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Hannu Laaksovirta

Vakavasta sairaudesta keskusteleminen
potilaan ja omaisten kanssa

Vakavasta sairaudesta kuuleminen on ainutkertainen uutinen. Ennen kuin laékarille on rakentunut
kdsitys siita, mitkd ovat kuulijan odotukset ja miten hdn on uutisen ymmadrtanyt, ei voi varmasti
tietdd miten uutinen vaikuttaa kuulijan kasitykseen tulevaisuudestaan. Esimerkiksi ihminen, joka on
odottanut lihasjannityksen olevan selitys hdnen selkdkivulleen, mutta kuulee sydvan etdpesdkkeen
olevan taustalla, on vdistdmattd sokissa. Terveydenhoitojérjestelmd ei pysty vaikuttamaan kaikkeen,
mutta vakavasta diagnoosista kertomiseen sille tarjotaan yleensa vain yksi mahdollisuus tehdd hyva
ensivaikutus. Tdman auttamiseksi on laadittu erilaisia listoja huomioon otettavista asioista. Ne eivat
kuitenkaan korvaa toimivaa vuorovaikutusta, jonka synnyttdminen on taitolaji, mutta jota voidaan myos
harjoitella. Kuulijoiden reaktioihin on mahdollista varautua, kunhan muistaa, etta tunteet ovat tunteita

ja tosiasiat tosiasioita.

akavasta sairaudesta keskusteleminen
on muuttunut luonteeltaan monimut-
kaisemmaksi ja vaativammaksi uusien
hoitomahdollisuuksien my6td. Ristiriitaa voi
syntyd potilaan odotusten ja kiytossd olevien
todellisten vaihtoehtojen vilille. Hoitojen hait-
tavaikutuksista kertominen, geenitestien tulkit-
seminen ja elvytyskdytinnot tuovat kukin oman
lisinsd yhtdloon. Kun vakavasta sairaudesta
keskustellaan ensi kertaa, pyritian hallitsemaan
muutamaa keskeista tavoitetta. Naitd ovat poti-
laalla oleva tieto, uusi tieto, empaattinen lahes-
tymistapa, tuen anto ja potilaan sitouttaminen
hoitosuunnitelmaan (TAULUKKO 1).
Laiketieteellinen diagnostiikka on katego-
risoivaa, loogisuuteen ja systemaattisuuteen
pyrkivdd. Ennusteista puhuttaessa kiytetddn

TAULUKKO 1. Keskeiset asiat keskusteltaessa vakavasta
sairaudesta ensi kertaa potilaan kanssa.

Mitd potilas tietda kasilla olevasta aiheesta?
Ladketieteellisen, potilaalle uuden tiedon antaminen
Empatian hallinta

Potilaalle hdnen uudessa tilanteessaan annettava tuki

Potilaan sitouttaminen kdytettavissa oleviin hoitostrate-
gioihin ja linjauksiin
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tilastoja. Tiedon vilittiminen potilaalle ym-
mirrettiviassd muodossa edellyttdd kokonais-
valtaista ja humaania lihestymistapaa. Taméin
auttamiseksi kehitetty kuusikohtainen lineaari-
sesti etenevé ohjeistus SPIKES on ollut lihinni
onkologien kiyt6ssd, mutta toimii muistakin
sairauksista kerrottaessa (TAULUKKO 2) (1).

Aloitus

Huonojen uutisten kertomiseen tarvitaan sopi-
va tila. Parhaiten timi onnistuu poliklinikassa.
Verhoilla eristetty vuodeosastopaikka ei tahin
sovelluy, ja voi lisiksi rikkoa tietosuojasdantoja.
Huonoja uutisia ei pidi jakaa niiden kanssa,
joille ne eivit kuulu.

Kerrottu huono uutinen koskee harvoin
yhtd ihmistd, vaan useimmiten kyseessd on
kiytinnossd koko perhettd koskettava asia.
Se, halutaanko liheinen paikalle, on potilaan
pditettivissd. Yleensd 1-2 ldheistd on sopiva
madrd. Keskustelussa on muistettava ottaa kat-
sekontakti myos laheisiin. Vastaanotolle on va-
rattava riittavisti aikaa. Neljadkymmentaviittd
minuuttia voidaan pitdd kohtuuminimin (2),
ja kiirehtiminen tuottaa kalliimman tapahtu-
maketjun.
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Vastaanottoajankohta on pyrittavd sovitta-
maan niin, ettd liheiset padsevit paikalle. Puhe-
lut on pyrittdvd ohjaamaan vastaanoton ajaksi
muualle. Hoitajan olisi suotavaa olla lisna vas-
taanotolla. Mikili mahdollista, huonot uutiset
on parempi sijoittaa alkuviikkoon kuin perjan-
tai-iltapaivadn. Talloin potilaalle jid nopeampi
mahdollisuus yhteydenottoon, mikili akuuttia
tarvetta ilmenee. Osa potilaista on oikeasti yk-
sindisid. Etenkin heille potilasjirjeston vertais-
tukiryhm tai hoitavan yksikon ensitukiryhma
voivat olla merkittivin arvokkaita.

Havainnointi

Vakavista asioista kerrottaessa kohtuullinen
edellytys on se, ettd kertoja hallitsee aiheensa.
Peitelty osaamattomuus nikyy herkissa tilan-
teessa lapi, ja sen vuoksi tarvitaan mahdollisuus
konsultoida kokeneempaa kollegaa. Yksikon
johdon velvollisuus on huolehtia tasti.

Huonoista uutisista kertominen tulee aloit-
taa kysymykselld, miti potilas tietdd kisilld ole-
vasta aiheesta, ja mitd hinelle on tihin mennes-
sd kerrottu. T4td kannattaa tarkentaa kysymalld,
askarruttaako jokin tietty asia ja tarvitseeko
esimerkiksi Omakanta-jarjestelmassd tavattu
ladketieteellinen termi suomennosta. Samalla
kun selvitetddn kuulijapuolen tiedon tasoa, saa-
daan myos vaikutelma vastaanottokyvystd, joka
on tillaisessa tilanteessa aina peruskapasiteettia
huonompi. Normaalisti ihminen muistaa seit-
semin numeron sarjan, mutta stressitilanteessa
vain kolmen. Sen vuoksi hitinumerot ovat li-
hes maailmanlaajuisesti kolmenumeroisia ku-
ten 112. Tdma toimii muistisdantoni huonojen
uutisten kertojalle.

Kutsu kertomisprosessiin

Potilas tulee kohdata siten, etti tuolit siirretiin
kohtuulliselle etiisyydelle eikd kertoja piiloudu
néyttoruutunsa taakse. Potilaalta tulee kysyd,
haluaako hin asiasta keskusteltavan. Lisaksi voi
kysyd miten hin haluaa asiasta kerrottavan, ja
minkalainen persoona hin itse arvelee olevansa.
Toksihtavi aloitus, liian pitkd alustus ja muo-
dollinen small talk herdttavit epiilyksid. Vaikka
hyviin potilassuhteeseen saattaa kuulua huu-
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TAULUKKO 2. SPIKES-ohjeistus (1).

1. Rauhallinen, riittavan hiljainen tila
Aloitus
(Setting up)

Laheiset henkilot paikalla
Varaa paperinendliinoja
Varaa riittavasti tuoleja
K&anna puhelut

2. Pyyda kertomaan, mitd potilas jo tietaa
GEVEILE sairaudestaan
nointi

X Pyyda kertomaan lyhyesti, mitd muut
(Perception)

ladkarit ovat kertoneet
Tarkkaile emotionaalista vastetta

Kysy, haluaako potilas asiasta keskustel-
tavan

Kysy, toivooko potilas asiasta keskustelta-
van jollain tietylld tavalla

Kysy, haluaako potilas, ettd asioista ker-
rotaan yleiselld tavalla, vai menndanko
yksityiskohtiin

4, Varoita etukateen, etta kerrottavat uuti-
Tieto set voivat olla huonoja

(QCTRLEEER \s1t5 ammattikielts

limaise asiat yksinkertaisesti ja pidéd sen
jalkeen tauko

5. Odota rauhallisesti potilaan reaktiota
Empatia

% Osoita ymmadrtdvasi, etta potilas ei odot-
(Emotions)

tanut tallaisia uutisia

Vilita nakemyksesi, ettd kerrotut uutiset
ovat sinustakin huonoja

6. Kysy, mitd potilas ymmarsi kerrotusta
Yhteenveto

Rakenna potilaan kanssa selked suunni-
(Summary)

telma jatkotoimenpiteista

Rakenna potilaan kanssa seurantasuunni-
telma ja sovi seuraava kdynti

mori, ei minkaidnlainen huumori kertojan puo-
lelta kuulu tdhin vaiheeseen, vaan tima torjun-
takeino on jatettdvé yksin potilaan valikoimaan.

Lahinni kysymys on siitd, puhutaanko yleis-
tden vai yksityiskohtaisesti. Liika yleiselld tasol-
la puhuminen tyyliin "Yleensd nimi potilaat
eldvit...” ei ole hyvi tapa, koska jokainen on
yksil6 ja oma persoonansa. Kaikkea tautiin liit-
tyvdd ei ole mahdollista kertoa yhdelld kertaa,
ja timédkin on mainittava kuulijoille.

Tieto

Keskustelun alussa on syytd antaa jonkinlainen
varoitus siitd, ettid kaikki kisiteltavi ei ole mu-
kavaa kuultavaa.

Vakavasta sairaudesta keskusteleminen
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Keskustelussa tulee jatkuvan oman kontrol-
lin keinoin pyrkid vilttimdin ammattikieltd.
Vaikka potilas tuntisikin sanan metastaasi, on
parempi sanoa, ettd syopa on levinnyt eika ki-
rurgi voi endd mitddn. Potilas saattaa haluta
nihdi kuvan jossa ongelma konkretisoituu, ja
hinelle onkin hyvi ndyttidd rontgen- tai mag-
neettikuva. Jos kasvain nikyy, on paljon ker-
rottu. Sairauksissa, joissa diagnoosi perustuu
muunlaiseen mittaustulokseen, ja vihollinen
on ikddn kuin nikymiton, voi tilanne olla vai-
keampi - esimerkkind vaikkapa ALS-tauti.
Kaikista sairauksista on kuitenkin mahdollista
piirtdd kuva. Se kannattaa mys antaa potilaalle.

Puheen ja piirtimisen lomaan on sijoitetta-
va hiljaisuuden hetkid. Kuullulle on annettava
imeytymisaikaa, ja taukojen kohdalla on hel-
pompi esittdd tdsmentdvid kysymyksid.

Painettua materiaalia on syytd olla kasil-
l4. MyGs sairaanhoitaja voi antaa sen, ja tissd
yhteydessi lyhyt palaute juuri kdydyn keskus-
telun onnistumisesta on mahdollista saada. Ah-
distusta ei kuitenkaan saa paistid kaatumaan
muun hoitohenkil6kunnan paille.

Monet potilaista ja heidan ldheisistdan teke-
vit tutkimus- tai hoitojaksojen aikana internet-
hakuja. Akuutteja tilanteita lukuun ottamatta
he saattavat olla perilli siitd, ettd tulossa olevat
uutiset ovat vakavia. Tarkan tiedon puutteen
tuoma epdvarmuus on ahdistavaa. Internetin
ongelma on valtavan tietomddran jasentiminen.
Keskustelussa kannattaa tuoda esille nikemys,
ettd koska tilanteen kartoittaminen on vaikeaa
ammattilaisellekin, ei pitevien vastausten 16y-
timinen internetisti useinkaan ole mahdollista.

Potilas ja omaiset on syytd pelastaa internet-
kuilusta antamalla muutama asiallinen verkko-
osoite. Nami on hyvi pitdd omalla koneella
valmiina. Sama koskee potilasjirjest6jen osoit-
teita. Tuoreeltaan vakavan diagnoosin saanut
ihminen ei useinkaan ole innokas hakeutumaan
jarjestojen piiriin. Monet pelkéddvit nikevinsi
oman tulevaisuutensa esimerkiksi yhteistapaa-
misissa. On jirjestojen oma tehtdvd kertoa,
missd ne voivat auttaa, mutta diagnoosin kerto-
ja voi evistdd asiaa toteamalla, ettd yhteys jar-
jestoihin on optio, jonka voi jattad kayttimatta
mutta ettd nyt ollaan tilanteessa, jossa kaikki
edut kannattaa kiyttdd. Tama tieto jad valitet-
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tavan usein antamatta. Potilasjirjestot eivit ole
virallisen hoitojéarjestelméin kilpailijoita vaan
tiaydentdjid, ja niistd saatu hyoty on osoitettu
useissa tutkimuksissa. On silti hyvd muistaa,
ettd vertaistapaamisissa samoin kuin diagnoo-
sildhtoisessd somettamisessa pseudouutiset
maailmalla keksityistd hoidoista ja koululdzke-
tieteen kayttdmien hoitojen puutteista levidvit
helposti.

Sy6pid hoitavissa yksikoissa toimii mys ensi-
tukiryhmid, ja my6skin syntyville tai syntyneille
erityislapsille on tarjolla tukitoimintaa (3).

Kerrottaessa on kyettivi tarjoamaan myos
jotakin positiivista. Kdytinnossd tima tarkoit-
taa sen tosiasian esille tuomista, etti kaikille
oireille paitsi itse sairaudelle voidaan tehda ja
tehddin jotakin. Suositus on kolme hyvii asiaa
yhtd huonoa vastaan. Niiden 16ytimisen eteen
on tehtdvd tyotd ja puhuttava mielekkidsti
yleistden. Sanan kuolema vastinkolmikkona ei
tulee kiyttda sanoja kipu, happi ja morfiini. Esi-
merkiksi saattohoidon kéytinteiden ja mahdol-
lisesti palliatiivisen sedaation kuvaaminen myo6-
hemmissi vaiheessa on parempi vaihtoehto.

Empatia

Potilaan emootioiden onnistunut kohtaaminen
on usein haastavin vaihe vakavasta sairaudesta
keskusteltaessa. Huonoja uutisia kuullessaan
potilas ja omaiset odottavat yksilollista ja vi-
littdvad vuorovaikutusta, ja etdiseksi koettu
ladkiri romuttaa timan. Toisaalta ylimitoitettu
sympaattisuus, joka korostaa viestin surulli-
suutta, ei ole aitoa empatiaa, jolla tarkoitetaan
toisen tunnetilan ymmirtimistd ilman ettd
siihen mennéin itse mukaan. Myotielimisen
merkityksestd on olemassa tutkimusniytt6d,
mutta asia on sisdistettdvissi ilmankin. Kaytin-
nossi se ei ole helppoa. Tilanteet muodostuvat
joka tapauksessa monitulkintaisiksi, ja reaktiot
saattavat vaihdella hiljaisuudesta epauskoon, it-
kuun, kieltimiseen ja vihaan.

On tirkedd tuoda esille se, ettd kertoja itsekin
kokee uutiset yllittaviksi ja huonoiksi, ja kertoi-
si muuta jos voisi. Keinotekoinen positiivisuus
ei piristd ketddn. Kertojan tulee olla tietoisesti
lasnd, ja tunnistaa myds omat reaktionsa. Mitd
enemman ja paremmin niitd havainnoi, sitd
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paremmat mahdollisuudet on onnistua viestin-
nissd ja hoidossa. Kertojan tulee keskittya ki-
silld olevaan hetkeen ikdin kuin tekisi vaativaa
toimenpidettd itse eikd autopilotilla. Kyse on
sekd asenteesta, jota on mahdollista sdatad, ettd
taidosta, jota on mahdollista harjoitella. Kysy-
myksessa ei kuitenkaan ole tekniikka. Tietoisen
lasnidolon kisitteestd on kirjoitettu tissé lehdes-
si vuonna 2014 (4).

Erityisen vaikeita ovat huonot uutiset sairaan
lapsen kohdalla. Tillaisessa tilanteessa vanhem-
mat kokevat, ettd kaikki viedddn — my6s heidin
oma tulevaisuutensa ja olemassaolonsa tarkoi-
tus. Yleisesti ottaen huonot uutiset kerrotaan
vanhemmille ensin ja lapselle tilanteen mukaan
vasta yhteistapaamisen yhteydessi (5). De-
mentiaa sairastavien potilaiden liheisten koh-
dalla voidaan pyrkid samaan menettelyyn.

Yhteenveto

Yhteenvetokin alkaa kysymyksells, eli on kitey-
tettivi se, mitd potilas on ymmartinyt tihinas-
tisesta ja miten hin on kerrotun kokenut. Tdssa
vaiheessa paluu havainnointiin (SPIKES kohta
2) (TAULUKKO 2) voi olla paikallaan. Stressiti-
lanteessa ihminen muistaa parhaiten sen, miti
sanottiin ensimmdiseksi ja viimeiseksi. On hyva
muistaa, ettd kysymys siitd, kuinka kauan aikaa
on jdljelld, on se jota ei useinkaan esitetd. Taman
voi nostaa esille kysymilld jilleen, haluaako po-
tilas aiheesta keskusteltavan. Jos hin haluaa, an-
netaan parhaaseen tietoon perustuva vastaus ja
lisitadn, ettd erehtymitonti tietoa ei ole. Samoin
tassd yhteydessi kertoja voi varoittaa epirealis-
tisten toiveiden tarjonnasta, jota 16ytyy inter-
netistd ja keskustelupalstoilta. Tdma on vaikeaa,
koska kaikkea toivoa ei pidé viedd. Ihmiselle on
luontaista uskoa enemmin sellaiseen, joka lupaa
toivon mahdollisuuden, kuin sellaiseen joka on
tutkittu ja virallisesti todeksi todettu, mutta te-
holtaan my6s vihdiseksi havaittu.
Jatkotoimenpiteet on jo potilaslain 6 §:n
mukaan (6) suunniteltava yhteisymmarrykses-
sd potilaan kanssa. Tama saattaa my9s vihentia
pettymysti siind tapauksessa, ettd jdljelld ole-
vien hoitojen tulos ei ole toivottu. Potilaalle
saadaan luvata vain se miki voidaan pitda. Tar-
keintd on vakuuttaa potilas siitd, ettd hin saa
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Ydinasiat

» Huonojen uutisten kertomiseen on varat-
tava aikaa ja rauhallinen tila.

» Potilaalta on kysyttavd, mita han tietda
tilanteestaan ja mita han haluaa kerrot-
tavan.

» Harjoittele empatiaa.

» Potilaalle on annettava mahdollisuus ky-
symyksiin.

» |hmisen omaksumiskyky on sokkitilan-
teessa rajoittunut — varaa mahdollisuus
sanotun toistamiseen myohemmin.

» Suunnittele potilaan kanssa jaljelld olevat
hoidot ja informoi niista kirjallisesti.

parhaimman tarjolla olevan hoidon. Sairaudes-
ta riippuen jiljelld olevien hoitomahdollisuuk-
sien toimijana on joka tapauksessa jonkinlainen
tiimi, jonka tarjoamaa apua potilas ei synkalld
hetkelldan nde. Tami toiminta on syytd kuvata
paperilla, eli antaa muun informaation ohella
yksi selked ajanvarauslista ja yhteystiedot.

Hoitotahdon laatimiseen on syytd viitata
hienovaraisesti. Yhtend hoitotahtoa laajentava-
na ilmauksena voidaan mainita Lihastautiliitto
ry:n sivusto, jossa mainitaan lisiksi hoitotoive
(7). DNR-pitds on sekin yksi osa hoitosuun-
nitelmaa, ja sitd on esitetty tehtdviksi ajoissa
hoitavan lddkdrin kanssa jo ajanvarausvastaan-
otolla (8). Saattohoitoyksikdiden toive on saa-
da lihete mahdollisimman aikaisessa vaiheessa,
jotta kutsu sielld tehtivdin ensihaastatteluun
voidaan ajoittaa oikein.

Viimeistidan myohemmilld kiynneilli on
muistettava aktiivisesti kysyd liheisten jaksa-
misesta, silld sitd ei useinkaan tuoda spontaa-
nisti esille. Laheiselle esitettyyn kysymykseen,
miten tima saa nukutuksi, voi saada todellisen
intervention tarpeen paljastavan vastauksen.
Sekd potilaat etti laheiset saattavat nihda jaljell
olevat hoidot ratkaisuina sellaisiinkin eksisten-
tiaalisiin kysymyksiin, joilla on varsin vihin
tekemistd itse sairauden tuottaman kliinisen
kuorman kanssa. On sallittua hienovaraisesti
kysyé miten ihmissuhteet voivat, mutta tihin ei

Vakavasta sairaudesta keskusteleminen
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kannata mennd, mikili syntyy vaikutelma, ettei
aiheesta haluta keskustella. Voidaan esimerkiksi
pyrkid antamaan tukea toteamalla, ettei sairau-
den vuoksi otettuja avioeroja juuri nie. Talloin
on syytd pitdd mielessa, ettd kaikki inhimillinen
on mahdollista. Parisuhteesta lhtijd voi olla
myos potilas — esimerkiksi halutessaan nyt teh-
dd sen mika oli toistaiseksi jadnyt, eli elad halu-
amallaan tavalla. Huonojen uutisten kertojalle
eivit kehotukset jaljelld olevan ajan kiyttami-
sestd kaulu.

Erikseen on syyta sopia siitd, keneen potilas
voi olla yhteydessd siahkopostitse. Kliinikko
ei vilttimittd kykene hoitamaan laajaa sih-
kopostiliikennettd muun ty6pdivinsd ohessa.
Sidhkopostin kiyttod sddtelevit muun muassa
henkil6tietolain huolellisuusvelvoite ja tieto-
suojavaltuutetun ohjeet sekd kannanotot. Poti-
laskertomustietojen lihettiminen sihképostilla
on yleensi kiellettya. Potilastietoja voidaan la-
hettdd sihkopostilla vain kiireellisessa tilantees-
sa, ja potilaan hoidon sité vélttimitta vaatiessa,
mikili potilas tihan suostuu.

Lopuksi

Vaikea sairastuminen on henkilokohtainen
tragedia, mutta ilmié sindnsd on ihmiskunnal-
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le yleinen ja yhteinen. Koettu eliméinlaatu on
myos hyvin subjektiivinen asia, eikd ole ulko-
puolisen tyhjentavisti arvioitavissa. Toisaalta
kulttuurierot voivat huonojen uutisten kerto-
mistavoissa olla merkittivit (9). Haastava on
esimerkiksi tilanne, jossa tulkin mukaan poti-
laan kielessi ei ole sairauden sen linsimaisittain
kasitetyssa muodossa ilmaisevaa vastinetta.
Kannattaa muistaa, ettd esimerkiksi aasialaisis-
sa kulttuureissa potilasta on totunnaisesti pyrit-
ty varjelemaan huonoilta uutisilta kiyttamalla
kiertoilmaisuja tai jattamailld ne kokonaan ker-
tomatta. Eksistentiaalinen ahdistus on erilais-
ta kuin vaikkapa kipu tai tukehtumisen tunne,
jotka ovat lihes aina hoidettavissa osaavan saat-
tohoidon keinoin. Viimeksi mainittuun kuuluu
myos psyykkinen tuki. Psykiatristen palvelujen
saattaminen kattamaan vaikeasta somaattisesta
sairaudesta tuoreeltaan kuulleen ihmisen hitia
on tarpeellinen, joskaan ei helposti saavutetta-
vissa oleva tehtivi. m
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Discussing a serious illness with a patient and family
Learning of a serious illness is unique news. Nothing certain can be known about how it will affect the hearer’s outlook on
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