ja toiveiden toteutumista arvioidaan.

Opinnaytetydbmme tavoitteena oli tuottaa tietoa, jonka avulla kuolevien potilai-
den toiveiden kuulemista voidaan kehittda. Opinnaytetydomme tuloksina tuomme
esille tietoa kuolevien potilaiden toiveista ja tAméan tiedon avulla ymmarramme
toiveiden merkityksen kuolevalle potilaalle ja osaamme huomioida potilaan toi-

veineen kokonaisvaltaisesti.



Lahti putoamaan lehtena.

Muutti puolivalissd matkaa mielensa,
Muuttui keltaiseksi perhoseksi

ja lensi kokonaan pois.

Eeva Kilpi
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Muu  tydryhma:  Riikka Riikka Helin, ys- | sanoi, ettd hanet on pestattu syopa-sirkukseen

Helin, Marja-Leena Lauti-

ainen, Pauliina Pirkkanen

tava

nuorallatanssijaksi.

Perhosen lento

Helmi Vilppola

Helmi Vilppola

Helmi Vilppola (&iti) kertoo Ellenin paivéakirjan poh-

jalta Ellenin viimeisista paivista.

Ellen kuoli 9-vuotiaana leukemiaan.

Riikka, tyttéreni taivaassa

Heta Makinen

Heta Makinen

Heta Makinen (&iti) kertoo tyttarensad Riikan harvi-
naisen perinndllisen sairauden sairastamisesta.

Heta kuoli 22-vuotiaana.




Sinua en unohda — Lapsen-
sa menettaneet kertovat,

toimittanut Anneli Rantalaiho

Kertojana Kaisa Haltija

Aiti Kaisa Haltija kertoo tyttarestaan Heidis-
t4, joka sairastui leukemiaan. Heidi menehtyi
14 vuotiaana.

"En ldhde

Elinan kirja

itseltdni salaa”

Kaisu Pitkala ja Pirkko Siltala

kertojina ystavat ja
kollegat.

Kirja kertoo Elinasta (ladkari), joka kuoli

syopaan 35-vuotiaana.

Askel lyhenee, maa kutsuu —
yli  80-vuotiaiden kuolema
eletyn elaman valossa

1999

Gustav Molander

potilaat kertovat itse

Yli 80- vuotiaat parantumattomasti sairaat
kertovat suhtautumisesta elettyyn elamaan-

sa ja kuolemaansa

Haaste elamalta

Kokemuksia syovasta

Potilaat kertovat ko-

kemuksistaan

Kirjaan on koottu omakohtaisia ja aitoja ku-

vauksia sairastumisesta.

Toimittaneet:Paivi Hietanen,

Juha Nirkko

Haaste elamalta Potilaat kertovat ko- | Kirjaan on koottu omakohtaisia ja aitoja ku-
Kokemuksia syovasta kemuksistaan vauksia sairastumisesta.

Toimittaneet:Paivi Hietanen,

Juha Nirkko

Rakas lapseni
Viimeinen vuosi

Leena Vilkka

Vanhemmat kertovat

Lapsensa menettdneet vanhemmat tai aidit
kertovat. Kirja kertoo 15 lapsen elamasta ja
kuolemasta.
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Esimerkkeja aineiston analyysista
YHDISTAVA LUOKKA
KUOLEVAN POTILAAN TOIVEET LITE 2
ALKUPERAINEN PELKISTETTY ALALUOKKA YLALUOKKA
ILMAUS ILMAUS Aikaperspektii-
viin
"Tahtoisin olla vield enemman i i . G
o Toive yksinolosta Oma aika liittyvia toiveita
yksin, han toivoo
"Haluan ahmia elamaa ennen | Nautti elamasta
kuolemaa”
"Min& haluan pelata Nintendoa” | Tojve omasta ajasta.
ALKUPERAINEN ILMAUS PELKISTETTY ILMAUS ALALUOKKA | YLALUOKKA
"Han toivoi, etté kuoleman jalkeen olisi | Toive kuoleman jalkei-
jotain ja” ettd sitd ehka tapais kaikki | sesta elamasta, seka
rakkaansa...” rakkaidensa tapaami- _— -
Elaméanarvoihin
sesta Kuoleman L
., . . _ liittyvia toiveita.
Tutkijalle han kertoi haluavansa vaa- jalkeinen
lean arkun ja tavalliset hautajaismenot | Toive uskontonsa mu- | .. .

kirkossa, koska uskoi Jumalaan”

"Olisin halunnut parantua ja taysin
terveeksi ja tehda toitd kaikkien hy-
vaksi, mutta Jumala on nyt katsonut,
ettd minulla on tarkedmpia tehtavia

jossakin muualla”

kaisista hautajaisista

Luottamus Jumalan

tahtoon




ALKUPERAINEN ILMAUS

"Elina toivoi paansilitysta, hiljaista
hierontaa, juttelua ja paljon, pal-

jon hellyyttd”

"Elina toivoi suutaan kostutetta-

van vedella”

"Eraalle ystavallismieliselle hoita-
jalle hén ilmaisi toivomuksensa:
jos nayttaisi siltd, ettd hanelle
tulisi tuskia hanelle pitaisi antaa
tarpeellista laékitysta.”

"Kati toivoi "Tassa ja nyt” - ole-

mista my6s henkilékunnalta.”

"Odotan ja odotan, ettd nékisin
sen saman (hoitajan) ja voisin

jatkaa juttelua.”

"Kertoja oli valmis lahtemaan
vaikka huomenna, kunhan ei olisi

kipuja

"Han ei halunnut olla laakkeista

tokkurassa tai tiedoton.”

PELKISTETTY IL-
MAUS
Toiveita kosketuk-

sesta

Toivoi suuta kostutet-

tavan

Toive hyvasta kivun

hoidosta

Toive hoitajien ole-
misesta lasna het-

kessa.

Toive tietyn hoitajan
tulemisesta ja kes-
kustelun jatkamises-

ta

Toive kivuttomuudes-

ta

Toive tietoisena olos-

ta

ALALUOKKA

Hoitoon liit-

tyvia toiveita

YLALUOKKA

Laheisyyteen
ja hoitoon liit-

tyvia toiveita




