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Aivokasvainta sairastavan potilaan loppuelama

Aivokasvainta sairastavilla potilailla elamdn loppuvaihe eroaa oleellisesti muista potilasryhmista.
Potilaan oireet voivat olla sairastumisen alusta alkaen hyvinkin rajuja (kouristuskohtaukset, voima-
kas paansarky) ja pahenevat usein kohti elamén loppuvaihetta. Ensioireet, kasvaimen hoidoista koetut
haittavaikutukset ja tulevaisuuden epdvarmuus aiheuttavat pelkoa potilaalle, hdnen laheisille ja var-
sinkin lapsille. Kasvaimen takia potilaan kdyttaytyminen voi muuttua eikd han pysty arvioimaan avun
tarvetta. Laheiset ovat ylikuormittuneita uusien vastuiden vuoksi. Sairauden kaikissa vaiheissa tarvit-
sevat potilaat dkillisten oireiden varalle selkeitd ohjeita. Nykyaikaisen moniammatillisen palliatiivisen
hoidon jarjestaminen potilaille aivokasvaimen toteamisesta alkaen tukee hoitojen toteuttamista ja sen
jatkuvuutta, antaa potilaalle ja laheisille toivoa tulevaisuuteen sekda mahdollistaa ajoissa eldman loppu-

vaiheeseen liittyvien pelkojen kasittelemista.

ivokasvainta sairastavan potilaan eld-

min loppuvaihetta ja siind esiintyvid

oireita pystytddn nykyisin hoitamaan
hyvin silloin, kun huomioidaan sairauden ai-
kaisemmat vaiheet ja annetut hoidot, kuunnel-
laan tarkasti potilaan ja liheisten kertomusta
nykytilanteesta, seké tehdddn heiddn kanssaan
yhteisymmairryksessi ennakoiva hoitosuun-
nitelma, joka sisdltdd paitokset hoitolinjasta,
hoidon rajauksista ja ladkityksestd. Sairauden
edetessi potilaat ja heiddn laheisensd kohtaavat
monia haasteita ja kirsimystd, jotka jaavit ter-
veydenhuollon ammattilaisilta piiloon ja joita
olisi mahdollista lievittaa.

Kuvaan aivokasvainta sairastavan potilaan
loppueldimai potilasesimerkeilld, jotka on ke-
ratty kahdesta lihteestd. Yksi lihde on aivokas-
vainta sairastaneen Reko Lundénin ja hinen
vaimonsa Tinan romaani ”Viikkoja, kuukausia”
(1), jossa he jakavat sairastumiseen liittyvii ko-
kemuksiaan. Reko oli ollut perusterve, liikun-
nallinen kirjailija ja ohjaaja, aviomies ja pienten
lasten isd, jolla todettiin 34-vuotiaana aivoissa
syopakasvain. Romaanissa esiintyy Reko ni-
melld Aki, Tina nimelld Minna seka lapset ovat
kymmenenvuotias Saara ja viisivuotias Kerttu.
Akin sanoin: "Kun ihminen yrittia mahdolli-
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simman tarkasti sanoilla kertoa toiselle ihmi-
selle sen mitd hin tuntee ja mikd on hinelle tot-
ta, se on mielestini korkein kommunikaation
muoto. Sanojen vilitykselldi voimme paistd
niin lihelle toisiamme, etti aistimme toistem-
me toiveet, pelot, uskomukset, rakkauden...
Me vilitamme.”

Toinen katsauksen lahde kisittelee yhdeksia
esimerkkipotilasta (keski-ikd 63 vuotta), joiden
saattohoito toteutui Espoon sairaalan palliatii-
visen yksikén vuodeosastolla Villa Glimsissd
(VG) ja joiden kohdalla tiyttyivit seuraavat
kriteerit: glioblastooman diagnoosi perustui
histologiseen tutkimukseen, potilaalla ei ollut
toista syopdd eikd psyykkistd sairautta, ja kuo-
linsyy oli aivokasvain. Tulosten esittdmiseen on
kirjallinen lupa potilaiden lihiomaisilta. Tatd
ryhmii kuvataan termilld VG:n potilaat.

Espoon sairaalan palliatiivisen yksikén muo-
dostavat tiiviissd yhteistyossd toimivat vuode-
osasto Villa Glims, kotisairaala ja palliatiivinen
poliklinikka, jolla on yhteinen henkilokunta
esimiehineen. Yksikén moniammatillinen
henkilokunta on erityiskoulutettu ja siind on
valmiudet tarjota vaativuudeltaan erityistason
palliatiivista ja saattohoitoa (2). Riippumatta
taudista palliatiivinen yksikko ottaa kokonais-
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vastuun potilaan hoidosta siind vaiheessa, kun
erikoissairaanhoidossa on tehty pditds oireen-
mubkaisesta hoitolinjasta ja siitd on Kdypa hoito
-suosituksen mukainen kirjaus, ICD10-diag-
noosikoodilla Z51.5 (3). Potilas siirtyy pal-
liatiivisen yksikon sisilld kodista sairaalaan ja
sairaalasta kotiin joustavasti, ilman paivystys-
kayntejd. Kotisairaala jirjestdd sairaalatasoista
hoitoa potilaan kotiin kaikkina vuorokauden-
aikoina ja viikonpiivind. Kotisairaalan henki-
lokunta on saatavilla puhelimitse ja kotikdyn-
nein ympéri vuorokauden. Hoitokdyntien ja
soittojen vililld potilaan pitdd selviytyad yksin
tai omaistensa turvin kotonaan. Tilanteen vaa-
tiessa potilas voi siirtyd osastohoitoon Villa
Glimsiin, joka toimii tukiosastona kotisairaalan
potilaille.

Sairauden raskaat alkuvaiheet

Villa Glimsin yhdeksistd potilaasta ensioiree-
na oli seitsemilld kouristuskohtaus, jolloin
potilas kuljetettiin ambulanssilla sairaalaan, ja
kahdella puheentuottovaikeuksia, jonka vuok-
si yksi potilas ldhti paivystyspoliklinikkaan ja
yksi omalle terveysasemalle. Yksi VG:n potilas
kertoi heti aivokasvaimen toteamisen jilkeen
aikovansa tehdi itsemurhan. Syyksi hin ker-
toi, kuinka jokainen terveydenhuollon kiynti
tulee maksamaan ja kuinka hin ei halua olla
vaivaksi. Potilaan puheet itsemurhasta paittyi-
vit vasta VG:n osastohoidon aikana, kuiten-
kin monta kuukautta ennen kuolemaa. Toinen
VG:n potilaista paityi paivystyspoliklinikkaan
itsemurhayrityksen vuoksi noin viikon kulut-
tua kasvaimen hoidon suunnittelunkdynnin
jalkeen. Poikkeuksellista oli, etti timd potilas
oli pyytanyt silloin vastaanotolla hoitokontak-
tin luomista palliatiiviseen yksikkoon. Tami
ei ollut viikossa vield toteutunut. Palliatiivisen
yksikon ladkiri tapasi potilaan paivystyspolikli-
nikassa ja siind luotiin loppueldmin pituinen
hoitosuhde palliatiiviseen yksikkoon. Syyksi
itsemurhayritykselle potilas kertoi pelon tule-
vaisuudessa syovistd johtuvista kivuista. Myo6-
hemmin potilas ei enda itsemurhasta puhunut.

Aki: "Paansarky alkoi oikeasta ohimosta... Jokin al-
koi hdiritd silmissd... Nako oli tosi heikko... Tormailin
juoksun aikana useasti seurakavereihini. lhmettelin
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nakoéhairiditani daneen ja pyytelin anteeksi... Tuntui,
etta paa rdjahtaisi milloin tahansa kuin liian tayteen
puhallettu ilmapallo. Minna soitti kaksi kertaa péivys-
tykseen, mutta sielld kehotettiin pysymdan kotona
aamuun, jos vain suinkin pystyi... Aamulla hoiper-
telin terveyskeskuksen portaat omalddkarin vastaan-
otolle... En ollut ikind aiemmin tavannut omalaaka-
riani... Olin Iddkdrin edessa kuin koulupoika rehtorin
puhuttelussa... Kortisonia... Osasin jo etukdteen pe-
latd magneettikuvausputkea. Rontgenhoitaja puhui
hyvin, mutta tarvitsin silti kaksi rauhoittavaa pilleria
ennen kuin suostuin jaamdan putkeen tarvittavaksi
kolmeksi vartiksi."

Aki: "Katsoimme kuvaa... Kasvain... hyva vai pa-
hanlaatuinen... sitd ei tiedetd vield... Kerttu on vasta
viisi, sanoin laakarille... Ladkari katsoi sivuun.”

Minna: "Menimme Akin kanssa invavessaan. Sei-
soimme keskellda huonetta. Tanssimme hidasta itkua
toisiamme vasten, ja Aki lupasi pysyd hengissa. Niis-
timme keltaisiin kasipyyhkeisiin...”

Aki: ” Mad kuolen... En mad voi mitaan.”

Minna: "Ajoin To6loon apteekkiin... Reseptissa
luki Diapam 5 mg... nuori mies toimitti pillerilaati-
kot minulle, huomautti ettd niihin saattaa kehittya
riippuvuus pidemman kdyton jalkeen... Sanoin ettd
tiedostin asian, enka tulisi kdyttdmaan ladkkeitd kuin
ensiapuun... Mieheni on sairastunut vakavasti. Aloin
taas itked kesken lauseen...”

"...Halusin pois tdstd uudesta todellisuudesta...
Olin kai ottanut riittdvasti diapamia, koska minua ei
itkettdnyt endd yhtdan... minun pitdd myds sanoa
sata kertaa pelkdavani, ettd Aki kuolee... Nukuin
koko yon... Silloin aloin itked” (1).

Aivokasvaimen hoitojen aika

Yhdeksdsta VG:n potilaasta yksi kieltaytyi
kaikista kasvaimen hoidoista, jolloin paidyt-
tiin aluksi seurantaan ja my6hemmin oireen-
mukaiseen hoitolinjaan. Kasvaimen resektio oli
ensimmadinen hoitomuoto seitsemilld potilaal-
la. Yhden potilaan kasvain ei ollut sijaintinsa
vuoksi leikattavissa.

Minna: "Makasimme Akin kanssa koko pdivan
molemmat kapealla sairaalasangylld odottamassa.
Nappailin diapamia jo kuin vanha tekija... Leikkaus
hirvitti Akia... Aki oli lukenut huoneessa ollutta po-
tilaskansiota, jossa oli kerrottu aivokasvaimista. Pa-
halaatuisimman kasvaimen leikkauksen jalkeinen
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elinaikaennuste oli yksi vuosi... Hoitajat olivat kil-
van kehuneet kirurgia... Aki ei halunnut sairaalaan
ketddn sukulaista, ei edes vanhempiaan. Silta lahtisi
leikkauksessa nako, ainakin osittain... Olin edellisena
iltana selittényt tytdille, ettd isélla on tullut aivoihin
ylimadrdinen pallukka tai mohkura semmoisista so-
luista, joiden ei pitdisi sielld olla. Kerroin, etta on tar-
ked, etta pahkura leikataan pois.”

Aki: "Neurokirurgi... oli aamulla ottanut kuvan
sangyn viereiseltd poydaltd ja katsonut sitd pitkdan.
Kuvassa oli Minna ja lapset..."

Minna: "Kun kirurgin puhelu viimein tuli, se oli ly-
hyt. Kasvain on pahanlaatuinen... Kaikki poikkeava
kudos on poistettu... Sddehoitoa... Palelin hirvitta-
vasti... Herdsin aamulla siihen, ettd Aki soitti sairaa-
lasta. Se oli kuolemanhadassa. Joku laékari oli kdynyt
pitdéméssd kierrosta ja todennut kasvaimen olleen
pahalaatuisen ja ilmoittanut, ettd sédehoito seuraa.
Aki oli kysynyt, ettd eiko sita poistettukaan kokonaan.
Laakari oli tylysti tokaissut: kasvain menee minne se
tahtoo, ei sita saada koskaan kokonaan pois... Oliko
tarked, ettd koko totuus sanotaan neljan muun huo-
neessa olevan potilaan ldsndollessa, vai voisiko leik-
kauksesta toipuva, henkisesti murskana oleva ihmi-
nen saada kahdenkeskeisen, rauhallisen hetken?...
Aki itki, enkd mina osannut lohduttaa.”

Aki: "Silti ma en voi valttya silta ajatukselta, ettd
taa on kosto. Jollakin tavalla Jumalan kosto, itkin Min-
nalle... Taalld kavi konsultoiva psykiatri ja se sanoi et
onko mulla pitkdén esiintynyt maagista ajattelua, sen
jalkeen ma en ookaan uskaltanut puhua sille mitaan.”

Siddehoidon sai primaarihoitojen yhteydessa
kaikki kahdeksan VG:n potilasta, joista kuusi
kemosidehoitona (samanaikaisesti side- ja so-
lunsalpaajahoito). Potilaskohtainen sidehoito-
kertojen (fraktioiden) miiri, jota toteutettiin
perikkaisind arkipdiving, vaihteli viidestdtoista
kolmeenkymmeneenkolmeen ja sidehoidon
kerta-annos 1,8 Gy:n ja 3 Gy:n vililld. Liitan-
niissolunsalpaajahoitona temotsolomidia sai
kolme potilasta.

Minna: "Olimme edellisena péivana tulleet yhdes-
sd ensimmaistd kertaa syopéklinikalle. Itse olin ajatel-
lut, etta tasta ovesta astumista pelkdsin maailmassa
kaikkein eniten... Pidin Akia kddesta, ettei kumpi-
kaan meista joutuisi kulkemaan tasta portista yksin...
Akillakin siilitukka oli ehtinyt kasvaa haavan paalle
peittden punaisen arven... Sanoimme, ettemme ha-
lua kuulla mitdan ennusteita. Laakari lohdutti, ettei
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aikonut sellaista antaakaan... Menin Akin mukaan
ensimmaiselld sddehoitokerralla... Kun tulimme ko-
tiin, Aki meni suoraan nukkumaan... Aki nukkui viltti
paalladn kasvot kohti seindd. Se oli saanut sairaalasta
ajan psykiatrille. Psykiatri oli todennut, etta Akin kuu-
luikin olla tosi ahdistunut... Se kirjoitti uniladketts,
masennuslddkettd ja diapamia... Vaadin Akia lupa-
maan, ettei tekisi itsemurhaa minun tietamattani...
Akin tyokaverit ja ystavat soittivat melkein joka pai-
va. Olin siitd iloinen... Aki jaksoi esittaa kavereilleen
reipasta puhelimessa... olin ainoa, kenelle se saattoi
ahdistustaan purkaa... Isa oli tullut jostain lomamat-
kalta... Se kysyi kuinka tyt6t voivat... Mainiosti, va-
kuutin ja tajusin, etten ollut ajatellut juurikaan asian
tata puolta. Olin ajatellut vain Akia... Muistin, etta
meidankin automme oli vield katsastamatta... En ha-
lunnut tavata ketdan... Nakokentdstd yli neljdsosa oli
poissa... Kotona Aki tormaili tyttéihin, jos ne tulivat
vasemmalta. Julkisilla paikoilla kdvelin aina puskurina
Akin vasemmalla puolella. Olo oli kuin opaskoiralla...
Muutuin hirviédidiksi, jolla oli pinna aina kirealla.
Pyytelin anteeksi, anteeksi.”

Aki: "En halunnut, ettd kukaan saisi tietad minun
sairaudestani... ettd mind olin heikko... vakavasti
sairas... mind ehka kuolen.”

Minna: "Olin saanut psykoterapeutin... Minulla oli
kauheita salaisuuksia... Toivon ja uskon vaatimukses-
ta oli tullut kuristuskdysi. .. syyllisyys hallitsi minua...
kauhea salaisuus oli hautajaisten suunnittelu... Luin
my6s kuolinilmoituksista erityisen huolellisesti kaikki
nuorena kuolleiden muistosanat... Kolmas salaisuu-
teni oli internet... kavin lukemassa aivokasvainsivu-
ja... Ateismista huolimatta laitoin myds esirukous-
sivuille pyynndn Akin puolesta... Kaikki keinot tassa
taistelussa olivat sallittuja... Illalla tunnustin Akille
internetin... Puhuimme kuolemasta. Aki pelkasi, etta
joutuisi kuolemaan yksin... Lupasin ettei niin kavi-
Si... En siltikadn uskaltanut kertoa sitd mita eniten
pelkdsin, ja pelkdsin ettd Aki ajatteli samaa asiaa: mil-
lainen loppu tulisi olemaan?”

Aki: "Eksyimme puhumaan kuolemasta konkreet-
tisesti, vaikka itse sanaa mind en varmaan kdyttanyt
kertaakaan koko illan aikana. Puhuin vain ajasta, jol-
loin mina olen muualla... ltku hakkasi ja pani kako-
maan niin tihedsti, ettd oli pakko keksia muuta ajatel-
tavaa.

Minna: "Se joutui sydmaan kortisonia, etteivat aivot
turpoaisi sddehoidosta. Kortisoni puolestaan heritti
sen aamuyolla valvomaan... Aki piti itseddn onnek-
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kaana, jos oli saanut nukuttua kolme tuntia putkeen.”

Aki: "Hiukset eivat olleet lahteneet kokonaan, vaan
hyvin tarkkarajaisesti sadehoitokenttien kohdalta...
Minna osti minulle pipoja, joita kdytin kotonakin,
vaikka olin saanut vanhanaikaisen kasvatuksen, jo-
hon kuului olennaisesti hatun riisuminen, kun astu-
taan ovesta sisadn.”

Piivystyspoliklinikassa kivi primaarikasvai-
men toteamisen jilkeen ja ennen uusiutumisen
toteamista neljd potilasta, syind pahoinvointi,
oksentelu, kaatuminen tai alaraajaoireet. Kah-
della potilaalla todettiin pdivystyksessd syva
laskimotukos.

Ambulanssi kutsuttiin kasvaimen toteamisen
jalkeen ja ennen uusiutumista oireiden vuoksi
yhdelle VG:n potilaalle kerran ja kahdelle kaksi
kertaa. Ambulanssi kivi uusiutumisen toteami-
sen jilkeen yhdeksistd VG:n potilaasta kahden
luona kaksi kertaa ja neljan potilaan luona ker-
ran. Tavallisimmat oireet olivat kouristuskoh-
taus, episelvd kaatuminen ja dkillinen puheen-
tuottovaikeus.

Sairaalahoitojaksoja oli VG:n lisiksi aivokas-
vaimeen sairastumisen yhteydessi kaikilla po-
tilailla, yhteensi keskimairin kuusi jaksoa (4-
10), joista erikoissairaanhoidossa keskimaarin
nelji (2-7) ja Espoon sairaalan vuodeosastoilla
keskimiirin yksi jakso (0-3). Uusiutumisen
toteamisen jilkeen potilailla oli sairaalassa
keskimairin kolme hoitojaksoa (0-7), joista
erikoissairaanhoidossa kaksi (0-4) ja Espoon
sairaalan osastoilla yksi (0-2).

Aki: "Herdsin siihen, etta minulla oli jokin kohtaus.
Etsin pilleripurkkia, mutta minulla ei ollut aavistusta-
kaan missa se on. Jouduin tdysin paniikkiin, kun en
ensin loytanyt kannykkda, sitten en osannut kdyttda
sitd... Kaaduin lattialle suorilta jaloilta kuin tukki.”

Minna: "Aki oli istumassa lattialla tdysin sekavana,
ambulanssi oli jo soitettu. Nyt minua vasta alkoikin
pelottaa... Kuskit istuttivat Akin pydratuoliin ja tyon-
sivat sen paattavaisesti lapi odotusaulojen... oli vain
ollut epilepsiakohtaus... laitettiin vaippa... Akia pe-
lotti epilepsiakohtauksen toistumien. Vasen kasi al-
koi puutua usein... puutumista seurasi massiivinen
paansarky, vaikka Aki ehtisikin ottaa kohtauksen es-
toon madrattya ladkettd.”

Minna: “Istutin Akin pontolle, se oli kuin umpilar-
veissd... Se sanoi, ettd nyt on paa tosi kipee. Hain
kaksi panadolia, ei niista mitdan apua ollut... Lata-
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sin sille kuusi tablettia (kortisonia) kateen... Aamulla
nako ei ollut vieldkdan palautunut. Lahetin Akin [3&-
kérille tekstiviestin, jos se ehtisi soittaa. Se ehdotti,
ettd menisimme joka tapauksessa padivystykseen...
Kavin varovasti herattdmassa Saaran. Sanoin, etta ei
ole mitdadn hatda, mutta joutuisin soittamaan isélle
ambulanssin... Huokaisin. Saara oli joutunut ole-
maan niin monta kertaa ndkemadssa kun Aki oli vie-
ty... Kerttu halusi ehdottomasti ndhdd ambulans-
sin... Ladkari sanoi, etta Akille jarjestettdisiin paikka
osastolle. Kortisonia suoneen. Pda kuvattaisiin.”

Kun aivokasvain uusiutuu

VG:n potilailla todettiin residiivikasvain keski-
miirin kymmenen kuukautta (3-15 kk) pri-
madarikasvaimen toteamisen jalkeen.

Aki: "Kipu oli yhtd kova kuin sairauden ensimmdi-
sissa oireissa. Peldstyin valtavasti. Olin kysynyt ladka-
reiltd, mita oireita tulisi, jos kasvain uusisi. Ne olivat
vastanneet, etta samat kuin taudin alkaessakin.”

Uusintaleikkauksena tehtiin resektio yhdelle
VG:n potilaalle kymmenen kuukautta ennen
kuolema.

Minna: "Menimme Akin kanssa yhdessd kuule-
maan kontrollikuvien tuloksia. Ladkari ei hymyillyt
yhtddn katellessdan. Kun padsimme autoon, Aki alkoi
itked ja mind ajoin silmdt sumussa kotiin... Aki sai
kutsun uuteen leikkaukseen.”

Aki: "Missd suunnassa auto on?... Olimme tutus-
sa paikassa, mutta en yhtddn osannut sanoa, miten
olimme tulleet sinne... Ei tdmmdinen ole mahdollis-
ta, mulla on aina ollu melkein absoluuttinen suunta-
vaisto... Panen kadet ristiin peiton alla Minnaltakin
salaa”

Uusintasiddehoitoa residiivituumoriin annet-
tiin yhdelle VG:n potilaalle kaksi kertaa, joista
viimeinen hoitokerta oli kolme kuukautta en-
nen kuolemaa.

Aki: "Laakari kavi kokeellisen sédehoidon mahdol-
lista sivuvaikutuslistaa ldpi... Hyvéksyin kaikki mah-
dolliset seuraukset... Miké tahansa sairaus olisi tatd
helpompi, lievitys kuolemantuomiosta. Tein kauppaa
kuoleman kanssa... Kdytannossa se pyyhkaisee tu-
kan pois takaa ja sivuilta ihan kokonaan, télla kertaa
ehkd lopullisesti, laakari vastasi eldytyen pettymyk-
seeni... Nyt uusi ulkondkdmurhe olisi siis edessa.”

Solunsalpaajahoitoja ei saanut yksikdin
VG:n potilas uusiutumisen toteamisen jilkeen.
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Aki: "Laakari sanoi etsivansd sopivat solunsalpaa-
jahoidot ja panevansa ldhetteen stereotaktiseen sa-
dehoitoon... Vasta kotona kun Minna lyyhistyi latti-
alle itkemdan, tajusin etta nyt minun piti alkaa esit-
tda urheaa... Olin iloinen siitd, ettd uuteen kasvain-
alueeseen annettu tasmdsadehoito oli sujunut ilman
sivuvaikutuksia... Ja mika parasta, tama ei vaikutta-
nut ulkondkoon, jonka juuri olin hyvaksynyt osaksi
identiteettidni. Olin nyt kalju lopun eldmaani.’

Oireenmukainen hoito

Hoitolinja ja hoitorajaukset. Palliatiivinen
eli oireita lievittdva hoito kuuluu kaikkiin sai-
rauden vaiheisiin hoitolinjasta riippumatta
(3). Talld on erityinen merkitys aivokasvainta
sairastavilla potilailla, joilla oireet voivat olla
sairastumisen alusta alkaen hyvin rajuja (kou-
ristuskohtaukset, voimakas paddnsarky, pareesit
tai muutokset kdyttiytymisessi) ja usein pa-
henevat kohti elimin loppuvaihetta (4).
Palliatiivisella eli oireenmukaisella hoitolin-
jalla tarkoitetaan sairauden vaihetta, jossa taudin
kulkuun ei endd voida olennaisesti vaikuttaa ja
hoidon ensisijainen padmaira on lievittdd kér-
simystd ja vaalia elimédnlaatua. Saattohoito on
osa palliatiivista hoitoa, ja se ajoittuu oletetun
kuolinhetken liheisyyteen (viimeisiin paiviin tai
viikkoihin). Palliatiiviseen hoitolinjaan siirtymi-
nen ja saattohoidon aloittaminen ovat tirkeitd
hoitopaatoksid, joista on sovittava yhteisymmir-
ryksessd potilaan ja hinen suostumuksellaan
my®&s hinen liheistensi kanssa (3). Potilaalla on
oikeus kieltdytyi taudin hoidosta, jolloin kuole-
maan johtavan parantumattoman sairauden hoi-
tolinja on alusta alkaen oireenmukainen.
Aivokasvaimen hoidosta (leikkaus, side- ja
solunsalpaajahoito) vastaa erikoissairaanhoito.
Taudin edetessd, kun potilaan hoitolinja vaih-
tuu palliatiiviseksi, on hoitovastuu siirrettavi
periaatteella “saattaen vaihdettava” sujuvasti
erikoissairaanhoidosta perusterveydenhuol-
toon eli paikallissairaalaan tai kotona asuvilla
kotisairaalaan. Vaativan ja erityistason pallia-
tiivinen hoito kuuluu palliatiivisen hoidon kes-
kuksille tai yksikoille sekd saattohoitokodeille,
joissa tyoskentelee erityiskoulutuksen saaneita
ladkareitd ja sairaanhoitajaia. Erityisosaamista
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Ydinasiat

»» Aivokasvainta sairastavalle potilaalle ja
hanen ldheisille on taattava ymparivuoro-
kautinen apu ensioireista alkaen elaman
loppuun asti.

»» Aivokasvainta sairastavan potilaan lap-
set tarvitsevat ammattilaisten erityishuo-
miota.

» Nykyaikaisten palliatiivisen hoidon keinot
pitaa olla kaikkien potilaiden kdytettavissa.

»» Aivokasvainta sairastavalle potilaalle ja ha-
nen laheisille tulee aktiivisesti antaa mah-
dollisuus keskustella laakarin kanssa siita,
millainen eldman loppuvaihe tulee hyvén
palliatiivisen hoidon turvin olemaan.

vaativaa saattohoitoa tarvitsee noin 5 % kaikis-
ta saattohoitopotilaista (2).

Viimeistddn palliatiiviseen hoitolinjaan
siirtymisen yhteydessid on hoitavan ladkarin
tehtdvind laatia yhdessd potilaan ja tarvittaes-
sa taman ldheisten kanssa ennakoiva elamin
loppuvaiheen hoitosuunnitelma. Hoitosuun-
nitelman on siséllettdvd keskustelut ja kirjauk-
set sairauden vaiheesta, hoitomenetelmisti ja
niiden tavoitteista, hoitolinjauksesta, hoidon
rajauksista (elvytys, tehohoito, sairaalasiirrot,
mikrobildike- ja nestehoito), hoidosta vastaa-
vasta tahosta sekd potilaan toiveista ja peloista
sairauden edetessd ja kuoleman ldhestyessi.
Tarvittaessa siind kisitelldan eliman loppuvai-
heen palliatiivista sedaatiota, jota kiytetddn sie-
tamattomien, muilla keinoin hallitsemattomien
oireiden hoitoon (3). Aivokasvainta sairastaval-
la potilailla on ennakoivan hoitosuunnitelman
tekeminen riittivin ajoissa erityisen tirkeds,
koska loppuvaiheeseen voi liittyd kyvyttomyys
ilmaista omaa tahtoaan tai mielipidettidn akil-
lisen pahenemisvaiheen tai sairauden etenemi-
sen vuoksi.

Laikehoito. Aivokasvain ja sitd ympardivin
kudoksen turvotus aiheuttavat aivopaineoirei-
ta, joista tavallisimmat ovat kouristukset, pain-
sdrky ja pahoinvointi.

Glukokortikoidit vihentivit kasvaimen ym-
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périlld olevaa turvotusta ja sen kautta kallon-
sisdistd painetta. Niilld saadaan oireet hallintaa
yleensd viikoiksi. Ensihoitona glukokortikoi-
deista kidytetddn yleisimmin deksametasonia
4-16 mg/vrk (suoneen, ihon alle, suun kaut-
ta) oireiden vakavuuden mukaan. Glukokor-
tikoidildakitysta jatketaan yleensd elaimin lop-
puun asti. Jos ladke on aikaisemmin annettu
suun kautta, vaihdetaan saattohoitovaiheessa
antoreitti parenteraaliseen tai ladke lopetetaan
ja tilalla kiytetdin bentsodiatsepiineja (loratse-
paami, midatsolaami) (3).

Jos potilas on kouristanut, aloitetaan epilep-
sialdakitys, ensisijaisesti suun kautta karbamat-
sepiini, okskarbamatsepiini tai levetirasetaami
(4,5). Kun potilas ei pysty lddketti ottamaan
suun kautta, se annetaan peripuikkoina (kar-
bamatsepiini) tai suoneen (levetirasetaami),
tai epilepsialdike vaihdetaan bentsodiatsepiini-
ladkitykseen (esimerkiksi loratsepaami, midat-
solaami). Epilepsialdikitysti jatketaan elimin
loppuun saakka (6). Kohtausliikkeind kiytet-
tivissd ovat diatsepaamiperiruiske, bukkaali-
nen midatsolaami ja parenteraalinen loratse-
paami (7).

Pahoinvointiin, levottomuuteen tai ahdistu-
neisuuteen on hyvi vaihtoehto 1-4 kertaa vuo-
rokaudessa loratsepaami 0,5-1 mg ja sekavuu-
teen haloperidoli 0,5-1 mg (6).

Oireenmukainen hoito esimerkki-
potilailla

Tiamin katsauksen yhdeksin VG:n potilaan
joukosta viidelle oli erikoissairaanhoidossa kir-
jattu palliatiivisen hoitolinjan paitos, keskimaa-
rin kolme kuukautta ennen kuolemaa. Naista
kolmella oli kirjattu my6s diagnoosinumero
Z51.1. Kaikilla yhdeksilla oli erikoissairaanhoi-
dossa kirjattu elvytyksestd pidattaytymispaitos
(DNR), keskimiirin kolme kuukautta ennen
kuolemaa.

Ainoastaan neljille potilaalle yhdeksista oli
erikoissairaanhoidossa tehty jatkohoitoldhete
Espoon sairaalaan palliatiiviseen yksikkoon,
5-7 kuukautta ennen kuolemaa. Niille poti-
laille palliatiivisen yksikon sairaanhoitaja teki
kartoituskdynnin potilaan kotona, jossa tarkis-
tettiin potilaan vointi ja oireet, lidkelista, ld4-
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kirilausuntojen tarve, lisiavun tarve, kerrottiin
kiytettivissi olevista tukipalveluista (esimer-
kiksi kotihoidosta) ja annetiin kotisairaalan yh-
teystiedot ymparivuorokautisesti avun saamis-
ta varten. Taman jilkeen palliatiivisen yksikon
laakari tarkisti hoitokertomustiedot, ladkelistan
ja lisisi sithen varalle tarvittaessa kotisairaalasta
annettavat lidkemiirdykset (esimerkiksi kipu,
pahoinvointi, kouristuskohtaus) seki kirjasi
sairauskertomukseen jatko-ohjeet (seuraava
puhelinkontakti, koti- tai poliklinikkakaynti).

Soittokontakteja kotisairaalaan oli kartoi-
tuskdynnin jilkeen kaikilla neljalla VG:n poti-
laalla yhteensd 1-14 kertaa potilasta kohden.
Sairaanhoitajan kotikdynteja oli kotisairaalasta
kolmella potilaalla.

VG:n potilaista neljin sairauskertomukses-
sa oli kirjaus, ettd potilaan tai omaisten kanssa
oli ladkiri yhteisymmirryksessd keskustellut
elimin loppuvaiheen palliatiivisen sedaation
aiheista ja mahdollisuudesta. Kahden potilaan
kohdalla kéytiin tima keskustelu palliatiivisen
poliklinikan vastaanotolla ja kahden kanssa
VG:n osastojakson aikana. Palliatiivista sedaa-
tiota kéytettiin edelld mainitusta neljistd po-
tilaasta kahden kohdalla saattohoitovaiheessa
deliriumin hoitoon.

Aki: "Olin joutunut taas turvautumaan kortisoniin,
kun olin saanut pari massiivista padnsarkykohtausta.’

Minna: "Péansérky alkoi aina aamuydlld... Se oli
pahimman kohtauksen jalkeen joutunut ldhtemaén
mokilta ambulanssilla... Jos ldakari oli sanonut, etta
kortisonia pitaisi syoda pari pilleria paivassa, Aki oli
pian tiputanut annosta oma-aloitteisesti puolikkaa-
seen... Aki vetosi sen aiheuttavan unettomuutta ja
narastysta...”

Minna: "Ladkari pamautti kansion pdytdan, sanoi
saman tien, ettd tosi huonoja uutisia. Olin ajatellut,
ettd se sanoo uusi leikkaus. Se jatkoi, ettd ladkarien
kokouksessa oli paatetty suositella oireenmukaista
hoitoa. Se oli kaunis tapa sanoa, ettei hoidoista ollut
endd hydtya. Sanoin, ettd kirurgi oli luvannut leikata
vield yhden kerran...

Aki oli juuri saanut kuolemantuomion. Aki lahti
huoneesta, mind jdin... En ollut sita koskaan Akin lds-
ndollessa uskaltanut kysya... Se oli vaivannut minua
ensimmaisestd pdivasta alkaen, olin turhaan etsinyt
vastausta internetista ja oppikirjoista. Millainen lop-
pu tulee olemaan?”
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Aki: "Minna antoi minulle huoneessa beetasalpaa-
jaa... Ladkari tuli perdssa vield tuomaan resepteja ja
kysyi uudestaan: sopiiko ettd se faksaa saattokotiin
lahetteen. Minna sanoi, ett sille se on helpotus tie-
taa, ettd on olemassa paikka, jonne mind voin men-
na, jos en pdrjaa endd kotona. Ymmarsin taman itse-
kin. Tietenkin se sopi... Kun ldakari Idhti, Minna ker-
tasi minulle faktoja... ettd leikkausta ei tulisi. Olimme
tienneet tuumorin kasvusta jo kesdkuussa ja tiesim-
me myds, ettei sadehoitoa voinut endd antaa. Taistelu
aikaa vastaanhan tdma koko ajan oli ollut””

Kun potilaalla on perhe
ja lapset

Minna: "Herasin siihen, kun ulkona kuului Akin huu-
to. — Minna tuu auttamaan... Nyt se ei pdassyt por-
taita ylos. .. Pelotti jérjettdmasti. Taasko tdmd alkaisi?”

Aki: "Kasi tarisi... kastiketta valui poydélle... Pyy-
sin anteeksi... Minna drahti... Kerttu alkoi itked, otin
sen syliin.”

Minna: "Vaikka kuinka olisin yrittanyt valttda suh-
teemme muuttumista hoitosuhteeksi, tiesin etta se
oli sitd jo... Akin tormdily esineisiin ja kdsien vapina
oli lisdantynyt alkukesan kohtauksien jalkeen. Se oli
saanut lapsetkin valppaaksi. Huomasi, ettéd varsinkin
Saara tarkkaili isdansd... Se kaveli topottaen kuin
vanha alkoholisti..."

Minna: "Saara ei endd uskaltanut olla yksin Akin
kanssa... Mindkin halusin pois tasta jatkuvasta haly-
tystilassa olemisesta... Aki tokaisi, ettd tarkoittaako
se sitten avioeroa... Vakuutin, ettd en jata sitd... Aki
itki puhelimeen...”

Aki: "Ahdistaa valtavasti tamd taakka, jonka sysaan
perheeni ja etenkin Minnan niskaan. En pysty kun-
nolla olemaan iséd tai aviomies. Lapsetkin pelkaavat
jadda yksin minun kanssani kotiin. Se on tietysti luon-
nollista, ne ovat nahneet minut rapistelevan epilepti-
sen kohtauksen pesulingossa. Minna on rattivasynyt
hoitamaan vield kolmatta lasta... Olimme yhdessa
paattdneet, ettd lapsille kerrottaisiin koko totuus vas-
ta sitten kun toivo paranemisesta ei enda olisi nako-
piirissa.”

Minna: "Akin jokainen kohtaus sai minut tietoiseksi
oman todellisuuteni ulkopuolisesta maailmasta, siita
mihin en uskonut. Kun ldakari ndytti uusia pilkkuja,
ajattelin, etta nyt en endd kesta. Halusin hypata rati-
kan alle tai mitd tahansa, ettd tdma olisi jo loppu mi-
nun osaltani”

1239

Minna: "Akin kavely oli niin epdvarma, etten uskal-
tanut padstaa sitd enda kulkemaan portaita kellarin
tyohuoneeseen... Lupasin Saaralle, ettd se saisi enti-
sen ty6huoneen..., jos suostuisi huoneiden vaihtoon.”

Aki: "Tuttu pappi kdvi pyynndstani juttelemassa.
Pydrin jatkuvasti saman kysymyksen &arelld: Mik-
si mina?... Taivas on sen mielesta paikka, jossa me
kaikki ndemme vield uudestaan eika siella ei ole kar-
simysta. Se oli samalla vastaus Kertun kysymykseen.
Tyttd oli tullut jatskikuppinsa kanssa sohvannurk-
kaan. Kerroin, ettd rukoilin monta kertaa paivassa, la-
hinnd iloa, energiaa ja kestavyytta koko perheelle...”

Minna: "Y6t olivat muuttuneet mahdottomiksi. Jo
illalla pelkasin tulevan yon valvomisia kuin koliikki-
lapsen diti... Silld oli ndko taas poissa... se kysyi sa-
maa asiaa uudestaan ja uudestaan.”

Aki: "Minna sanoi, etta meidan pitdisi tehda keski-
ndinen testamentti.”

Minna: "Minun oli pakko olla realisti... toivoin, etta
Aki pysyisi itsenadn mahdollisimman kauan, toivoin
ettei han menettaisi loppua nakéaan kovin pian. Ettei
han kokonaan muuttuisi liikuntakyvyttomaksi. Ettei
hanen muistinsa pettdisi taysin. Ettei han tuntisi ko-
vaa kipua. Siind toiveeni... Yritin jarjestad elamamme
niin, etta jos (ei saanut sanoa: kun) Aki tdalta lahtisi
(ei saanut sanoa: kuolisi), meilld olisi semmoinen tu-
kiverkko, ettei heti rysahdettdisi. Saaralla olisi koulu-
psykologin valmis suhde, Kerttu olisi jutellut enkeli-
asiat selvaksi Akin kanssa, minulla olisi kdsitys talon
[ammitysjérjestelman hoitamisesta, auto olisi huollet-
tu, raha-asiat jérjestetty jarkevasti, keskindinen testa-
mentti laadittu, Akin tyOpaperit kdyty lapi... pitkasta
aikaa mina itkin, eika Aki."

Minna: "Talutin Akin ulos sydpaklinikalta... T66-
[6ntullin kohdalla sanoin, etta nyt oli sitten aika ker-
toa lapsille...”

Aki: "Oloni oli kuin tornadon keskelle joutuneel-
la... Lahetin ystavilleni tekstiviestejd, etta nyt ei ole
endd paljon aikaa jdljelld. Puhelin alkoi soida. Moni
halusi heti tulla kyldan. Jouduin tekemdén aikatau-
luja, joita sitten peruin. En halunnut tavata enda ke-
tadn. Ajatus viimeisistd vierailuista tuntui liian pahal-
ta. Minunko pitdisi vield jaksaa kaikkien hyvastit, olla
reipas ja rohkeasti kulkea kohti kuolemaa?... En ollut
rohkea enka reipas. Halusin vain paasta pois tasta ah-
distuksesta ja kuolemanpelosta, peiton alle turvaan”

Minna: "...olin luvannut Akille, etta kerron niille
tdndan... Yritin koko matkat muotoilla lausetta, jolla
aloittaisin... Miten voi sanoa lapsilleen, ettd sen isa
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kuolee?... Parempi tehdd se nopeasti. Sanoin Saa-
ralle, ettd tuuppa tanne véhan, mulla on asiaa. Se ei
aavistanut mitadn. Muutaman kymmenen sekunnin
kuluttua ei ollut mitdan seesteista eikd hallittua, oli
vain tdydellinen kaaos. Saara juoksi pakoon minua,
yritin pysdyttad sen, ottaa sen syliin. Han huusi vain
EI' EI EIl... Kerttu hatdantyi siskonsa puolesta, se al-
koi itked pelosta. Pidin niitd molempia vasten itseani,
Saaran otsa takoi vasten rintaani. Vahan rauhoitut-
tuaan se kysyi, kuinka kauan olimme tienneet. En
osannut valehdella, sanoin vahan yli kaksi ja puoli
vuotta, alusta asti. Saara alkoi uudestaan itkea... Lo-
puksi Saara sanoi ymmartdvansa. Se hoki, ettd kylla
me parjatdan, me selvitdan tésta yhdessa.”

Saattohoitovaihe

Tassd katsauksessa kuvatut yhdeksin potilas-
ta oli elimin loppuvaiheessa hoidossa VG:n
osastolla keskiméirin 39 piivéi (aikavili 3-150
piivdd). Ainoastaan neljd potilasta yhdeksistd
oli ollut ennen siirtymisti osastolle VG:n pal-
liatiivisen yksikon kotisairaalan hoidon piirissa.

Laboratoriokokeita ei otettu viimeisten kah-
den elinviikon aikana yhdeltikdin VG:n poti-
laalta.

Yhdeksdstd VG:n potilaasta kahdeksalle
annettiin saattohoitovaiheessa ladkitys ihon-
alaisen kanyyliin yhdistetyn lddkeannosteli-
jan (PCA patient controlled analgesia) kautta
jatkuva infuusiona, keskimairin kuusi (1-13)
péivdd ennen kuolemaa. Liikeannostelijassa
oli kaikilla potilailla opioidilddkitys (morfiini
tai oksikodoni) kipuun tai hengenahdistukseen
ja kuudella potilaalla kouristuksen ehkdisyyn
tai levottomuuteen bentsodiatsepiini (lorat-
sepaami tai midatsolaami). Viidelle potilaalle
oli ldakari kirjannut ohjeeksi antaa tarvittava
oireldakitys ensisijaisesti PCA:sta kerta-annok-
sina, boluksina. Esimerkiksi peruskipulaikitys
ladkeannostelijan kautta oksikodoni ihon alle
50 mg/24 t, josta tarvittaessa kipuun bolus ok-
sikodoni S mg (1/10 vuorokausiannoksesta),
lukitus 10 minuuttia, enimmillaan kuusi ker-
taan tunnissa. Kolmelle potilaalle ei pystytty
tarvittavaa ladkitystd boluksina antamaan, kos-
ka lidkeannostelijassa oli enemman kuin kaksi
laakeainetta.

T. Tasmuth

Epilepsialdakkeend oli tulotilanteessa viidelld
potilaalla yhdeksistd suonensisiinen levetirase-
taami, joista yhdelld titi jatkettiin kolme pdivad
kestineen saattohoidon loppuun. Kahdella po-
tilaalla se vaihdettiin lidkeannostelijan kautta
annettavaan loratsepaamiin ja kahdella poti-
laalla perdpuikkoina karbamatsepiiniin. Yhden
potilaan epilepsialddke oli saapuessa karbamat-
sepiini suun kautta, joka saattohoitovaiheessa
vaihdetiin perapuikoiksi.

Aivokasvaimen ympidrilld olevasta turvo-
tuksesta johtuvien oireiden lievittimiseksi oli
seitsemalld potilaalla kdytossi deksametasoni,
jota saattohoitovaiheessa annosteltiin kuudelle
potilaalle injektioina (ihon alle S mgx 1 taix 2)
ja yhdelle PCA:n kautta (20 mg/24 t).

Kaikilla VG:n potilailla oli lddkelistalla tar-
vittava oireldakitys kouristuskohtauksen (bent-
sodiatsepiinit, esimerkiksi loratsepaami 1-2 mg
ihon alle tai diatsepaami S—10 mg rektioli), ki-
vun (opioidi), pahoinvoinnin tai sekavuuden
(esimerkiksi haloperidoli 0,5-1 mg) ja limai-
suuden (esim. ihon alle glykopyrroni 0,2 mg
x 1-3/vrk) varalle. Lisiksi oli kaikille kirjattu
hitilaakitys dkillisen voimakkaan oireen (kipu,
hengenahdistus, sekavuus, kouristus) varalle,
esimerkiksi samanaikaisesti ihon alle tai li-
hakseen oksikodoni 10 mg ja midatsolaami
7,5 mg, tarvittaessa toistuvasti noin kymme-
nen minuutin vilein kunnes oire lievittyy tai
potilas nukahtaa. Hataladkityksessd opioidin
kerta-annos oli noin kaksinkertainen verrattu-
na potilaan tavanomaiseen lapilydntikipuan-
nokseen.

Aivokasvaimen vuoksi hoitoja saaneet kah-
deksan potilasta elivit sairauden toteamisen
jilkeen keskimairin 15 kuukautta (5-26 kuu-
kautta), hoidoista kieltiytynyt potilas 11.

Minna: "Aamulla olin niin kuitti, etta soitin suoraan
saattokodin pdivystdjdlle. Pyysin, ettd Aki saisi tulla
yoksi tai kahdeksi sisélle... tdmd ei ole endd meille
kummallekaan inhimillista. Minun on pakko saada
nukkua... Séimme tyttdjen kanssa iltapalaa oudon
vapautuneen tunnelman vallitessa. Saara kysyi, miten
mind jaksoin hoitaa isad, eikd se ollut tosi raskasta.
Kuuntelin ihmeissani... Sanoin Saaralle, ettd joskus
oli vaikea jaksaa, mutta minua helpotti tietdd, etta
saisin apua hoitokodista tai mummeilta ja ystaviltam-
me jos tarvitsisin.”
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Aki: "Olin aina peldnnyt sitd, kuinka suuri ja rat-
kaiseva ensimmadinen yo saattokodissa olisi, mutta
nyt se ei tuntunutkaan miltdan... Yo hoitokodissa
vei myos pelkoa... Kuolemanpelko ja levottomuus
olivat kadonneet. Tajusin nyt ensimmadistd kertaa
padstaneeni ajatuksiini mahdollisuuden, etta kuolisin
nopeallakin aikataululla... Olin kdyttdnyt niin paljon
energiaa kuoleman kieltamiseen, etta helpotus tuli

Minna: "Olin ensimmaista kertaa moneen viikkoon
nukkunut kokonaisen yon. Teki mieli laulaa...”

Aki: "Ajattelin Minnaa ja lapsia. Ne joutuisivat kah-
laamaan suuren surun lapi. Pelotti niiden puolesta,
mutta samalla tiesin, ettd ne selviytyvét.” m
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TEEMAN ERIKOISTOIMITTAJAT

Hanna Mdenpaa ja Aki Laakso

VASTUUTOIMITTAJA

Maija Tarkkanen

In patients with brain tumors, the final stage of life differs substantially from that of other patient populations. The patient’s
symptoms can be very severe (seizures, severe headaches) from the onset of the iliness and often worsen towards the end of
life. Primary symptoms, side effects experienced from tumor treatments, and uncertainty about the future cause fear for the
patient, their loved ones, and their children in particular. Due to the tumor, the patient’s behavior may change and he or she
will not be able to assess the need for help. The family is overloaded with new responsibilities. Patients at all stages of the
disease need clear instructions for acute symptoms. Providing modern multidisciplinary palliative care to patients, starting
with the detection of a brain tumor, supports the implementation and continuity of treatments, gives the patient and loved

ones hope for the future, and enables them to deal with fears about the end of life.
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