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TIIVISTELMA

Sairaanhoitajien kokemuksia lasten saattohoidosta ja hengellisen tuen antami-
sesta. Opinnaytetyd, 56 sivua, liitteita 4. Elina Kangas, Eveliina Pietinen, Laura
Pietarila, Diakonia-ammattikorkeakoulu, Diak Pohjoinen, Oulu, kevat 2012. Hoi-
totydn koulutusohjelma, diakonisen hoitotydn suuntautumisvaihtoehto, sairaan-
hoitaja (AMK)-diakonissa.

Opinnaytetyon tarkoituksena oli kuvailla hoitajien kokemuksia leikki-ikéisten las-
ten saattohoidosta ja hengellisen tuen antamisesta perheelle lasten saattohoi-
dossa. Tavoitteena oli antaa tietoa hoitajien kokemuksista saattohoidosta ja
saattohoidon aikana antamasta hengellisesta tuesta niin itse hoitajille kuin esi-
miehille.

Oulun yliopistollisen sairaalan osastolla 51 hoidetaan veri- ja syOpatauteja sai-
rastavia lapsia. Osastolla tydskentelevat hoitajat joutuvat kohtaamaan myds
saattohoitoa ja kuolemaa. Aineisto keréttiin haastattelemalla kuutta osastolla
tyoskentelevad sairaanhoitajaa. Opinnaytetyd on laadullinen tutkimus, ja siina
kaytettiin avoimia kysymyksia, joita tarkennettiin lisdkysymyksin. Haastattelut
analysoitiin induktiivista sisallonanalyysia kayttaen.

Sairaanhoitajat kokivat leikki-ikdisen saattohoidon ja hengellisen tukemisen
koskevan koko lapsen perhetta. Sairaanhoitajista myds moni koki omien tuntei-
den hallinnan ja ty6stamisen tarkeéksi, jotta voi tydoskennellda saattohoitotilan-
teissa hyvin. Useimmat haastateltavat kokivat, etta hengellinen tukeminen kos-
kee my6s muunlaisia, kuin selvasti hengellisia elementteja. Naita olivat esimer-
kiksi lasnédolo, kuunteleminen ja rinnalla kulkeminen. Hengellisen tuen antami-
nen miellettiin aina perheen tarpeista lahtevaksi. Osa hoitajista tosin koki, ettei
hengellinen osa-alue kuulu hoitajan tydhén. Hengellisen tuen antamista hanka-
loittivat muun muassa ajan puute, monikulttuurisuus, hoitajan oman hengellisen
vakaumuksen puuttuminen, eroavaisuudet perheen vakaumuksen kanssa ja
uskonnollisen vakaumuksen henkildkohtaisuus.

asiasanat: leikki-ikaiset, saattohoito, hengellisyys, kokemukset, sairaanhoitajat,
tukeminen, hoitotyd, kvalitatiivinen tutkimus



ABSTRACT

Experiences of nurses providing palliative and spiritual care for children. A final
thesis, 56 pages, 4 appendices. Elina Kangas, Eveliina Pietinen, Laura Pietarila
Pictorial. Diaconal University of Applied Sciences, Dial North, spring 2012.
Healthcare education program, diaconal work orientation, nurse deaconess.

The aim of this thesis was to describe the experiences of nurses providing palli-
ative and spiritual care among children and their family. The purpose was to
give information of the experiences of nurses providing palliative and spiritual
care to nurses as well as superiors.

In the University Hospital of Oulu (Finland), ward 51 are nursed children who
have blood and cancer diseases. Nurses working at the ward also have to give
palliative care and face death. Six nurses attended the auditions. The method of
this thesis was qualitative research by open formal enquiry, which was supple-
mented with extra questions. The interviews were analyzed by inductive content
analysis.

The nurses saw that palliative and spiritual care among children concerned the
whole family. Many of the nurses felt that it is important to work with and control
their own feelings to be able to work well. Most nurses felt that spiritual nursing
Is also other than just obvious spiritual elements. These are, for example, pres-
ence, listening and being beside the patient. Spiritual nursing is always about
the family’s needs. Some of the nurses felt that spiritual nursing is not a part of
a nurse’s work. Giving spiritual care was complicated by for example lack of
time, multiculturalism, lack of the nurse’s own conviction, differences among the
family’s conviction and the privacy of the spiritual conviction.

Keywords: toddlers, palliative care, spirituality, experiences, nurses, supporting,
nursing, qualitative research
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1 JOHDANTO

Opinnaytetyon aihe muotoutui lasten saattohoitotyohon liittyvaksi yhteistytssa
Oulun yliopistollisen sairaalan (OYS) osasto 51:n kanssa. Saattohoito on vaati-
va hoitotyon alue. Kuolemaa tekevan ihmisen tilanne on vaikea ja hoidollisesti
vaativa. Jokainen kuolema on yksil6llinen, eika ennalta maéariteltyja oppeja voi-
da suoraan kayttaa. Tarkoituksena on potilaan henkilokohtainen huomioiminen
ja saattaminen kuolemaan. (Sand 2003, 82) Lapsen saattohoito koettelee niin
lasta, perhetta kuin hoitohenkilokuntaa (ETENE, 2003).

Saattohoitoa on tutkittu monesta eri nakdkulmasta niin Suomessa kuin muissa-
kin maissa esimerkiksi hoitajien ja omaisten nékdkulmasta. (Monterosso ym.
2009; Lipponen 2006.) Taman opinnéaytetyon kannalta olennaisia ovat tutkimuk-
set, joissa on keskitytty tutkimaan saattohoitoa hoitajien kokemana. Aikaisempia
tutkimuksia tarkasteltaessa kuitenkin huomattiin, ettd leikki-ikaisten lasten saat-

tohoitoa nimenomaan hoitajien ndkdkulmasta on tutkittu melko vahan.

Opinnaytetyon tarkoituksena oli kuvailla hoitajien kokemuksia leikki-ikéisten las-
ten saattohoidosta ja hengellisen tuen antamisesta perheelle lasten saattohoi-
dossa. Tavoitteena oli antaa tietoa hoitajien kokemuksista saattohoidosta ja
saattohoidon aikana antamasta hengellisesta tuesta niin itse hoitajille kuin esi-

miehille. Sen tuloksia voidaan kayttaa hyvaksi lasten saattohoitoa kehitettdessa.

Oulun yliopistollisen sairaalan osastolla 51 kiinnostuttiin suunnitellusta opinnay-
tetydstamme ja sovittiin, ettd opinnaytety6 tehdaan kyseisesta aiheesta. Tama
opinnaytetyd on laadullinen tutkimus. Aineisto kerattiin teemahaastattelun avulla
osasto 51 hoitajilta, ja aineiston analyysimenetelména kaytettiin induktiivista eli

aineistolahtoista sisallénanalyysia.



2 LEIKKI-IKAISTEN LASTEN SAATTOHOITO

2.1 Leikki-ikaisen lapsen kehitys

Kun puhutaan leikki-ikdisesta lapsesta, tarkoitetaan yleensé 1-6 vuotiasta lasta,
niin myos tassa opinnaytetyossa. Leikki-ikdiset jaotellaan vield usein varhaisiin
ja myohaisiin leikki-ikaisiin. Vuodet ennen kouluikda ovat merkittavia ihmisen
kehityksessa. Jollain kehityksen osa-alueella tapahtuva muutos vaikuttaa myds
muihin kehityksen osa-alueisiin. Jokaisen lapsi kehittyy yksil6llisesti. (Kronqvist
& Pulkkinen 2007, 18, 78.)

Lapsen fyysisen kasvu on riippuvainen perintotekijoista ja elinymparistosta.
Koska kasvunopeus on yksiléllinen, tarkeintd on, ettd lapsen henkilokohtainen
kasvukayra pysyy tasaisena. Motorisella kehityksella tarkoitetaan liikkeiden ke-
hitysta. (Krongvist & Pulkkinen 2007, 78-79.) Motorinen kehitys vaatii hermos-
ton riittavaa kypsyyttd ja lapsen aktiivista ymparistoon suuntautumista. Jotta
lapsi motivoituu harjoittelemaan liikkkumista, hanella taytyy olla kiinnostusta ym-
paristbaan kohtaan. (Nurmiranta, Leppamaki & Horppu 2009, 19.) Leikki-iAssa
lapsi oppii kayttdmaan lihaksiaan monipuolisesti arkipaivan askareissa. Oppimi-
nen vaatii harjoittelua. (Kronqvist & Pulkkinen 2007, 84.)

Kognitiivinen kehitys on havaitsemisen, muistin, kielen, oppimisen, ajattelun,
suunnittelun ja ongelmanratkaisun kehitysta. Sita saatelevat perima ja geenit.
(Kronqvist & Pulkkinen 2007, 86; Nurmiranta ym. 2009, 33.) Ensimmaisten ika-
vuosien aivojen kehitys on perustana mydhemmalle kognitiiviselle toiminnalle.
Lapsen ajattelu kehittyy eri vuorovaikutussuhteissa ja toimintaympaéristdissa
saamien kokemusten my6ta. (Nurmiranta ym. 2009, 34.) Virikkeellinen ymparis-
t6 antaa mahdollisuuksia uusien taitojen ja tietojen oppimiseen. Kielen kehitty-
misen myo6ta lapsi pystyy kyselemaan ja saamaan tietoa, joilla jasentda ympa-
réivad maailmaa. (Krongvist & Pulkkinen 2007, 86.) Toisen ikdvuoden lopulla
lapsi oivaltaa ettéd sanat ovat yhteisesti sovittuja nimid esineille. Kolmevuotiaana
lapsi oppii kertomaan tarinoita. Viisivuotias osaa jo puhua sujuvasti ja kertoa
ajatuksiaan myos vieraille aikuisille. (Krongvist & Pulkkinen 2007, 90-91.)



Kielitaidon kehittymisen myotd mahdollistuu my6s sosiaalinen vuorovaikutus.
Lapsen sosiaaliset taidot kehittyvat nopeasti kolmen ja kuuden ikdvuoden valil-
|&. Esikouluikdan tullessa lapsi kykenee vastavuoroiseen kanssakaymiseen,
kuten toisten ehdotusten ja mielipiteiden huomioimiseen ja niihin vastaamiseen.
Han oppii my6s muuttamaan kayttaytymista pyydetylla tavalla, jakamaan tava-
roita ja odottamaan vuoroaan. (Nurmi, Ahonen, Lyytinen, H. Pulkkinen, P. Lyyti-
nen, Pulkkinen & Ruoppila 2009, 54-55.)

Ihmisen persoonallisuus kehittyy perimén, ympariston ja oman suuntautumisen
tuloksena (Nurmiranta ym. 2009, 22). Pieni lapsi on syntymastaan asti suuntau-
tunut ymparistéoénsa ja pyrkii vuorovaikutukseen hantd hoitavien aikuisten
kanssa. Vuorovaikutuksessa aikuisten kanssa lapsi oppii, miten voi herattaa
vanhempien huomion, ja kuinka saada heiltd lohdutusta ja turvaa. Lapsen ko-
kemukset vaikuttavat hanen tapaansa havainnoida ja tulkita ymparistoaan ja
kasitelld ajatuksiaan ja tunteitaan. (Nurmi ym. 2009, 29.) Lapsen temperament-
tia ymmartava ymparisto tukee hanen persoonallisuutensa kehitystd (Nurmiran-
ta ym. 2009, 26).

Leikkiminen on lapsen kokonaisvaltaisen kehittymisen kannalta tarkeaa ja lapsi
tarvitsee paivittain aikaa leikkimiseen. Lapsi kehittaa leikkiméalla silman ja kaden
yhteisty6téa ja hienomotoriikkaa. Lihasliikkeet myos tarkentuvat ja vahvistuvat.
Leikkiminen kehittdd myos havaintotoimintoja, ajattelua, puhumista, persoonal-
lisuutta ja sosiaalisuutta. (Ritmala, Ojanen, Sivén, Vihunen &Vilén 2009, 201-
203). Leikilla on erityinen merkitys lapsen tunne-elamalle. Leikeisséa lapsi kasit-
telee tunnekokemuksiaan. Niiden avulla lapsi purkaa pelkoa, ahdistusta, janni-

tystd, aggressiota ja iloa. (Nurmiranta ym. 2009, 59.)

2.2 Leikki-ikaisen lapsen kasitys kuolemasta

Lapsen suhtautuminen kuolemaan riippuu hanen iastaan ja siitd, miten hanen
min&nsa on ehtinyt kehittya. (Koistinen ym. 2004, 66, 453—454.) Lapsi aistii kuo-
leman merkityksen ja kuoleman laheisyyden varsin pitkdan vanhempien ja per-

heenjasenten viestien kautta. Leikki-ikainen lapsi kasittdd kuoleman vakavana



asiana, mutta pitaa sita tilapaisena. (Muurinen & Surakka 2001, 273.) Alle 2-
vuotiaalla lapsella ei ole viela erityisid kasityksid kuolemasta. Han voi kuitenkin
aistia muiden, erityisesti aidin ahdistusta. (Koistinen ym. 2004, 453.) Sanana
kuolema ilmestyy lapsen sanavarastoon jo noin 2-vuotiaana. Se merkitsee ha-
nelle silloin vain jotain likkumatonta tai hiljaa olevaa. (Jarasto & Sinervo 1997,
108.)

Kuolemaan liittyvan eron ja liikkumattomuuden lapsi voi oivaltaa 3-5 -vuotiaana
(Poijula 2005, 144). 4-6-vuoctiaalla lapsella on jo kehityksellisesti mahdollista
ymmartaa kuoleman merkitys, mutta han kasittaa sen viela hyvin konkreettisesti
ja hanen mielestaan kuollut voi palata takaisin. Han ei ymmarra kuoleman lopul-
lisuutta, vaikka olisi sairastanut pitkaan. Oman kuoleman mahdollisuutta leikki-
ikainen ei vield tiedosta ja puhuu kuolemasta ilman ahdistusta. Vasta lahella
kouluikaa lapselle voi tulla mieleen oma kuolema, joka liittyy niin sanottuun
kuuden vuoden kriisiin. (Koistinen ym. 2004, 453-454; Jarasto & Sinervo 1997,
109) Kuusivuotias kokee kuoleman uhkaavana ja pelottavana ja voi tydstaa sii-

hen liittyvia tunteita leikeissaan (Rasanen 2000, 203).

Leikki-ikaiselle lapselle on tyypillistd maaginen ajattelu. Lapsi ajattelee, etta ha-
nella on yliluonnollisia voimia. Hanelle on hyva kertoa, etteivat hanen tekonsa,
ajatuksensa ja toiveensa ole vaikuttaneet esimerkiksi syovan syntyyn. (Schmitt
2008, 63.) Leikki-ikaisen konkreettinen ajattelu nékyy siina, ettd kuolemaa kos-
kevat ajatukset liittyvat esimerkiksi tavaroihin ja niiden kohtaloon. (Rasénen
2000, 203). Lapsen kehitysvaiheen, todellisuudentajun ja mielikuvituksen kun-
nioittamista on se, etta lapselle annetaan asiallista tietoa, mutta annetaan ha-
nen tulkita asioita oman maailmankuvansa mukaan. Lapsen mielikuvitusta kun-

nioitetaan, mutta sita ei pyrita vahvistamaan. (Poijula 2005, 143-144.)

2.3 Leikki-ikaisen lapsen hoitoty0 ja terveyden edistaminen

Sairaanhoitajien ammatilliseen osaamiseen lasten hoitotydossa kuuluu lasten

hoitotydn kliininen osaaminen, perhehoitotyd, hoitotydn eettinen osaaminen ja
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terveyden edistdminen. Hyvaan ammattitaitoon kuuluvat myds perhehoitotydn
osaaminen, muutoksen ja stressin hallinta sek& motivaatio. Hoitajan tulisi kyeta
hyodyntamaan liséksi kansainvalisyys-, eri tieteisiin perustuvaa, tutkimus- ja
kehittamis- sekad kehittymisosaamista. Naiden lisaksi hyva viestinta- ja yhteis-

ty6osaaminen ovat osa ammatillista tyéskentelya. (Tuomi 2008,120.)

Lasten hoitotyd sisdltdéa muusta hoitotydsta poiketen perhehoitotyon (Tuomi
2008,121). Lapsen hoitaminen on samalla vanhempien hoitamista. Vanhemmat
ovat yleensa hyvin motivoituneita lapsensa hoitoon ja noudattavat hoitajien oh-
jeita. Vanhemmat osaavat hyvin tarkkailla lapsensa oireita. (Kunnamo 2004,
90.) Hoitajien tulee pyrkid auttamaan lasta ja perhetta tulemaan toimeen sai-
rauden kanssa antamalla riittdvasti tietoa ja tukea kaikissa tilanteissa. Lapsen
yksil6llisyytta taytyy kunnioittaa, ja huomioida lapsen mahdollisuudet sairaudes-
ta huolimatta. (Muurinen & Surakka 2001, 231.)

Lasten hoitotyon kliininen osaaminen sisaltaa lapsen kasvun ja kehityksen tun-
temisen. Se sisaltdd myos lapsen hoidon ja hoitotydn menetelmien osaamisen.
(Tuomi 2008,122.) Lasten hoitotyOlle on tunnusomaista, ettd lapsi kohdataan
aina ensisijaisesti lapsena, ihmisena ja ainutlaatuisena yksilona. Hoidon paa-
maarana on hyvinvoinnin edistaminen ja hyva terveys. Saattohoidossa pa-
ranemistavoitteet ovat muuttuneet ja edessa on lahestyva kuolema. Perhe ja
hoitohenkilostd asettavat silloin yhteisty0ssa uudet tavoitteet. Lasten hoitotyo-
hon liittyy olennaisesti lapsen perhe. Vanhemmat ja sisarukset otetaan mukaan
tilanteisiin ja hoitoon mahdollisuuksien mukaan. (Muurinen & Surakka 2001, 13,
274.)

Lapset pelkdavat joutuvansa eroon vanhemmistaan. Leikki-ikaiset pelkaavat
my0Os hoitajien hoitotoimenpiteitd kuten naytteiden ottoa, piikkeja, toimenpiteita
ja tutkimuksia. He voivat pelata kipua, ja osa liittaa sen mielessdan sairaalaan.
Selviytymiskeinoja pelkoihin ovat muun muassa vanhempien lasnaolo, henkil6-
kunnan apu, positiiviset mielikuvat, huumori, leikkiminen ja lapsen oma turvale-
lu. (Salmela 2010, 35-36, 39.) Lapsella voi olla pelkoa yksin jddmisesta. Pelkoa
aiheuttavat myos uudet tilanteet, kuten sairaalassa kayminen tai sinne joutumi-

nen. Kuolema voi myos pelottaa. (Kirmanen 2000, 73, 81.)
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Terveyden edistamisen idea on liitetty hoitoty6hon etenkin silloin, kun on haluttu
kuvailla hoitotydn sisalt6a. Yha enemman ajatellaan, etta hoitotydsséa on tarkoi-
tuksena vahvistaa potilaan omia voimavaroja ja lisata hanen itsehoitokykyjaan.
Talla nakokulmalla terveyden edistdmisen voidaan ajatella olevan yksi hoitotyon
ydintarkoitus. Suuntauksena on niin Suomessa kuin muuallakin maailmassa
saada kansalaiset osallistavaan terveyden edistdmisen malliin, jossa terveyden
ajatellaan olevan osa sosiaalisesti tyydyttavan elaman resurssia. (Raatikainen
2003, 16, 23.)

Terveyden edistaminen kuuluu osaksi kaikkea hoitoty6td. Lasten hoitoty6ssa
terveyden edistdminen kohdistuu kuitenkin seka lapsipotilaisiin ettéa heidan per-
heisiin. (Tuomi 2008,122.) Somaattisesti pitkdaikaissairaan lapsen perheen ter-
veyden edistdmisessa korostuvat vanhemmuuden vahvistaminen, lapsen hy-
vinvoinnista huolehtiminen, tunnekuorman jakaminen, arkipdivassa selviytymi-
sen tukeminen ja luottamuksellisen hoitosuhteen luominen. Pitkdaikaissairaan
lapsen vanhemmat tuntevat itsensé usein sairaalassa avuttomiksi ja epéavar-
moiksi. He odottavat, etta hoitajat aloittavat oma-aloitteisesti keskustelun per-
heen kanssa ja arvioivat perheen tilannetta aktiivisesti sairaalahoidon aikana.
Hoitajien toivotaan kayvan jatkuvaa neuvottelua vanhempien kanssa heidan
roolistaan isina ja &iteind sairaalassa. Vanhemmat eivat aina huomaa omaa
uupumustaan ja siksi he toivovat hoitajien rohkaisevan heitd ottamaan apua
vastaan sairaalahoidon aikana. Perheet odottavat, etta hoitaja kannustaa heita
purkamaan tunteitaan esimerkiksi olemalla lasnd perheenjasenille ja esittamalla
kysymyksia. Hoitajien odotetaan tiedostavan perheenjasenten syyllisyyden tun-
teet ja valttavan sellaista toimintaa, joka lisaisi naita tuntemuksia. (Hopia 2006,
65-66, 68.)

5-6-vuotias lapsi kykenee itse ilmaisemaan oloaan ja tuntemuksiaan. Hanen
mielestaan terveys on sita, kun on hyva olla ja pystyy esimerkiksi syomaan. Hy-
van olon seka kivuttomuuden lapset liittavat terveyteen. Lapset kokevat myo6s
olevansa terveita, kun pystyvat tekemaan mieleisia asioitaan. Liséaksi lepo ja
nukkuminen tuovat hyvaa oloa ja ovat nain ollen terveytta tuovia asioita (Okko-
nen 2004, 61.)
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5-6-vuotiaat lapset voivat kertoa omista tuntemuksistaan ja ajatuksistaan. Siksi
heitd voidaan huomioida enemman heita koskevissa asioissa. Sosiaalisilla suh-
teilla on tarkea merkitys suhteessa lasten terveyskasitykseen. Laakitysta pide-
taan terveena pysymisen keinona, mutta lapsilla on myés omia keinoja: perus-
tarpeista huolehtiminen, kuten [Ampimasti pukeutuminen, syéminen sekd nuk-
kuminen. Aikuiset ndhdaan tarkeina terveyden edistdmisen roolimalleina. (Ok-
konen 97-98, 103-105.)

Lapsuusaikana muodostuu yksilon aikuisi&n terveyden perusta. Nain ollen epa-
edullinen kasvuymparisto ja elinolosuhteet voivat olla vaikuttamassa siihen, etta
jo lapsuudessa alkaa muodostua terveyseroja vaestoryhmien valilla. Uhkia lap-
sen terveydelle ovat turvattomuuteen liittyvat oireet ja sairaudet, kuten sosiaali-
sen kehityksen hairiintyminen ja mielenterveysongelmat. Terveys 2012 -
ohjelmassa pyritdan lisddmaan lasten hyvinvointia ja terveydentilaa korostamal-
la eri tahojen yhteisty6ta perheiden tukemiseksi. (Koivisto 2002, 27.)

2.4 Leikki-ikdinen saattohoidossa

Saattohoidolla tarkoitetaan elaman loppuvaiheen hoitoa, kun kaytettavissa ole-
vin la&ketieteellisin keinoin ei pystytd potilasta endd parantamaan. Potilaalle
annetaan hoitoa ja hoivaa, mutta saattohoidossa ei enaa pyritd parantamaan
potilasta vaan pitAmaan elamanlaatu mahdollisimman hyvana. Paatos tulee
tehda yhdessa vanhempien kanssa, vaikka se tehdaankin laéketieteellisin pe-
rustein. (Pihkala 2004, 351). Saattohoitoon kuuluu lapsen ja hdnen perheensé
fyysisten, psyykkisten ja hengellisten tarpeitten tayttaminen. (Ridanpaa 2006,
77; Pihkala 2004, 351). Saattohoitoon kuuluu olennaisena osana hyva kivunhoi-
to. Perhettd ja lasta valmistellaan tulevaan kuolemaan. (Pihkala 2004, 351).
Saattohoidon tarkoitus on tukea potilasta ja tamé&n perhetta seka selviytymises-
sa oireista etta selviytymisessa kuolemaan liittyvista tunteista. (Hanninen 2008,
44))
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Saattohoito alkaa sairauden diagnoosista ja sairauden parantumattomuudesta
ja jatkuu lapi kuoleman ja suruajan. Saattohoidossa on tarkeaa parantaa lasten
ja heidan perheidensa elamanlaatua koko yksildllisen hoitomatkan ajan. Lasten
saattohoidossa on huomioitava erityisesti se, ettd lapset tuskin selviavat ai-
kuisikdan. Saattohoito saattaa kestad verrattain pitkaan. Joissakin tilanteissa
lapsen tila huononee jatkuvasti, ja hanesta tulee hyvin riippuvainen hoitajistaan

ja vanhemmistaan. (McNamara-Goodger&Cooke 2008.)

Toivo on hoitajien kokemuksen mukaan saattohoidossa koko ajan lasnd. Se on
jollain lailla pysyvaa sairaudesta huolimatta, mutta ilmeneminen vaihtelee eri
potilailla. Toivo ilmenee muun muassa voimavaroina, puolustusmekanismeina
tai sinnittelyna tarkeaan tapahtumaan saakka. Toivon vahvistamisessa on tar-
ke&é potilaslahtoisyys ja rehellisyys. Potilaalle ei saa antaa turhaa toivoa para-
nemisesta. (Niemela 2004, 28-29.) Jokaisessa potilassuhteessa yksil6llisesti
hyvan hoidon kriteerit maarittyvéat kuolevan kunnioittamisessa, arvokkuudessa,
loukkaamattomuudessa, potilaan oikeuksien toteutumisessa ja oman tahdon
toteutumisessa. (Sand 2003, 107.) Mahdollisimman normaalin elaman elaminen
pitdisi mahdollistaa lapselle saattohoitopaatoksen jalkeen. Riittavdan oireiden
mukaiseen hoitoon tulisi kiinnittda huomiota, mutta hoitotoimenpiteilla tulisi ra-
joittaa lapsen normaalia elam&aa mahdollisimman vahan. (Eho, Hanninen, Kan-
nel, Pahlmané& Halila 2003, 13.)

Lapsen tarpeille keskustella ja ilmaista tunteitaan tulee suoda mahdollisuus. Se
on osa hyvaa hoitoa ja tuen antamista (Jones 2006.) Keskustelu kuolevan lap-
sen kanssa taytyy kayda lapsen ehdoilla. Jos lapsi haluaa puhua kuolemasta,
tulisi henkildkunnalla olla siihen valmiuksia. Lapsen puheet kannattaa kirjoittaa
ylos, jotta niita voi myohemmin kayda lapi vanhempien kanssa. Puhumalla voi
auttaa lasta ymmartamaan kuolemaa. Itsedan ei tarvitse ylittaa, vaan kertoo
asioista siten, miten itse niista ajattelee. Lapsen puheiden lisaksi kuolemakasi-
tykset tulevat esiin hanen leikeissdén ja piirustuksissaan. Lapset tarvitsevat ja
rakastavat rituaaleja. He leikkivat hautajaisia, siunaavat ja hautaavat kuolleita
lintuja. (Eskola 2005, 11; Koistinen ym. 2004, 453—-455.)
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2.5 Diakoninen hoitotyd

Diakonisen hoitotydn toiminta pohjautuu hoitotieteen ja teologian ja niitéa tayden-
tavien tieteiden sovellukseen. Diakoninen hoitoty6 terveydenhuollossa kuvataan
kahdesta eri ndkdkulmasta. Se on suhde avun tarpeessa olevaan ihmiseen ja
myo6s suhde omaan itseensa. Molempiin ulottuvuuksiin liittyy usko ja luottamus
Jumalaan kaikkien ihmisten luojana ja ymmartajand. Rakkaus vuorovaikutus-
suhteessa on lahtdisin Jumalasta. Diakoniseen hoitotydhon kuuluva palvelemi-
nen siséltdd samoja asioita kuin hoitoty6, kuten l&asnéd oleminen, kuunteleminen,
kosketus, toivon yllapitaminen ja rukous. Se on myos voimavarojen ja uskon
tukemista. (Myllyla 2004, 76—77; Myllyla 2000, 68—70; Gothoni& Jantunen 2010,
47.)

Diakonista hoitoty6ta ohjaa kristillinen ihmiskasitys, lahimmaisyys ja ammatilli-
nen toiminta. Tavoitteena on auttaa apua tarvitsevaa ihmista niin, ettd hénen
hyvinvointinsa kohenee kokonaisvaltaisesti, elama eheytyy, hengellinen kasvu
mahdollistuu ja kristillinen lahimmaisenrakkaus toteutuu. Autettavalta ihmiselta
ei odoteta tietynlaista arvomaailmaa, asenteita tai maailmankuvaa. (Gothéni &
Jantunen 2010, 47-49.) Diakonista hoitoty6té toteutetaan seurakunnissa, mutta
sitd tarvittaisiin nykyista enemman sairaaloissa ja hoitolaitoksissa. Sita toteute-
taan lahinn& aikuisten ihmisten hoitotydssa, vaikka sitéa on tehty viime vuosisa-
dalla myos lasten auttamiseksi diakonissalaitosten vuodeosastoilla. Nykyisin se
on enemman polikliinista, ja mahdollisesti tdsta syysta se usein unohdetaan
lasten diakonisesta hoitamisesta puhuttaessa. Yhteiskunnassa lisaantynyt hata
ja monenlaiset taloudelliset ja henkiset ongelmat nostavat uusia haasteita myds
lasten diakoniseen hoitotyohon. (Myllyla 2004, 81.)

Kaytannossa diakoninen hoitoty6 toteutuu toivon mahdollistamisena, sielunhoi-
dollisina keskusteluina ja yksindisyyden kohtaamisena ja/tai tukinenkilon jarjes-
tamisena. Diakonisessa hoitotydssa voi vahvistaa yksilon tai perheen voimava-
roja, neuvoa terveyteen liittyvissa asioissa seka olla yhteistyéssa muiden am-

mattilaisten kanssa asiakkaan palvelemiseksi. (Kotisalo 2005, 12-14.)
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2.6 Perheen huomioiminen saattohoidossa

Lapsen vakava sairaus ja sen hoito ovat suuria koettelemuksia lapselle ja ha-
nen perheelleen. Sairauden parantumattomuuden hyvaksyminen voi olla vaike-
aa niin omaisille kuin henkilokunnallekin. Samoin p&éatds saattohoitoon siirtymi-
sesta voi olla vaikea, vaikka se olisikin siina tilanteessa lapselle paras ja toisi-
naan ainoa laéketieteellisesti perusteltu hoitomuoto. (ETENE 2003.)

Kuolevan ihmisen omaisilla on oltava mahdollisuus osallistua l&heisensa saat-
tohoitoon ottaen huomioon heiddn omat lahtdékohtansa ja mahdollisuutensa.
Omaisten osallistuminen edellyttad ammattihenkilostoltd perheldhtéisia toimin-
tatapoja. Hoidon kohteena on kuolevan potilaan lisaksi hdnen omaisensa.
Omaisten osallistuminen saattohoitoon auttaa heitéd selviamaan surutyosta ja
myOhemmissa elaman kriiseissa. Perheen kulttuurisia, hengellisia ja kaytannol-
lisia tarpeita tulisi huomioida. Yhteisty6 lapsen, perheen ja ammattilaisten kans-
sa auttaa selvittAm&an jokaisen yksildllisia tarpeita ja toiveita. (Pihlainen 2010,
32; Leander & Sihvonen 2009, 7; MacNamara-Goodger & Cooke 2008.)

Perheen yksiléllisia tarpeita on kuunneltava, kuten perhedynamiikkaa, kulttuu-
rista taustaa ja perhehistoriaa. Vaikka perheet ovatkin erilaisia, niin jokapaivai-
sissa askareissa on samankaltaisia piirteitd. (Jones 2006.) Omaiset ja laheiset
arvostavat myonteista ja avointa ilmapiiria ja hoitoymparistoa, jossa tunteita voi
IImaista vapaasti. Omaisille ja l&heisille annetaan tarpeeksi aikaa jattaa viimei-
set jadhyvaiset rauhassa. Hoitoyhteistssa pyritaan kiireettétmaan tunnelmaan.
(Pihlainen 2010, 17.) Hoitajat kokevat helpompana kasitella lapsen kuolemaa,

jos vanhemmat kokevat helpotusta lapsen kuollessa. (Luoto yms. 2010, 33).

Sairaus koskettaa koko perhetté ja aiheuttaa turvattomuuden tunnetta varsinkin
silloin, kun kyse on paljon epamaaréaisia oireita aiheuttavasta parantumattomas-
ta taudista. Tulevat ja jo tapahtuneet asiat aiheuttavat ahdistusta ja pelkoa. Vai-
keaan sairauteen ja kuolemaan liittyy olemassaolon pohdintoja. (Hanninen
2011.) Perhettda pyritddn tukemaan rohkaisemalla vanhempia, vahvistamalla
heidan itsetuntoaan, huolehtimalla perheen eduista, tukemalla vanhempia emo-

tionaalisesti sekd tukemalla heidan itsemaardamisoikeuttaan. (Lampinen ym.
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2000, 198-202.) Potilaan ja perheen tarpeisiin pyritddn vastaamaan yhdessa ja
erikseen. Vain omien voimavarojensa ja tilanteen mukaan perhe voi mukautua,
joustaa ja mitoittaa jaksamistaan. Hoitohenkilokunnan on annettava kuolevalle
ja hanen laheisilleen kaikki mahdollinen hoidollinen ja laaketieteellinen apu, tuki

ja lievitys saattohoitovaiheen aikana. (Sand 2003, 107.)

Perheenjasenet voivat auttaa hoitotydssa ja rohkaista potilasta vaikeina hetkina.
Useimmat hoitajat ovat kokeneet perheenjasenten lasndolon hyvaksi. (Fisher
ym. 2008.) Omaisten tukeminen vahvistaa myds potilaan toivoa, koska omaiset
ovat potilaan tarke&d voimavara. Omaisten tukeminen liséa heidan voimavaro-

jaan ja jaksamistaan olla potilaan tukena. (Niemela 2004, 31.)

Pitkdaikaissairaan lapsen, ja etenkin saattohoitovaiheessa olevan lapsen van-
hemmat joutuvat monenlaiseen koetukseen. He kohtaavat vaikeita selviytymis-
vaatimuksia, kuten lapsen sairaudesta aiheutuvia tunnereaktioita ja lapsen sai-
rauden hoitamisen. Konkreettisten avun tarve on myds suuri. Vanhemmat ovat
huolissaan lapsen kehityksesta ja sairauden kulusta. (Jurvelin ym. 2005.) Van-
hemmille tuo turvallisuuden tunnetta hoitajien ammattitaito, luottamus hoitohen-
kilokuntaan ja ystavallinen kohtelu. Vanhemmat kokevat rauhallisen tytskente-
lyn ja tuttujen hoitajien helpottavan oloa. Voimia voivat tuoda myoés vertaistuki,

rukous seka usko Jumalaan. (Natri 2008, 51.)

Vanhemmille on erittain tarkeda pystya luottamaan siihen, ettd hoitohenkilokun-
ta pitdd huolta heidan lapsestaan. Avoin ilmapiiri ja mahdollisuus esittda kysy-
myksia kaikissa tilanteissa vahvistavat luottamusta ja vahentavat ahdistusta.
Vanhemmille on myo6s tarkeaa pysya ajan tasalla lapsen hoidoista ja tilasta,
saattohoidosta ja mahdollisista sivuvaikutuksista. Vanhemmilla on usein huoli
my0s terveista lapsistaan. He saattavat kokea syyllisyytta siita, kuinka huolehtia
muista lapsista ja kertoa heille sairaan lapsen diagnoosista tai tuloksista. Kai-
kenlaisten huolten ja murheiden kuunteleminen on tarkeaa. (Monterosso ym.
2009.) Eettisesti hyvan hoidon kannalta on tarke&a perheen autonomian vahvis-
taminen, kunkin perheenjasenen oikeuksien kunnioittaminen, perheiden osallis-
tumisen vahvistaminen, totuuden kertominen ja luottamuksellisuus (Haggman-
Laitila 2008, 189-203).
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Sisarusten rooli ja kayttaytyminen muuttuu, kun perheessa yksi lapsi sairastuu
ja joutuu sairaalahoitoon. Heilla voi ilmetéa fyysisia kipuoireita tai muita vaivoja.
Myds heidan kayttaytymisessaan tapahtuu muutoksia ja he voivat saada raivo-
kohtauksia tai olla mustasukkaisia tai kateellisia sairaalle sisarukselleen. (Hopia
2006, 95.) Sisarusten huomioiminen on tarkeaa. Heidan tulee saada tietaa sisa-
ruksensa tilanne ja sen kehittyminen. Tunteiden ilmaisulle tulisi sallia mahdolli-
suus. He saattavat tuntea pelkoa ja syyllisyyttd. Sisarusten on tarke&da saada
tuntea olevansa arvokkaita. Heidan itsetuntoa on vaalittava, ja heiddn omia

kiinnostuksen kohteita ja harrastuksia pidettava ylla. (Monterosso ym., 2009.)

2.7 Hoitajana saattohoidossa

Saattohoito on hoitajalle raskasta monin tavoin, eika siihen voi sitoutua, ellei ole
oppinut tuntemaan omia rajojaan ja saateleméan jaksamistaan. Omien rajojen
tunnistaminen johtaa vahitellen tilanteeseen, jossa yhdistyy riittdva laheisyys ja
etaisyys. (Lipponen 2006.) Hoito sisaltéaa niin psykologista ja sosiaalista tukea ja
apua, seka fyysista ja hengellista hoitoa (MacNamara-Goodger&Cooke 2008).
Tavallisimmin tukeen sisaltyivat kuunteleminen, kosketus, myétaelaminen, poti-
laan toivomusten huomioon ottaminen, lohduttaminen sek& rohkaisu ja lasna-

olo. (Kuuppeloméaki 2002.)

Stressitekijoind pidetaan henkilokunnan vahyytta, hoitajien konflikteja, ajan ja-
kamista kuolevien kanssa, ylitoita ja konflikteja laadkareiden kanssa. Hoitotyon
iImidistd mikaan ei ole kuolevan hoitamisen kaltaista. On muistettava, ettd myos
kuoleva on ihminen, jonka kanssa koetaan iloa ja rauhaa. Kokemuksista puhu-
minen auttaa hoitajaa jaksamaan tytssé&én Hoitajien kokeman surun kasittele-
mista ja siita selviytymista helpottaa, kun kuolemalle annetaan merkitys ja kun
hoitaja pystyy hallitsemaan omaa mielenliikutustaan. (Huhtinen 1996, 10—
11,90.)

Hoitajat ovat erilaisia ja toiset kokevat saattohoidon vaikeammaksi kuin toiset.
Syina voivat olla erilaiset tiedot, taidot, kokemukset ja koulutukset. Toisaalta
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myOs hoitajan eroissa ajatella, tuntea ja reagoida asioihin voi olla vaikutusta
hoitotydhon. On olemassa monenlaisia koulutuksia saattohoitoon liittyen, mutta
harvemmassa kiinnitetddn huomiota siihen, mita hoitaja uskoo, tuntee tai toimii
sydamessaan ja mielessaan. Positiivinen elaménasenne auttaa saattohoidon

antamisessa, mutta pidentaa myaos tyoelamaa. (Feudtner ym. 2007.)

Hoitajat kokevat, ettei kuolevan hoitoon voi olla koskaan riittavan valmis. Hoitoti-
lanteissa koetaan riittamattomyytta ja neuvottomuutta. Ammatillisessa mielessa
sovitut toimintatavat helpottavat kuolevan kohtaamista. Myds tieto tosiasioista ja
pitka tyokokemus auttavat. Hoitajat kokevat kuitenkin ettei tallaisissa tilanteissa
jaksa yksin, vaan tarvitaan tyotovereiden tukea. Myos lisdkoulutus ja tydnohjaus
ovat valmiuksia lisdavia tekijoita keskustella kuolemasta. (Luoto yms. 2010, 30—
31; Salin &Thulin 2010, 26). Joskus hoitajat voivat kokea potilaan vakavan sai-
rauden tai kuoleman henkilokohtaisena ep&onnistumisena, jota voi olla vaikea
hyvaksya. (Aalto &Gothdoni 2009, 22.)

Oma jaksaminen kuolevan potilaan hoitajana edellyttaa omien rajojen tunnista-
mista. Toisinaan se, etta pitaa hienoisen etdisyyden potilaisiin voi olla hoitajalle
ainut keino vaikeasta tilanteesta selviytymiseen. Sopivuuden saattohoitajaksi
voi ymmartda vain suostumalla reflektoimaan oman toimintansa vaikutuksia
potilaan elamaan kuoleman ollessa lahella. Jos hoitajan ja potilaan valille syntyy
ihanteellinen yhteys hoitosuhteessa, menettdd hoitoympéaristd merkityksensa.
Tallin saattohoito toteutuu monimerkityksellisena ja tilannesidonnaisena yksi-
|I6n arvon ja vapauden kunnioittamisena. (Lipponen 2006.) Voidaan kuitenkin
todeta, ettd sairaanhoitajien ika, tyokokemus, ammatillisen koulutuksen pituus,
kokemus kuolevan potilaan hoitamisesta ja kuolevan potilaan hoitotydn kehit-
taminen osastolla eivat ole olleet yhteydessa emotionaalisen tuen antamiseen.
(Kuuppelomaki 2002, 124.)

Hoitajat kokevat haasteellisena olla kuolevan lapsen ja hdnen omaistensa luo-
na. Hoitajalle on vaikeaa vaistota, millaista lasn&oloa lapsi ja omaiset hoitajalta
odottavat. Ammattitaidon kasvamisen myodtd myds tilanteiden aistiminen on
helpompaa, jolloin on helpompi vaistota, mista laheisten ja potilaan kanssa voi

puhua. Kokemuksen my6ta oikeiden sanojen loytaminen on helpompaa ja ne
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tulevat kuin itsestdan. Ammatillisuuden sailyttdminen on haastavaa, jos hoitajan
omat tunteet ovat sekavia. Omahoitajuus parantaa valmiuksia keskustella kuo-
lemasta potilaan ja hanen laheistensa kanssa. Saattohoitoa vaikeuttaa, jos la-
heiset torjuvat sairauden vakavuuden loppuun asti. (Luoto yms. 2010, 25, 27;
Salin &Thulin 2010, 27, 29-30.)

Paaasiassa hoitajat kokevat valmiutensa keskustella kuolemasta hyviksi. Val-
miudet keskusteluun kuolemaa pelkéaévan potilaan ja hanen laheistensa kanssa
ovat kehittyneet parhaiten tydkokemuksen kautta. Varsinkin uran alussa hoitajat
kokevat arkuutta keskustella kuolemasta potilaan ja hdnen omaistensa kanssa.
(Salin &Thulin 2010, 26-27.)

2.8 Hengellinen tuki saattohoidossa

Henkista ja hengellistd tukea voidaan kutsua myds sielunhoidoksi. Sielunhoito
koskee koko ihmista ja koko elamaa, mihin kuuluvat aineellinen ja hengellinen,
kuin myds yksildllinen ja sosiaalinenkin ulottuvuus. Henkisyyteen kuuluvat ihmi-
sen sisdiset kokemukset, arvot ja vakaumus. Hengellisyydeksi kutsutaan sita
aluetta, missa ihminen kokee olevansa itsedan suuremman voiman kanssa.

(Komulainen ym. 1998, 94; livanainen ym. 1998, 465).

Hoitotydssa sielunhoito merkitsee yleensa uskollista l&hella oloa hadan hetkella.
Kuoleman l&hestyessd hoitaja on saattajana antamassa tukea. Hoitaja ei voi
antaa kuolevalle lupausta onnesta tai pysyvasta rauhasta. Hoitaja voi kuitenkin
luvata olla vierelld, ettei potilaan tarvitse jaada yksin. Syvallisimmiltddn tama on
lupaamista, ettei Jumala koskaan jata. Parhaimmillaan tama lupaus voi johtaa
siihen, etta potilas hyvaksyy oman tilanteensa. (livanainen ym. 1998, 476-477.)

Hoitotydssa sielunhoito merkitsee yleensa uskollista lahelld oloa hadén hetkella.
Kuoleman lahestyessd hoitaja on saattajana antamassa tukea. Hoitaja ei voi
antaa kuolevalle lupausta onnesta tai pysyvasta rauhasta. Hoitaja voi kuitenkin
luvata olla vierella, ettei potilaan tarvitse jaada yksin. Syvallisimmiltddn tama on
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lupaamista, ettei Jumala koskaan jata. Parhaimmillaan tama lupaus voi johtaa
siihen, etta potilas hyvaksyy oman tilanteensa. (livanainen ym. 1998, 476-477.)

Henkiset ja hengelliset kysymykset nousevat usein ihmiselle tarkeiksi, kun ihmi-
nen sairastuu tai on muuten avun ja hoidon tarpeessa. Saattohoidossa olevat
potilaat usein odottavat hoitohenkilokunnan tukevan heita myds henkisesti. Ta-
man vuoksi hoitajan tulisi ymmartaa ihmisen henkista ja uskonnollista puolta.
Hoitajalla on velvollisuus antaa potilaalle mahdollisuus sielunhoitoon joko itse
auttamalla tai jarjestdmalla potilaalle muuta sielunhoidollista apua. (livanainen
ym. 1998, 465; Eriksson ym. 2000, 251.)

Potilaan hengellisten tarpeiden huomioiminen eri tavoin mielletdan hengelliseksi
hoitotydksi. TAmé& voi olla esimerkiksi potilaan terapeuttista kuuntelemista, sie-
lunhoidollista keskustelua, ldsndoloa tai rukousta potilaan kanssa. Potilaan
hengellisten tarpeiden huomiointi on myds asiantuntijan konsultointia hengelli-
sissa asioissa. Potilaan suostumuksen tai potilaan kanssa keskustelun jalkeen,
hoitaja voi kdantyad sairaalateologin tai muun hengellisen asiantuntijan puoleen.
Hoito on laadukasta, kun hoitohenkil6lla on riittavasti aikaa potilaan hoitoon,
sekad mieluusti myds erillinen tila, jossa on rauhallista keskustella. Erilaisia kirjal-
lisia materiaaleja voi kayttda keskustelun tukena. Lapselle esimerkiksi kuvakirjat
voivat olla mieluisia. (Karvinen ym. 2007, 28-30; Eriksson &Kuuppelomaki
2000, 197-198.)

Sairaanhoitajan oma suhde kuolemaan on saattohoidossa koetuksella. Elamé&n
rajallisuuden hyvaksyminen helpottaa hoitamista. Saattohoidossa kuolevat poti-
laat muistuttavat hoitajaa h&nen omasta kuolevaisuudestaan. (Karp&nniemi
2008, 109.) Hoitohenkilokunnan ei tule tydhon ja ammattiin liittyvan velvoitteen
mukaisesti tuoda esiin omia ndkemyksiaan tai kantojaan muun muassa uskon-
nollisissa kysymyksissa. Potilaslahtdisesti on kuitenkin mahdollista keskustella
potilaan ja hanen perheenjasentensa kanssa hengellisistd kysymyksista. On
mahdollista my6s rukoilla ja antaa ehtoollista. (Sand 2003, 108.) Sairaanhoita-
jan kuuluu ndhda hengelliset tarpeet hoitoon kuuluvina asioina omasta va-
kaumuksesta riippumatta (Karpanniemi 2008, 110). Jokainen saattaja toivonee

kuolemaisillaan olevalle kaikkea parasta, vaikka omakohtaista uskoa ei olisi-
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kaan. Jostain sisdlta nousee toivo siita, etta kuoleva paasee ihmiselle kasitta-
mattémaan onnelliseen olotilaan. (Sand 2003, 99.)

Saattohoidossa otetaan huomioon eri kirkkojen ja uskonnollisten tai etnisten
ryhmien tavat hoitaa kuolevaa tai vainajaa. Kuolevan ihmisen hengelliset tar-
peet selvitetdan jo saattohoitosuhteen alussa. On tarkeaa, etta pappi voidaan
tarvittaessa kutsua paikalle vuorokauden eri aikoina. (Hanninen 2008, 45; Pih-
lainen 2010,18.)

Usko Jumalaan auttaa vanhempia sopeutumaan lapsensa sairastumiseen. Se
tuo turvallisuuden tunnetta, kuten myds toivon ilmapiiri ja rukoilu. (Natri 2008,
51, 56.) Vanhempien on helpompi ymmartaa asioita hengellisen kontekstin
kautta. Kaikella uskotaan olevan tarkoituksensa, eikd ihmiselle anneta kuin vain
voimavarojensa mukaan kannettavaksi. Usko kuolemanjalkeiseen elamaan ja
ajatus siita, etta "kaikki on Jumalan kasiss&”, auttavat kasittelemaan tilannetta.
Tukea hengellisyydesta saadaan rukouksen ja Raamatun luvun kautta. Suu-
rimmalle osalle vanhemmista silla on vaikutuksia nakokulmien muutoksiin, ku-
ten laékehoitoon, paatosten tekoon ja kontrollintarpeen hellittamiseen. Hengelli-
syys antaa vanhemmille tukea, rauhaa ja levollisuutta. Toisissa vanhemmissa
se herattaa kuitenkin vaikeita tunteita; kyseenalaistamista, vihan ja syytdsten

tunteita ja torjuntaa. (Hexem ym. 2010.)

2.9 Hoitaja hengellisen tuen antajana

Hoitajien kokemus hengellisen tuen antamisesta on omastakin hengellisesta
taustastaan huolimatta haastavaa. Potilasta tulisi tuntea ennen kuin hengellisia
asioita voi ottaa puheeksi. Sairaalapapin mielletaan helposti olevan mieluummin
hengellisen hoitotydn antaja hoitajien sijaan. (Christensen & Turner 2008.)
Hengellisten tarpeiden koetaan kuuluvan potilaan yksityisyyteen. Niiden esille
ottaminen edellyttaa potilaan tekemaa aloitetta. Hoitajan on oltava sinut oman
kuolemansa kanssa, mutta myos valmis ottamaan kantaa omaan maailmankat-

somukseensa, ihmiskuvaansa ja hengellisyyteensa, seka pohtimaan omia voi-
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mavarojaan ja halujaan vastata potilaan hengellisiin tarpeisiin tilanteissa, joissa
han kohtaa potilaan ja omaisten hengellisid kysymyksia. (Harju 2004, 30; Eriks-
son &Kuuppeloméki 2000, 199-200.)

Potilaan hengellinen auttaminen on jatkuva haaste hoitajan omalle persoonalli-
selle kasvulle. Ammattitaitoinen hoitaja pystyy kohtaamaan potilaan niin, etta
potilaan ongelmat ovat keskeisia, eivatkad hoitajan omat ongelmat hallitse kes-
kusteluissa. Han uskaltaa tunnustaa myds oman riittamattomyytensa. Kun hen-
gellisyys otetaan huomioon ammatillisessa hoitoty6ssa, merkitsee se lahim-
maisenrakkautta ja hoivaa. Tall6in huomioidaan ihmisen hengen, sielun ja ruu-
miin kokonaisuus. Hoitotyon kristillistd arvopohjaa on tarpeen vahvistaa, silla
sairaalasielunhoitajat eivat milladn voi yksin vastata kaikkiin tarpeisiin (Harju
2004, 30; Eriksson & Kuuppelomaki 2000, 199-200.)

Kuoleva potilas saattaa kokea erilaisia kokemuksia ennen kuolemaansa. Niissa
on usein kysymys sosiaalisista, psyykkisista ja hengellisista kivuista ja tarpeista.
Niihin pyritdan vastaamaan hoitotyon keinoin. Joillekin potilaille on tarkeaa so-
vittaa valinsd Jumalan kanssa. Naihin tarpeisiin oikeanlainen hengellinen hoito
on vastaus. Hoitaja voi rukoilla tai lukea Raamattua, mikali potilas niin haluaa.
Joskus potilas tarvitsee luvan kuolla, silla toisinaan han voi potea syyllisyytta
sairastumisestaan ja kuolemisestaan. Potilaan kokemuksia ei saisi vAheksya tai
pilkata, silla potilaalle ne ovat todellisia. On tarke&& kuunnella potilasta ja miet-
tia, mité han tarvitsee. (Gronlund 2008, 28-29.)

Lasnédolo ja keskusteleminen ovat vanhempien mielesta tarkeitd hengellisen
tuen antamisessa. Hoitajilta toivotaan vanhempien omista tarpeista lahtevaa
keskustelua ja kuuntelemista. Vanhemmat kokevat, etta aloite hengellisen tuen
antamisesta pitaisi sailya perheellda. He kokevat laheisten ja vertaisten tuen eni-
ten apua antavana hengellisena tukena. Useat vanhemmat ovat sitd mielta, etta
tarkein tuki tulee muilta ammattilaisilta kuin hoitajilta. (Ahonen 2006, 28-30, 32.)
Sairaalassa syOpasairaan lapsen vanhemmat kokevat saavansa hengellista
tukea ensisijaisesti sairaalapastorilta. Hengellista tukea vanhemmat kuitenkin
saavat vahemman kuin tarvitsisivat. (Natri 2008, 42.) Vanhemmat my6s toivovat

ettd hoitajat kunnioittavat jokaisen omaa vakaumusta. Hengellisen tuen toivo-



23

taan olevan hienovaraista, luottamuksellista ja kahdenkeskistad. He kokevat, etta
hoitajat ovat kiireisia eikd heilla ole aikaa antaa hengellista tukea. (Ahonen
2006, 28-30, 32.)

Hoitajien mukaan hengellisen hoitotyon kulku kay lasnaolon, silmien avautumi-
sen ja hengellisen hoitotydn antamisen kautta. Esteita hyvélle hoidolle ovat ajan
puute, sosiaaliset, hengelliset tai kulttuuriset eroavaisuudet, yksityisyyden puute
potilashuoneessa ja hoitajien jatkuva vaihtuvuus. Hyvina asioina pidetaan riitta-
vaa aikaa, hedelmallistéa keskustelua ja hoitotyontekijan omaa kokemusta lahei-
sen sairaudesta ja kuolemasta. (Daaleman ym. 2008.) Hyviksi havaittuja hen-
gellisen hoitotydn toimintatapoja ovat empaattinen kuunteleminen, rukous las-
ten ja vanhempien kanssa, kosketus tai muu sanaton kommunikointi seka eri-
laisten uskonnollisten tekojen tai rituaalien teko. Perheet ovat kuitenkin yksilolli-
sid ja heidan ehdoillaan on mentava. (Feudtner ym. 2003.)

Hoitohenkilékunnassa on paljon henkildita, jotka eivat ole halukkaita tukemaan
potilaitaan ja heidan perheitddn hengellisesti. Hengellisen tuen antamisen es-
teena ovat myos lisdkoulutuksentarve ja valmiuksien puute. Hengellinen tuki
hoitotydssa keskittyy yleensa uskonnon harjoittamisen tukemiseen, keskuste-
luun elaman tarkoituksesta ja kuoleman jalkeisesta elamasta potilaan kanssa.
(Kuuppeloméaki 2001, 28-30). Hoitajat kaipaavat nykyista enemmaéan koulutusta
omaisten kohtaamiseen ja eri uskontokuntien toimintatapoihin (Luoto, Mékitalo
& Saarinen 2010, 33). Omien arvojen tunnistaminen ja kasittely voivat auttaa
kohtamaan eri kulttuureista ja uskontoja tulevia. Vahvat ennakkokasitykset jon-
kin uskonnon tai kulttuurin piirteista taas voivat vaikeuttaa kuolevan kohtaamis-
ta. (Ridanpaa 2006, 75.)



24

3 TUTKIMUSTEHTAVAT

Tassa opinnaytetydssa tarkoituksena oli kuvailla sairaanhoitajien kokemuksia
hengellisesta tuesta leikki-ikaisten lasten saattohoidossa. Tavoitteena oli tuottaa
tietoa sairaanhoitajien kokemuksista saattohoidosta ja saattohoidon aikana an-
tamasta hengellisestd tuesta. Tutkimuksen tuloksia voidaan kayttaa leikki-
ikaisten lasten saattohoidon kehittamiseksi. Tutkimuksen myodtd voimme myds

itse saada valmiuksia kohdata saattohoidossa oleva lapsi.

Tutkimustehtavat:

1. Millaisia kokemuksia sairaanhoitajilla on leikki-ik&isten lasten saattohoidosta?
2. Millaisiksi sairaanhoitajat kokevat valmiutensa hoitaa saattohoidossa olevaa
leikki-ikaista lasta?

3. Millaisia kokemuksia sairaanhoitajilla on hengellisen tuen antamisesta per-

heelle lasten saattohoidossa?
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4 OPINNAYTETYON TUTKIMUSMENETELMA JA TYON TOTEUTUS

Tama opinnaytety6 on kvalitatiivinen eli laadullinen tutkimus. Laadullisessa tut-
kimuksessa lahtokohtana on todellisen elaméan kuvaaminen ja siind pyritdédn
tutkimaan kohdetta mahdollisimman kokonaisvaltaisesti. (Hirsjarvi ym. 2009,
161). Koska tutkimuksen tarkoituksena oli kuvailla sairaanhoitajien kokemuksia
leikki-ikdisten lasten saattohoidosta, oli kvalitatiivisen menetelman kaytt6 perus-
teltua. Laadullista tutkimusotetta kayttdamalla voidaan saada ainutlaatuisia ku-

vauksia kokemuksista ja saada nain syvallista seka tarkeaa tietoa aiheesta.

4.1 Tiedonantajien valinta

Tavoitimme tiedonantajat Oulun Yliopistollisen sairaalan osastolta 51. Osasto
on 0-18-vuotiaiden lasten ja nuorten sisatautiosasto. Osastolla hoidetaan veri-
ja syOpasairauksia sairastavia lapsia ja nuoria koko Pohjois-Suomen alueelta.
Tarkoituksenamme oli haastatella osastolla tydskentelevida sairaanhoitajia.

Suunnitelmamme oli tehda 4-8 haastattelua.

Yksi meista kavi kertomassa osastolla sairaanhoitajille opinnaytetyosta etuka-
teen. Taméan jalkeen jatimme kahdeksan opinnaytetyota koskevaa saatekirjetta
(lite 3), lomaketta haastattelun teema-alueista (liite 2) ja suostumuslomaketta
(lite 4) osastonhoitajalle, joka vei lomakkeet henkilokunnan taukotilaan, jossa
sairaanhoitajilla oli mahdollisuus ottaa lomake itselleen ja halutessaan ottaa
meihin yhteyttd. Tama mahdollisti sairaanhoitajien vapaaehtoisen osallistumi-
sen tutkimukseen. Vastausaikaa heilla oli reilu viikko, jolloin he pystyivat halu-
tessaan ottamaan yhteytta meihin kirjeessa olevien yhteystietojen valityksella.
Saimme viikon sisalld kaksi vastausta. Taman jalkeen kdvimme osastolla viela
itse kertomassa opinnaytetyomme tilanteesta ja kerroimme tarvitsevamme lisda
haastateltavia. Kdymisemme jalkeen saimme viela nelja suostumusta. Saimme

siis yhteensa kuusi haastateltavaa.
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4.2 Aineiston keruumenetelma

Aineistonkeruumenetelmaé valittaessa on otettava huomioon minkalaista tietoa
ja kenelta tai mista sita etsitdan. Kun halutaan saada selville, mitké& tutkittavat
ajattelevat, tuntevat, kokevat tai uskovat voidaan kayttdd menetelmana haastat-
telua. Tutkimuksen kannalta on tarkeda saada mahdollisimman paljon tietoa
halutusta asiasta (Hirsjarvi ym. 2009, 183-185). Valitsemalla tiedonkeruun me-
netelméksi haastattelun, pystyimme saamaan hyvin tietoa sairaanhoitajien ko-
kemuksista leikki-ikéisten lasten saattohoidosta. Haastattelun joustavuus mah-
dollistaa tutkijan toistamaan kysymyksen ja saamaan nadin haluamaansa tar-
kennettua tietoa tutkittavasta asiasta. Haastattelun yhteydessa tutkijalla on
my6s mahdollista havainnoida haastateltavan sanatonta viestintda, mika voi
myos antaa tarkeda tietoa haastattelijalle. Haastattelun etuna on myo6s, etté
haastatteluun valitut eivéat ole satunnaisia vastaajia, vaan voidaan valita haasta-
teltavat, joilla tiedetédan olevan tietoa ja kokemusta tutkittavasta aiheesta (Tuomi
& Sarajarvi 2009 73-74). Haastattelua tiedon keruumenetelména kayttaen pys-
tyimme valitsemaan tiedonantajiksi sairaanhoitajia, joilla oli kokemusta saatto-
hoidosta. Haastattelujen aikana pystyimme kontrolloimaan tilannetta siten, etta
saimme vastauksia haluttuihin kysymyksiin esittamalla tarvittaessa tarkennettu-

ja kysymyksia.

Teemahaastattelu vastaa hyvin monia laadullisen tutkimuksen lahtékohtia. Silla
voidaan saada hyvinkin syvallista aineistoa kasiteltavista aiheista. Teemahaas-
tattelussa haastattelun teema-alueet on etukateen suunniteltu. Teema-alueiden
valinnassa tulee ottaa huomioon tutkimuksen tarkoitus, jotta voitaisiin saada
haastattelun avulla vastaukset tutkimuksen tarkoituksen mukaisesti. Teema-
alueet perustuvat usein tutkimuksen viitekehykseen. Kysymysten tarkkaa muo-
toa ja jarjestysta ei kuitenkaan ole maaratty. Teema-alueet ovat jonkinlainen
tukilista haastattelijalle kasiteltavistd asioista. Ennen varsinaista haastattelua
nama aihepiirit kdydaan haastateltavan kanssa lapi. (Aaltola ym. 2010, 28-29;
Hirsjarvi ym. 2009, 208; Tuomi & Sarajarvi 2009, 75). Opinnaytety6 on sairaan-
hoitajien kokemuksia kuvaileva tutkimus ja naiden perustelujen vuoksi pé&a-
dyimme kayttdmaan aineistonkeruumenetelmana teemahaastattelua. Teema-

alueet suunnittelimme niin, ettéd ne vastaavat mahdollisimman hyvin tutkimus-
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tehtaviad ja antavat meille mahdollisimman kattavan aineiston (lite 2). Haastatel-
tavat saivat saatekirjeen yhteydessa teemahaastattelurungon, johon he pystyi-

vat tutustumaan etukateen.

Ennen varsinaisia haastatteluja olisi syyta tehdé koehaastattelu, missa voidaan
kontrolloida haastatteluteemojen toimivuutta. (Hirsjarvi ym. 2009, 211.) Ennen
varsinaisia haastatteluja suoritimme koehaastattelun yhdella tutulla sairaanhoi-
tajalla, jolla oli kokemusta leikki-ikdisten lasten saattohoidosta. Kavimme myo6s
haastattelurunkoa lapi erdén toisen tutun sairaanhoitajan kanssa, joka on tyos-
saan kohdannut saattohoidossa olevia lapsia. Varsinaisen esihaastattelun ja
toisen keskustelun perusteella muokkasimme hieman haastattelukysymyksia,
jotta teemahaastattelurunko vastasi paremmin niihin tutkimuskysymyeksiin, joihin

haimme vastausta.

Haastattelujenmaara vaihtelee mm. tutkimusaiheen, tutkimuksen laajuuden,
oman oppilaitoksen suositusten, kaytettavan analyysimenetelman mukaan ja
niin edelleen. Haastattelujen mé&éara on yleensa riittava, kun haastattelut alkavat
toistaa itseaadn. (Aaltola ym. 2010, 4.2). Kerdsimme aineiston osasto 51:n sai-
raanhoitajia haastattelemalla. Tarkoituksemme oli tehd& 4-8 haastattelua. Kai-
killa osaston sairaanhoitajilla oli mahdollisuus osallistua tutkimukseen ottamalla
meihin yhteyttd. TAman pohjalta tutkimukseen suostui kuusi osastolla tydsken-
televaéa sairaanhoitajaa. Haastattelun onnistumisen kannalta on syyta suunnitel-
la haastattelupaikka tarkkaan. Haastattelutilanteen tulisi olla mahdollisimman
rauhallinen ja eika muita virikkeita tulisi olla tarjolla paljoa. (Aaltola ym.2010,
29). Kysyimme haastateltavilta sairaanhoitajilta ennen haastattelutilannetta hei-
dan toivomuksensa haastattelutilasta. Tutkimukseemme osallistuvat haastatte-

lut nauhoitimme tulevaa analysointia varten.

4.3 Aineiston keruu

Haastattelut tehtiin 20.12.2011-9.1.2012. Haastattelimme kuutta osastolla tyds-

kentelevaa sairaanhoitajaa. Haastattelupaikan- ja ajan valinnassa otimme huo-

mioon sairaanhoitajien toiveet ja sovimme kaikkien haastateltavien kanssa ne
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henkilokohtaisesti. Ehdotimme haastateltaville, ettd voimme tehd& haastattelut
kotona, osastolla tai muussa sairaalaymparistossa, jotta henkil6llisyys pysyisi
haluttaessa varmasti salassa. Yksi haastatteluista tapahtui sairaalan ulkopuolel-
la rauhallisessa tilassa ja viisi osastolla etukéteen varatussa rauhallisessa huo-
neessa. Haastattelupaikan valinnalla emme kokeneet olevan huomattavaa mer-
kitystéa haastattelun kulkuun. Haastattelutilanteessa meita oli vain yksi haastat-
telemassa. Ennen haastattelua nauhurien toimivuus tarkastettiin. Haastateltavi-
en kanssa kerrattiin viela haastattelun kulku ja salassapitovelvollisuus. Ker-
roimme myos, ettd nauhoitamme haastattelut ja tulemme tuhoamaan tutkimus-
prosessin jalkeen. Haastattelija oli varannut reilusti aikaa haastattelun toteutta-
miseen. Jokainen haastattelu kesti keskimaarin puoli tuntia. Yhden osastolla
tehdyn haastattelun aikana kavi joku haastatteluhuoneen ovella, jolloin haastat-
teluun tuli pieni keskeytys. Se ei kuitenkaan vaikuttanut haastattelun kulkuun,
eikd haastattelutilanne merkittavasti hairiintynyt. Muut haastattelut sujuivat kes-

keytyksetta ja ilman hairidtekijoita.

4.4 Aineiston analysointi

Haastattelujen jalkeen ensimmainen vaihe on niiden kirjoittaminen puhtaaksi el
litterointi. Taman jalkeen seuraa aineiston analysointi. Laadullisen tutkimuksen
analyysitapoja on monenlaisia. (Aaltola ym. 2010, 42; Hirsjarvi ym. 2009, 224).
Opinnaytety0ssa kaytimme aineistolahtoista sisallonanalyysia, jossa olemme
edenneet liitteen 1 esitetylla tavalla. Analyysivaiheen alussa aukikirjoitimme
haastattelut sanatarkasti. Sivuja tuli yhteensa 25. Saadaksemme aineistosta
mahdollisimman hyvan kokonaiskasityksen, kuuntelimme ja luimme useita ker-

toja haastatteluaineistoa lapi.

Kvalitatiivisessa aineistossa analyysin tekeminen liittyy tutkimusprosessin jokai-
seen vaiheeseen. Sisallonanalyysin tarkoitus on luoda selkea ja sanallinen ku-
vaus tutkittavasta aiheesta. Se perustuu paattelyyn ja tulkintaan. Analyysissa
edetddn kokemuksellisesta aineistosta kohti abstraktimpaa nakemysta tutkitta-

vasta aiheesta ja tutkimusaineistosta pyritddn nain luomaan teoreettinen koko-
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naisuus. Aineisto pilkotaan aluksi pieniin osiin, jotka kasitteellistetaan. Taman
jalkeen aineisto kootaan jélleen uudella tavalla loogiseksi kokonaisuudeksi. Sen
tarkoituksena on informaatioarvon lisdaminen ja siihen juuri pyritdan jarjesta-
malla haastattelulla keratty aineisto selkedan ja tiiviseen muotoon kadottamatta

aineiston sisaltamaa tarkeaa tietoa (Tuomi & Sarajarvi 2009, 95, 107-112).

Aukikirjoitetuista haastatteluista etsimme kaikki tutkimukseen olennaisesti kuu-
luvat asiat. Loydetyt olennaiset seikat ryhmittelimme eri varein teema-alueiden
mukaan. Taman jalkeen tutkimme syvallisemmin sisalt6d, jonka jalkeen alkupe-
raiset sanonnat ryhmittelimme sisallon mukaan. Alkuperaiset ilmaisut pelkis-
timme sisdllon mukaan lyhyemmiksi ilmaisuiksi, jonka jalkeen etsittiin naista
iImaisuista yhtalaisyyksia, ja samaa tarkoittavat ilmaukset yhdistettiin samaan
ryhmaan. Naille ryhmille annoimme siséaltdd vastaavat nimet. Analysoinnin ede-
tessa muodostimme pé&aluokat yhdistamalla alaluokat. Paaluokille muodostim-
me nimet, jotka kuvasivat mahdollisimman hyvin niiden sisaltéa. Sisallonanalyy-
silla saimme keraamastamme aineistosta laadullista ja syvallista tietoa siita,
millaisia kokemuksia sairaanhoitajilla on hengellisesta tuesta leikki-ikaisten las-
ten saattohoidosta.
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5 OPINNAYTETYON LUOTETTAVUUS JA EETTISYYS

5.1 Luotettavuus opinnaytetytssa

Kaikissa tutkimuksissa tulosten luotettavuus ja patevyys on vaihteleva, vaikka
pyritddnkin kaikin keinoin vélttdmaan virheiden syntyminen. Tutkimuksen luotet-
tavuuden arviointiin pyritdan kuitenkin kaikissa tutkimuksissa. Laadullisessa
tutkimuksessa on erityisen tarkeada, etta tutkija jatkuvasti pohtii tekemiéaan rat-
kaisuja, koska tutkimuksen tutkija itse on paaasiallisin luotettavuuden kriteeri ja
nain luotettavuuden arviointi on tarkedd koko tutkimusprosessin ajan (Hirsjarvi
ym. 2009, 231-232; Eskola & Suoranta 1996, 164—165).

Tiedonkeruunmenetelman valinnan tulee olla aina perusteltua. Haastattelussa
voidaan saadella aineiston keruuta joustavasti huomioon ottaen koko haastatte-
lutilanne. Myo6s vastauksien tulkinnassa on enemman mahdollisuuksia kuin
esimerkiksi kyselyssé ja saatuja vastauksia voidaan tarvittaessa selventaa esit-
tamalla lisdkysymyksid. Jos on tarpeen tdydentaa aineistoa, haastateltavat on
mahdollista tavoittaa myos haastattelun jalkeen. Haastattelu on myds perustel-
tua, kun halutaan tutkia arkoja tai vaikeita aiheita. Haastattelun luotettavuutta
saattaa kuitenkin heikentaa, ettd haastateltavat eivat anna taysin totuudenmu-
kaisia vastauksia. Taméan vuoksi voidaan haastattelun avulla saatuja tuloksia

kyseenalaistaa (Hirsjarvi ym. 2009, 205-206).

Kvalitatiivisessa tutkimuksessa on erityisen tarkedd luotettavuuden kannalta,
ettd tutkija selostaa tarkkaan koko tutkimuksen toteuttamisen ja sen kaikki vai-
heet selvasti seka totuudenmukaisesti (Hirsjarvi ym. 2009, 232). Tassa opinnay-
tetydssa pyrimme kertomaan mahdollisemman tarkasti esimerkiksi aineiston
keruupaikan, olosuhteet, haastatteluihin kaytetyn ajan, virhetulkinnat haastatte-
lussa ja myds oma arviointi tilanteesta. Luotettavuuden kannalta olisi my6s tar-
ke&da, etta tutkija kertoisi, milla perusteella tulkintoja esitetddn ja mihin tutkija
paatelmansa perustaa (Hirsjarvi ym. 2009, 233). Tulkintoja olemme perustelleet

lyhyilld, suorilla sitaateilla haastatteluista.
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5.2 Eettisyys opinnaytetydssa

Tutkijan tulee ottaa huomioon lukuisia eettisid kysymyksia tutkimusta tehdessa.
Eettisid ongelmia aiheuttavat ennen kaikkea tiedonhankintatavat ja tutkimuksen
koejarjestelyt. Ihmisarvon kunnioittaminen on ensisijaisen tarkedd. Tama voi-
daan ottaa huomioon antamalla ihmisille mahdollisuuden p&attaa osallistumi-
sesta tutkimukseen ja selvittamalld, miten henkil6iden suostumus hankitaan.
Tutkijan taytyy myos selvittaa, millaista tietoa tutkittaville annetaan ja riskit, mit-
ka heidan osallistumisensa saattaa sisaltéda (Hirsjarvi ym. 2009, 23-25). Tutki-
muksen alussa hankimme tutkimusluvan OYS:n lasten ja nuorten tulosyksikén
ylihoitajalta. Osasto 51:n osastonhoitaja vei kahdeksan laatimaamme saatekir-
jettéd osaston henkilokunnan taukotilaan, jolloin kaikilla osaston sairaanhoitajilla
oli mahdollisuus osallistua tutkimukseen vapaaehtoisesti. Sairaanhoitajat ottivat
suostuessaan suoraan yhteyttd opinnaytetyon tekijoéihin, joten suostuvien sai-
raanhoitajien henkildllisyys ei paljastunut heidan halutessaan muiden tietoon.
Saatekirjeissa haastateltaville selitimme tutkimuksen kulku ja mahdollisuus ot-
taa yhteytta, jos ilmeni jotain haastatteluun tai opinnaytetyéhon liittyvaa kysytta-

vaa. Itse haastattelutilanteessa kavimme viela lapi haastatteluun liittyvat asiat.

Tutkimuksen aineiston keruu haastatteluilla pitaéa sisalla monia eettisia ongel-
mia. Haastateltavalle on tarkeaa selvittdd, miten anonymiteetti turvataan missa-
kin tapauksessa. Tutkittaville on selvitettava, ketkd heidan antamiaan tietojaan
kasittelevat ja kuinka heidan henkilollisyytenséd salaaminen turvataan. Tutkitta-
ville taytyy kertoa tarkasti tutkimuksen kaikki yksityiskohdat. Tutkittavalle tulee
kertoa, ettd han voi itse keskeyttad haastattelun jos itse haluaa. Jos haastatel-
tava ei halua vastata johonkin kysymykseen, ei haastattelija saa pakottaa hanta
vastamaan (Makinen 2006, 92-96, 114-116). Tutkittaville annoimme mahdolli-
suuden itse paattaa haastattelupaikasta. Heille my6s annettiin etukateen esit-
tamamme kysymykset, jotta he saivat tutustua ennen haastattelua sen sisaltoon
tarkemmin. Haastateltaville kerroimme tarkasti tutkimuksen kulun ja sen, etta
tulemme nauhoittamaan haastattelut tulevaa analysointia varten. Kuitenkin hei-
dan anonymiteettia ja aineiston kasittelyn luottamuksellisuutta korostettiin. Li-
saksi kerroimme heille, ettd opinnaytetydhon osallistuvien henkiléllisyys tulee

vain haastattelijoiden tietoon ja aineisto tuhotaan tutkimuksen valmistumisen
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jalkeen. Koska opinnaytetyon aihe saattoi joillekin olla arka, niin haastatteluti-
lanteissa paadyimme kayttdmaan yhté haastattelijaa.

Mékisen (2006, 121-123) mukaan tutkimuksen kirjoittaja on vastuussa koko
tutkimusprojektista. Kirjoittaja on vastuussa tulosten luotettavuudesta, tutkimuk-
sen toimeenpanosta, julkaistun tekstin oikeakielisyydesta ja laadusta seka siita,
ettd raportissa kaytetyt viittaukset ja sitaatit ovat oikein. Tahan siséltyy, etta
kaikki tarvittava teksti on esilla eika teksti siséalla plagiointia. Kaikki tutkimuspro-
sessin aikana tulevat asiat pyrimme esittamé&éan selkedasti ja totuudenmukaisesti.
Tutkimusaineisto kasiteltiin luottamuksellisesti, eika tietoja muutettu analysointi-

vaiheessa, vaan esitimme ne aineistossa esille tulevalla tavalla.
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6 TUTKIMUSTULOKSET

6.1 Hoitajien kokemuksia leikki-ikdisten lasten saattohoidosta

Haastattelujen perustella hoitotyd leikki-ikdisen lapsen saattohoidossa on koko-
naisvaltaista (KUVIO 1). Lasta hoitaessa on huomioitava koko perheen tarpeet.
Hoitajien mukaan henkinen ulottuvuus nayttelee merkittdvaa osaa hoitosuh-
teessa. Hoitajien persoonalliset ominaisuudet joutuvat koetukselle tunnepitoisen

tyon keskella. Saattohoito tuo erityisyytta hoitosuhteen ilmapiirille.

ALALUOKKA YLALUOKKA PAALUOKKA

Lapsen hoitaminen

Koko perheen

hoitaminen
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Tvén Henkinen
Y ulottuvuus
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KUVIO 1. Hoitajien kokemuksia leikki-ikaisten lasten saattohoidosta.



6.1.1 Koko perheen hoitaminen

Lasten saattohoidossa pyrittiin hoitajien mukaan vastaamaan yksil6llisesti lap-
sen tarpeisiin, kuten hyvaan perushoitoon, kivunhoitoon ja laékehoitoon. Haas-
tatteluissa nousi esille se, etta lapsen saattohoito on hyvin pitkalle samanlaista
kuin vakavasti sairaan lapsen hoito. Lapsen hoitamista helpottaa se, etta eten-
kin terminaalivaiheen loppuvaiheessa samat hoitajat hoitavat samoja lapsia.
jolloin tuttuus on molemminpuolista. Olemista pyritddn luomaan mahdollisim-

man normaaliksi.

”...pyrkia kuitenkin normaaliin, niin normaaliin kuin voi siin& tilan-

teessa pyrkia, hoitamiseen ja lapsen olemiseen sairaalassa.”

Lapsen ilmaisua voi olla toisiaan vaikea ymmartaa. Talloin voi jadda epaselvak-
si, kuinka lapsi kasittdd kuoleman. Esiin nousi pohdintoja, etta tulisi yrittaa val-
mistautua ennalta mahdollisiin lapsen kysymyksiin ja ajatuksiin. Lapsi tulisi kui-

tenkin kohdata rehellisesti ja avoimesti, lasta kuunnellen.

"Ite ainaki ajattelen niin, ois hyva valmistautua siihen, miten niihin
vastaa ihan etukéteen, ettei tulisi sellaista hankalaa “jaa jaa”, lap-
sen ymmarryksen ylimenevaa vastatusta, vaan etta vois lapsen ta-

solla sen kohdata.”

Kun kyseessa on lapsen hoitaminen, on jossain maarin vaikea erottaa omaksi
osaksi lapsen hoitamisen, silla monien hoitajien vastauksissa ilmeni, etta lapsen
hoitaminen on koko perheen hoitamista. Paamaarana on kuitenkin perheen ti-
lanteen ja yksil6llisten tarpeiden huomioiminen. Ajan ja kokemuksen mydété op-
pii tunnustelemaan, minkalainen kukin perhe on, ja nédin ollen vastaamaan pa-
remmin tarpeisiin. Perheen huomioimisessa korostuvat my6s avoimuus ja rehel-

lisyys. Vanhempien toiveita ja ajatuksia kuolemasta ja sen tulosta tulisi pyrkia
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huomioimaan. Osa vastaajista koki hoidon loppuvaiheessa perheen kohtaami-
sen helpoksi vanhempien ollessa rauhallisia ja seesteisia. Tiedetddn jo, mihin
kaikki tulee johtamaan. Toisille vastaajille perheen kohtaaminen oli vaikeampaa.

Kuolemaan ei voi valmistautua, voi vain myotéelaa.

"Kuolevan pikkusen kohtaaminen on paljon helpompaa ku niitten

vanhempien kohtaaminen.”

Vaikeutta hoitotydhon tuovat ristiriitatilanteet ja erimielisyydet. Hoitaja saattaa
joutua valikateen, esimerkiksi tilanteissa, joissa lapselle ei kerrota tulevasta
kuolemasta, vaikka itse tietaisi sen. Monien hoitajien korostaman rehellisyyden
tarkeys joutuu koetukselle, kun hoitohenkildkunta ei voi sanoa asioita lapselle

suoraan.

"Siina tilanteessa lapsi on kovin yksin, hanella ei ole ketdan kelle
sanoo tai kelle han vois purkaa sen kauheen paniikin tai mitd ikin&

onkaan, jos vanhemmat kieltdéa sen hanelta.”

6.1.2 Henkinen ulottuvuus hoitosuhteessa

Hoitohenkilokunnan persoonalliset ominaisuudet tulevat ilmi moniammatillises-
sa yhteistydssa, jolloin eri ammattiryhmat ovat mukana hoidon suunnittelussa ja
toteutuksessa. Nain on mahdollista hoitaa perhettéa kokonaisvaltaisemmin. Am-

matillisuus tuo toisaalta haasteita, kun on kyse arvomaailmoista.

"Sa et saa tuoda — omaa arvomaailmaansa toihin, vaan taytyy olla

semmonen ammatillinen arvomaailma.”

Toiset hoitajista huomioivat herkan arviointikyvyn tarpeellisuuden tydssa. Kuun-
telu on usein keino vastata perheen tarpeisiin. Samanaikaisesti on tasapainoil-
tava sopivan etaisyyden kanssa suhteessa perheeseen ja perheen omaan ar-

keen. Perheen tunteiden vastaanottaminen on myos herkkyytta vaativaa.
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"Perhe voi kokea sen jopa loukkaavana sen hoitajan l&heisyyden

tai sitten painvastoin hoitaja voi itse kokea sen loukkaavana.”

"Siina taytyy olla sellanen sieni tai puskuri sen hoitajan, joka ottaa

sitd perheen tuskaa vastaan, mutta ei heijasta sita takaisin.”

Tyon tunnepitoisuuden vuoksi hoitajan on osattava kasitellda myds omia tuntei-
taan. Koskettavassa tilanteessa voi ilmeta monenlaisia tunteita, kuten rauhaa,
rakkautta, syvaa surua, pelkoa seké& kauhistusta lapsen mahdollisista kivuista.
Hoitosuhteen aikana hoitajalla voi muodostua lapseen kiintymyssuhde. Hoitaja
saattaa my6s murehtia, onko ollut perheelle sopivasti lasna tai osoittanut riitta-
vasti valittamistaan. On tilanteita, jotka koskettavat omaa elamaa tai joihin muu-
ten samaistuu. Jos kuoleva lapsi on omien lasten tai lastenlasten ikaisia, tulee

helposti asetuttua vanhempien tai isovanhempien asemaan.

"Niihin tulee semmonen oma tapa, jolla sita kasittelee, jolla sité

kohtaa sita tilannetta.”

Koko saattohoitoprosessi kokonaisuudessaan oli monen hoitajan mielesta han-
kala ymmartdd ja hyvéksya. Oli vaikea kasittaa, etta lasta ei voi auttaa, eika
kuolemaan pysty taysin valmistautumaan. Lapsen karsimysten kohtaaminen
tuntui epaoikeudenmukaiselta. Koettiin, etta lahtojarjestys on vaara, ja siihen
saattoi liittyd jopa vihan ja raivon tunteita. Lapsen saattohoidon monipuolisuus

heijastuu kuitenkin saattohoidon kuvauksesta:

"lhan akkia, kun maa tata mietin, niin mulla tuli nelja H:ta mieleen.
Maa oon Kkirjoittanut tdnne, ettéa se on hoivaa, huolenpitoa ja se on
erittdin herkkaa ja erittdin haastavaa.”

Saattohoidon ilmapiiri on muuhun hoitoty6hon verrattuna erilainen jo kuoleman
lasnaolon lahella olosta johtuen. Tilanne on toisaalta seesteinen, kun koko yh-
teis6lld, niin perheella kuin hoitohenkildkunnalla on tiedossa tuleva kuolema.

Tietynlainen rauhoittuminen voi edesauttaa mahdollisimman normaaliin olemi-
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seen, rehellisyyteen sek& avoimuuteen. Tieto vaikuttaa monella tasolla hoitami-

seen ja olemiseen.

"Se on sitten jollain tavalla ehkd semmosta johdonmukasempaa,
rauhallisempaa, hitaampaa, joustavampaa se hoito, se oleminen,

se tekeminen siind huoneessa.”

6.2 Hoitajien kokemukset valmiuksistaan saattohoidossa olevan leikki-ikdisen
hoidossa

Hoitajat pohtivat omaa kokemustaan osaamisestaan leikki-ikaisen lapsen saat-
tohoidossa (KUVIO 2). He osasivat kuvailla omia vahvuuksiaan tyoskentelys-
saan, mutta tunnistivat myos kehittdmishaasteita heikkouksina seké lisakoulu-
tuksen tarpeina. Vahvuuksina nahtiin tyduran ja oman elaman aikana karttuneet
kokemukset sekd omat ominaisuudet. Haasteellisena pidettiin omien tunteiden
tydstamista tunnepitoisessa tydssa ja henkisen tuen antamista. Koulutusideoiksi

nousivat konkreettiset asiat, mutta myos vertaiskeskustelua toivottiin.
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KUVIO 2. Hoitajien kokemukset valmiuksistaan saattohoidossa olevan leikki-
ikaisen hoidossa
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6.2.1 Hoitajan vahvuudet

Monet vastaajista olivat huomanneet taitojensa olevan erilaiset kuin tyGuran
alussa. He kokivat oppineensa ja kehittyneensa paljolti tybkokemuksen myota.
Rohkeus ja uskallus keskustella vaikeistakin asioista ovat karttuneet vuosien
varrella. Lukuisat kokemukset ovat kasvattaneet myds turvallisuuden tunnetta.

Liséksi omat menetyksen kokemukset voivat olla avuksi saattohoidossa.

"Niitd kautta sitte on tullut semmosta turvallisuuden tunnetta, etté
tammosissékin tilanteissa voi olla lasna, eika niista tarvi juosta pa-

koon tai jollain tavalla karata.”

"Ja sitte omat menetyksen kokemukset. Niin kylla niista on tuossa

tilanteessa sitte hyotya, vaikka ne on kipeita kokemuksia.”

Hoitajan persoonallisista ominaisuuksista on myds hyétya. Toisilla taito on ka-
dentaidoissa ja pienissa kikoissa, toiset arvostavat omia vuorovaikutustaitojaan.
Etenkin kuunteleminen ja herkkyys seka helposti lahestyttavyys ja empaattisuus
koettiin vahvuuksina. Huoneessa, jossa on saattohoidossa oleva lapsi ja hanen
vanhempansa, voi olla luonnollisesti ja ikdan kuin ottaa tilanteen haltuun. Eréas

hoitaja nosti esille kykynsa toimia rauhallisesti juuri saattohoitosuhteessa.

"Meill& ei oo enéda kiire mihink&aan.”

6.2.2 Hoitajan kokemat kehittdmishaasteet

Lapsen saattohoitotilanteessa on kaytava monenlaisen tunnekuohun [&pi. Omia
tunteitaan on opittava kasittelemaan ja hallitsemaan. Vaikeinta tuntuu yleisesti
ottaen olla lapsen kuoleman ja avun riittAmattémyyden hyvaksyminen. Pienen
lapsen kuolema tuntuu vaikealta, ja ep&oikeudenmukaiselta. Omaa ammatilli-
suutta pohdittiin myos ja ammatillisen ja yksityisen "minan” eroa.



40

"Sité vaikka kuitenkin auttaa ja hoitaa ja antaa sita hellyytta ja huo-
lenpitoa, niin sitd tuntee ittensa jotenkin niin voimattomaksi ja niin

pieneksi.”

"Se on ehkd oman paan sisalla tapahtuva ajatusmaailma, mutta se
on just sitd ettd se on semmonen oma ammatillinen mind. Mulla on

siind semmonen turva.”

Henkisen tuen antaminen tuntui jokseenkin vaikealta tai epavarmalta. Saattoi
olla vaikea vastata oikealla tavalla tarpeisiin tai lohduttaa ja rauhoittaa lasta.
Erés hoitajista koki tilanteen hallintaan saamisen hankalaksi, etenkin, jos van-
hemmat eivat ole paikalla. Eridvat mielipiteet vanhempien kanssa voivat myds

olla hankalia tilanteita hoitajalle.

"Saattaa olla semmosia vanhempia, jotka ei anna laakita, kipulaaki-
ta lasta tarpeeksi ja --- semmosessa tilanteessa mun on hirveen

vaikea ymmartaa niita vanhempia.”

Lisékoulutuksen tarvetta kokivat toiset hoitajista. Joistakin vastauksista ilmeni
koulutuksen loppumaton tarve. Lapsia ajatellen koulutustarvetta kaivattiin saat-
tohoidosta sek& eri-ikaisten lasten kohtaamisesta, heiddn ymmarryksestaan
kuolemasta ja kuinka kohdata se. Myds perheen kohtaamiseen koettiin jonkin-
laista ohjeistusta. Somaattiseen hoitotyohon liittyvid koulutus- tai ohjeistustar-
peita |6ydettiin kivunhoidossa ja ladkehoidossa. Valmiita tutkimuksia olisi hyva

saada osaksi hoitotyon arkea.

"Taméa on semmosta asiaa, jota tehdddn ympari maailmaa nimen-
omaan saattohoitoon liittyen, jossa kuitenki ihminen on ihminen oli

se melkein missa tahansa.”

"Sehd&n on semmonen asia, mihin ei koskaan totu. --- Ei siitd saa

varmaan koskaan niinku liikaa esimerkiksi teoriatietoa.”
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Pelkka tieto ja koulutus eivat kuitenkaan olleet kaikkien vastaajien mielessa.
Eras haastatelluista ei osannut nimeta lisakoulutustarvettaan. Vastauksista il-
meni, ettd kysyntaa olisi vertaiskeskusteluille tai seminaarin kaltaisille tilaisuuk-
sille. Eettiset kysymykset nousivat esille, mutta myos tarve saada keskustella

kokemuksista. Se toisi helpotusta ja apua omaan jaksamiseen.

"Se on lahinn& semmosta yhteisten kokemusten jakamista. Maa en
tiid, voiko siihen sitte saaha koulutusta, koska aina jokainen tapaus

on erilainen.”

6.3 Hoitajien kokemukset hengellisen tuen antamisesta lasten saattohoidossa

Hengellisen tuen antaminen koettiin tutkimuksen mukaan kovin vaihtelevaksi
(KUVIO 3). Sen ilmentymistd saattohoidossa kuvailtin haastatteluissa, mutta
toisinaan oli tilanteita, jolloin hengellisen tuen antamiselle koettiin olevan estei-
ta. Toiset hoitajista olivat sita mielta, ettéa hengellinen tukeminen ei kuulu hoita-
jan tyon kuvaan. Useimmat vastaajista nakivat tukemisen kuitenkin monipuoli-
sena henkisena tukemisena. Resurssien puute ja vakaumuksen henkilokohtai-

suus olivat hengellisen tuen estavia tai hankaloittavia tekijoita.
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KUVIO 3. Hoitajien kokemukset hengellisen tuen antamisesta lasten saattohoi-

dossa.

6.3.1 Hengellisen tuen ilmentyminen saattohoidossa

Haastateltujen hoitajien vastauksien perusteella hengellisen tuen antaminen
IImenee monenlaisena henkisena tukemisena saattohoidossa. Lahtokohtaisesti
perhe tulisi huomioida yksilollisesti ja lahted sen jasenten tarpeista. Eras haas-
tatelluista toi esille mahdollisuuden kysya perheeltéa suoraan hengellisen tuen
tarpeista. Monet hoitajat kokivat, etteivat ole suoranaisesti tuoneet hengellisia
asioita itse, vaan henkinen tukeminen on ollut enemmankin ilmapiiriin vaikutta-

mista, kuten toivon, turvallisuuden ja realististen tavoitteiden luomista.

"Ei saa luoda sellaisia eparealistisia toivoja ja tavoitteita, mutta ihan
niinku pienid, etta lapsella ois talla hetkella hyva olla, han ois kivu-

ton, ja ihan semmosten pienten asioitten toivon kipindn luominen.”
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Vanhemmilla tai lapsella saattaa tulla tarve keskustella, ja silloin moni hoitaja
koki tarkeaksi avoimuuden keskustelulle. On ollut keskusteluja, jolloin lapsi on
saattanut kysya enkeleista, taivaasta tai kuolemasta. Moni hoitajista toi esille
lasnéolon ja kuuntelun merkityksen. Usein ei ole tarpeellista sanoa mitdan, mut-
ta juuri kuuntelemista vanhemmat voivat kaivata. Myotaelaminen néhtiin myos

oleellisena osana henkista tukemista.

"Pysyy siella huoneessa mydtaelavana ja itse sen verran elavana,

ettd pystyy auttamaan jotain. Nain mina sen ajattelisin.”

"Ihmisen kanssa elaminen on hengellista tukea.”

Hoitajat kertoivat konkreettisista kokemuksistaan osallistumisestaan hengellisen
tuen antamiseen. Se voi olla sairaalapastorin tai —sielunhoitajan tarjoamista,
mutta yhtd hyvin myos kehotusta tuoda huoneeseen soitin hengellisen musiikin
soittamista varten. Moni hoitaja kertoi noudattaneensa perheen esimerkkia esi-
merkiksi rukous- tai hartaustilanteissa, joihin hénet oli pyydetty mukaan.

"Isovanhempi pyysi, etta rukoiltas yhdessa lapsen puolesta, ja sil-

loin ma oon osallistunu tietysti siihen tilanteeseen.”

Osa hoitajista kuitenkin koki, ettei hengellinen tukeminen kuulu lainkaan hoita-
jan tyéhon. Sen osa-alueen tarpeisiin vastaamisen tulisi kuulua jollekin toiselle
taholle. Hoitaja olisi siina tilanteessa vieras. Asia nahtiin myés niin, ettei omaa

vakaumustaan saisi tuoda esille.

"Omaa vakaumustaan ei voi tyrkyttaa vanhemmille, oikeestaa ottaa

esillekaa semmosta asiaa.”



6.3.2 Hengellisen tuen antamisen esteet hoitajan kokemana

Ajan puute voi hoitajien mukaan estdaa hengellisen tuen antamista. Perheen
ollessa vieras, oli hoitajien mielestd vaikea tietaa, minkalainen vakaumus heilla
oli. Myds oman vakaumuksen puuttuminen tai sen eroavaisuudet perheen va-
kaumuksen kanssa koettiin hankaloittaviksi tekijoiksi. Esteitd hengellisen tuen
antamisessa ilmenisi, jos kyseesséa oli eri uskontokuntaa edustava perhe. Moni
hoitaja koki riittAméatonta tietoa eri uskontojen sisalldista. Lisavaikeutta toisi li-

saksi kielimuuri ja kulttuurierot.

"Et osaa heidan kieltddn--- on kaikissa muissakin asioissa ongelma,
mutta varsinkin, kun aattelee saattohoitotilannetta, niin se on ihan

aarettdman iso ongelma.”

Uskonnollisen vakaumuksen henkilokohtaisuus koettiin my@s jossain maarin
hengellisen tuen antamista estavéksi tekijaksi, jonka vuoksi osa hoitajista piti
parempana varoa astumasta herkélle alueelle. Hengellisen tuen antamista voi
rajoittaa myos, mikali perheen jasenet eivat tuo vakaumustaan esille tai tukea ei

haluta ottaa vastaan.

"Jokaisen ihmisen kun on se oma tapa ottaa vastaan tammosta

hengellista tukea.”

"Ja jos se perhe on etéinen ja tullee sellanen tunne, etta se ei luota

siihen hoitajaan, niin se minusta rajottaa.”
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7 POHDINTA

7.1 Tutkimusten vertailua

Tutkimuksen myo6ta vahvistui teoriatiedoista muodostunut kasitys lapsen saat-
tohoidosta. Vapaa kerrontamuoto elavoitti kirjatietoa, toi lihaa luiden paalle.
Haastattelut tukivat my6s aikaisempia tutkimustietoja saattohoidosta ja kuole-
man kohtaamisesta lastenhoitotydssa. Saattohoito koettiin monella tavoin haas-
tavaksi ja herkaksi. Hoitajalle kehittyi erdénlaiset tuntosarvet aistia tilanteita.
Lapsen hoitaminen tarkoitti koko perheen hoitamista opinnaytetyén haastattelu-
jen perusteella. Tama ilmeni myods aikaisemmin tehdyisséa tutkimuksissa (Hopia
2006; Tuomi 2008.) Useat hoitajista kokivat tyo- ja menetyksen kokemuksiensa
olevan omaa tyota auttavia tekijoita.

Haastattelujen perusteella tuli hyvin esille se, kuinka saattohoito on kokonais-
valtaista, fyysisten, psyykkisten ja hengellisten tarpeiden tayttamiseen pyrkimis-
ta. Koko perhettd valmistellaan kohti kuolemaa, ja autetaan kohtaamaan se ja
elama sen jalkeen (Pihkala 2004; Hanninen 2008.) Moni sairaanhoitaja kertoi,
ettd jatkuvasta hoidosta ja sairaalaymparistdstd huolimatta pyritddn luomaan
mahdollisimman normaalia elamaa, jota leimaa toivo erilaina voimavaroina, po-
tilaslahtoisyytend ja rehellisyytena (Eho, Hanninen, Kannel, Pahiman& Halila
2003; Niemela 2004.) Haastatellut toivat esille, piirteen, jonka kuolema tuo kui-
tenkin hoitoty6hon. Sen kasittelemistd myods hoitajan on tydstettava tydssaan
jatkuvasti. On vaikea nahda pienen lapsen karsivan ja riutuvan pois kohti kuo-
lemaa. Tilanteen hyvaksyminen vaatii oman prosessinsa, joka hoitajan on kay-
tava voidakseen olla tukena perheelle (ETENE 2003; Feudtner ym. 2007; Lip-
ponen 2006.) Opinnaytetydssa hoitajat toivat toistuvasti esille tydén tunnepitoi-
suuden, perheen tunteiden kohtaamisen ja omien tunteiden késittelemisen niin,
ettei se hallitse omaa tytskentelya. Omat persoonalliset ominaisuudet, luon-
teenpiirteet ja taidot ovat tyokaluja haastavassa tydssa. Hoitajan on tasapainoil-

ta sopivan etdisyyden kanssa perheeseen ja potilaaseen ja pidettava riittdva



46

ammatillinen etdisyys jaksaakseen tyossaan, mika tulee ilmi myds aikaisem-

massa tutkimustiedossa (Lipponen 2006.)

Lapsen kasityksistd kuolemasta l6ytyy jonkin verran tutkimustietoa. Naiden poh-
jalta voidaan huomata, ettd lapsen ajattelu kuolemasta pohjautuu aistimuksille
ja hiukan vanhempana konkreettisille asioille (Muurinen & Surakka 2001; Kois-
tinen ym. 2004; Jarasto & Sinervo 1997; Rasanen 2000.) Opinnaytetyossa il-
meni hoitajien vaikeudet kohdata kuolema lapsen tasolla. Lasta ei valttamatta
aina ymmarra, tai ei ole tietoa, miten han kasittaa tilanteen. Toisinaan lapsi on
saattanut kysya enkeleistd, kuolemasta ja taivaasta. Osa hoitajista koki tarvetta
yrittdd valmistautua tilanteisiin etukateen miettimalla lapselle helposti ymmarret-
tavid vastauksia. Vaatii myos herkkyyttéd valita sanansa, silla perheen va-

kaumusta on my6s kunnioitettava.

Tutkimustietoa on saatu aiemmin hoitajien kokemuksista saattohoidossa. To-
dettiin, etta erilaiset ominaisuuksiin, mutta my6s kokemuksiin ja koulutuksiin
liittyvat asiat tekivat hoitajista erilaisia ja ainutlaatuisia (Feudtner ym. 2007;
Kuuppelomaki 2002.) Opinnaytetyossa tuli esille eri asioita, jotka koettiin joko
vahvuuksiksi tai heikkouksiksi. Hoitajat kokivat kadentaitonsa tai tydskentelyta-
pansa hyvaksi. Jotkut heista tiedostivat omaa empatia- ja kuuntelukykya. Valilla
tilanteiden kohtaaminen vaatii rohkeutta, jota muutamat hoitajista toivat esille.
Toisille oli vaikeampaa kohdata surevat vanhemmat tai karsiva lapsi. Tilanteen
hyvaksyminen tai kykenemattomyys auttaa liittyi omassa mielessa kaytaviin
prosesseihin, jota oli ajoittain vaikea kasitella. Hoitajien tydkokemus toi vahvuut-
ta kuoleman kohtaamiseen, mika tuli esille myos aikaisemmassa tutkimustie-

dossa (Luoto yms. 2010.)

Hengellinen ja henkinen tukeminen nahdaan tutkimusten seka tdman opinnay-
tetydn myota oleelliseksi osaksi saattohoitoa. Sairastuessa potilas ja héanen
omaisensa kohtaavat usein hengellisid ja henkisia kysymyksia, ja saattavat kai-
vata tukea hoitohenkil6kunnalta niiden kasittelemiseen. Aloitteen on tultava l&h-
tokohtaisesti potilaalta tai hdnen omaisiltaan. Hoitaja voi itse yrittda auttaa tai
tarjota myds ulkopuolista apua (livanainen ym. 1998; Eriksson ym. 2000; Sand

2003.) Sairaanhoitajille tuen antaminen voi olla lasn&olosta ja kuuntelusta kes-
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kusteluun tai perheen esimerkin mukaisesti toiminen esimerkiksi rukouksen
kautta (Daaleman ym. 2008; Feudtner ym. 2003.) Opinnaytetyéhon osallistu-
neet hoitajat toivat esille tutkimuksia myotailevia kokemuksia. Toivon ja seestei-
sen ilmapiirin luominen koettiin olevan perheen henkista tukemista. Hienoinen
kahtiajako nakyi henkisen ja hengellisen tuen antamisen valilla. Henkiseksi sa-
noitettiin asioita, jotka eivat suoranaisesti viittaa hengellisiin asioihin, kuten
kuunteleminen, myoétaelaminen ja avoimuus keskustelulle. Hengellisyytta tuet-
tiin tarjoamalla keskusteluapua, toimimalla perheen esimerkin mukaisesti tai

olemalla lasnd muun muassa hartaustilanteissa.

Opinnaytetydssa vahvistui myds tutkimustieto siita, ettéd osalle hoitajista hengel-
lisen tuen antaminen ei ole mahdollista tai helppoa. Nahtiin, ettei hengellinen
tukeminen ole osa hoitotytta (Kuuppelomaki 2001; Luoto, Makitalo & Saarinen
2010.) Opinnaytetydssa sanoitettiin hengellisen tuen antamista estaviksi teki-
joiksi kulttuuri- ja kielitekijat. Koettiin myos vaikeaksi vastata mahdollisiin tarpei-
siin, jos toista uskontokuntaa ei tunneta. Aina perheista ei edes tieda, millaista
tukea he olisivat vailla. Hengellisyys koettiin jokseenkin henkilokohtaiseksi

asiaksi, jolloin perhe saisi ottaa hengellistad tukea omalla tavallaan.

7.2 Saattohoidon kehittaminen lasten hoitotydssa

Tutkimusten valossa voidaan todeta hoitajien valmiudet hoitaa saattohoidossa
olevaa lasta hyvéksi. Juuri tydkokemus lisdd ammattitaitoa. Monenlaisia koulu-
tuksia on olemassa, mutta tarvetta olisi myds hoitajan omien kokemusten tyds-
tamisen ohjaamiselle (Feudtner ym. 2007; Salin & Thulin 2010.) Opinnaytetyo-
hon haastatellut hoitavat olivat montaa mieltd koulutustarpeista. Koettiin, etté
saattohoitoon ei koskaan voi saada riittavasti koulutusta, ja esimerkkeja ehdo-
tuksista tuli koskien laakehoitoa ja nimenomaisesti kuoleman kohtaamista eri-
ikaisten lasten tasolla. Toivottiin myods, etta jo olemassa olevia tutkimuksia voisi
saattaa kaytdnnon hoitotyohon. Toiset hoitajista kaipasivat keskustelutilaisuuk-

sia, kokemusten vaihtoa ja eettisten kysymysten aarella pysahtymista. Oli my6s
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ajatuksia saattohoidon ainutlaatuisuudesta ja siihen kouluttautumisen mahdot-

tomuudesta.

Kuolemaan valmistautuminen ja sen kohtaaminen ty6sséa on kuluttavaa hoitajil-
le. Opinnaytetyon tulosten my6ta muodostui kuva, etté jaksaakseen saattohoito-
tydssa, on pidettava jatkuvasti hyvaa huolta itsestaan. Vertaiskeskustelut ja
tyossa jaksamisen tukeminen nayttelevat varmasti merkittavaa osaa saattohoi-
totydssa. Riippuu toki hoitajasta ja hdnen omista suojakeinoistaan, mutta lasten
saattohoitotyon tunnepitoisuus ja koskettavuus voivat tulla omaa elamé&a hyvin
l&helle. Hoitaja voi olla vaarassa uupua jatkuvan surun ja epaoikeudenmukai-
suuden tunteiden kasittelemisen alle. Oman jaksamisen lisdksi on voitava imea
itseensa lapsen ja omaisten tunteet ja ajatukset vastaamatta takaisin samalla
mitalla. Osa hoitajista nosti kuitenkin esille kasitteen "ammatillinen mind”. Se tuo
turvaa ja antaa hoitajalle suojaa jaksaa haastavassa tydssa. Tatd samaa poh-
dintaa tukee tutkimustieto (Salin &Thulin 2010.)

Saattohoitotyd ei kuoleman jatkuvasta lasnéolosta huolimatta ole haastateltujen
sairaanhoitajien mielestd vain kuormittavaa ja haasteellista. Haastatteluissa
kerrottiin myos, kuinka perheelta voi saada paljon voimavaroja tyéhon. Perheen
osallistumista hoitotydhon pidettiin padasiassa hyvana, etenkin molemminpuoli-
sen tutustumisen myota. Huhtinen (1996) tuo tutkimuksessaan esille kuolevan

olevan myos ihminen, jonka kanssa koetaan iloa ja surua.

Opinnaytetyon perusteella voi pohtia, kuinka paljon diakonisen koulutuksen
saaneilla sairaanhoitajilla olisi valmiuksia hengellisen tuen antamiseen verrattu-
na sairaanhoitajiin, joilla tata koulutusta ei ole. Monen haastatellun vastauksien
perusteella voi tosin huomata, ettd herkkyys henkiseen ja hengelliseen tukemi-

seen kehittyy elaman- ja tybkokemusten myota.

Mika sitten erottaa henkisen ja hengellisen tukemisen toisistaan? Moni sairaan-
hoitaja kertoi, etta jo lasn&olo ja rinnalla kulkeminen ovat tarkeitad tuen muotoja.
Niitd ei voi mustavalkoisesti johtaa suoraan henkiseksi tai hengelliseksi, vaan
tuen antaja ja saaja kokevat ne subjektiivisesti, mieltden ne kummaksi vain.

Tarkeinta ei ehk& kuitenkaan ole kyeta erottelemaan kasitteitd ja niiden ele-
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mentteja toisistaan, silla herkassa tydossa on edettava lapsen ja perheen toivei-
den ja tarpeiden mukaisesti.

Opinnaytetyon tulosten perusteella sellainen hengellinen tuki, jolla tarkoitetaan
esimerkiksi rukousta tai hengellista keskustelua, oli varsin vahaista. Jos sai-
raanhoitajat kokevat hengellisen tuen antamisen kokonaan hoitotyéhon kuulu-
mattomaksi, vaarana voi olla etté lapsi ja perhe jaa vaille riittdvaa kokonaisval-
taista hoitoa. Olisikin tarkeaa tutkia, kokevatko vanhemmat riittavaksi hengelli-
sen tuen, joka tulee padasiassa vain sairaalapastoreilta, ja milla tavoin he ha-
luavat sairaanhoitajien tarjoavan hengellista tukea.
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8 JOHTOPAATOKSET

Tassa opinnaytetydssa johtopaatoksiksi nousivat

1. Lapsen saattohoito on ainutlaatuista ja kokonaisvaltaista lapsen ja perheen
hoitamista. Se sisaltaa fyysiset, psyykkiset ja hengelliset tarpeet.

2. Tyo- ja elamankokemukset tukevat hoitajien tyota.

3. Hoitajan on kyettdva tyostamaan ja hallitsemaan omia tunteitaan. Taméa
mahdollistaa lapsen ja perheen auttamisen seka tukee omaa jaksamista.

4. Koulutusta kaivattiin lapsen kasityksistd kuolemasta ja kuoleman kohtaami-
sesta lapsen tasolla.

5. Hengellisen tuen antamisen ei tarvitse aina suoraan liittya hengellisiin ele-

mentteihin, vaan se voidaan mieltad esimerkiksi lasndoloksi ja kuunteluksi.



51

9 TUTKIMUKSEN HYODYNNETTAVYYS JA JATKOTUTKIMUSHAASTEET

Opinnaytetyon tulosten perusteella syntyi kuva siitd, minkalaista hengellista tu-
kea hoitajat antavat, ja mitka asiat rajoittavat sairaanhoitajien mukaan hengelli-
sen tuen antamista. Opinndytetyotd voi hyodyntdd kehitettdessa hengellista
hoitotyota saattohoidossa. Tyo auttoi myds selvittamaan hoitajien saattohoitoon
liittyvia kehittdmishaasteita ja koulutustarpeita. Tyon tuloksia voi hyodyntaa
suunniteltaessa saattohoitoon liittyvaa koulutusta syopaosaston henkildkunnal-

le.

Opinnaytetyon tulosten perusteella tuli ilmi, etta sairaanhoitajat tarjosivat usein
keskustelua sairaalapapin kanssa, jos he kokivat ettd vanhemmat kaipaavat
hengellista tukea. Jatkossa voisi tutkia, millaista hengellista tukea vanhemmat

odottavat nimenomaan hoitajilta.

Jatkossa voisi tutkia myds, minkalaisia valmiuksia diakonissan koulutus antaa
hengelliseen tukemiseen saattohoidossa tai kuinka diakonisia opintoja tekevéat
sairaanhoitajaopiskelijat tai vastavalmistuneet kokevat valmiutensa hengellisen

tuen antamiseen koulutuksensa antamilla valmiuksilla.



52

LAHTEET

Aaltola, Juhani & Valli, Raine (toim.) 2010. Ikkunoita tutkimus metodeihin 1. Ju-
va: PS-kustannus.

Ahonen, Mirva 2006. Lapsi sairastaa syopaa. Vanhempien kokemuksia sai-
raanhoitajan antamasta hengellisesta tuesta Kuopion yliopistollisen
sairaalan lasten veri- ja syOpatautien osastolla. Diakonia-
ammattikorkeakoulu. Pieksamaen yksikkd. Diakoninen sosiaali-, ja
terveys- ja kasvatusalan koulutusohjelma. Opinnaytetyo.

Christensen, Kirsten Haugaard & Turner, de Sales 2008. Spiritual Care Per-
spectives of Danish Registered Nurses. Viitattu 10.8.2011.
http://tro-helbred.org/wordpress/wp-content/uploads/Spiritual-care-
perspectives-Jounal-of-Holistic-Nursing.pdf

Daaleman, Timothy P.; Usher, Barbara M.; Williams, Sharon W.; Rawlings, Jim

& Hanson, Laura C. 2008. An Exploratory Study of Spiritual Care at

the End of Life. Viitattu 10.8.2011.
http://www.ncbi.nlm.nih.gov/pmc/articles/PMC2532767/pdf/006040
6.pdf

Eho, Sirkku; Hanninen, Juha; Kannel Virpi; Pahlman, Irma & Halila, Irma 2003.
Saattohoito — Valtakunnallisen terveydenhuollon eettisen neuvotte-
lukunnan  muistio.  Tybryhmaraportti.  Viitattu  20.11.2010.
http://www.etene.fi/c/document_library/get_file?folderld=17165&na
me=DLFE-540.pdf

Eriksson. Elina & Kuuppelomaki, Merja (toim.) 2000. Sy6péaéa sairastavan poti-
laan hoitotyd. Porvoo: WSOY.

Eskola, Jari & Suoranta Juha 1996. Johdatus laadulliseen tutkimukseen.
Rovaniemi: Lapin yliopistopaino.

Feudtner, Chris; Haney, Jeff & Dimmers, Martha A. 2003. Spiritual Care Needs
of Hospitalized Children and Their Families: A National Survey of
Pastoral Care Providers” Perceptions. Viitattu 10.8.2011.
http://www.pediatricsdigest.mobi/content/111/1/e67.full.pdf+html

Feudtner, Chris; Santucci, Gina; Feinstein, James A.; Snyder, C. Rick; Rourke,

Mary T.& Kang, Tammy |. 2005. Hopeful thinking and level of



53

comofrt regarding providing pediatric pallitaive care: A survey of
hospital nurses. Pediatrics 2007:119: e186-e192. Viitattu 4.5.2011.
Saatavissa http://www.pediatrics.org/cgi/content/full/119/1/e186

Gjerberg, Elisabeth; Foerde, Reidun&Bjoerndal, Arild 2011. Staff and Family
Relationships in End-of-life Nursing home care. Nursing Ethics
18(2), 42-53.Viitattu 27.5.2011.Saatavissa
http://www.nelliportaali.fi, EBSCO Academic Search Premier -
aineisto

Gronlund, Elina 2008.Kuolevan potilaan oudot kokemukset. Sairaanhoitaja 81
(9), 28-29

Gothoni, Raili & Jantunen, Eila 2010. Kasitteita ja kasityksia diakoniatydsta ja
diakonisesta tyostd. Diakonia-ammattikorkeakoulun julkaisuja. A
Tutkimuksia 25. Tampere: JuvenesPrint Oy.

livanainen, Ansa; Jauhiainen, Mari & Korkiakoski, Lahja 1998. Hoitoty6nkasikir-
ja. Helsinki: Kirjayhtyméa Oy.

Jones, Barbara L. 2006. Companionship, Control and Compassion.A Social
Work Perspective on the Needs of Children with Cancer and Their
Families at the End of Life.Journal of Palliative Medicine
9(3).Viitattu 27.5.2011.Saatavissa http://www.nelliportaali.fi, EB-
SCO Academic Search Premier -aineisto

Jurvelin, Tiina; Backman, Kaisa & Kyngas, Helvi 2005. Pitkdaikaisesti sairaiden
vanhempien selviytymisvaatimukset. Hoitotiede 17 (1), 35,42.

Harju, Aune 2004. Sairaanhoitaja ja hengellisyys — kuinka kohtaamme itsemme
ja lahimmaisemme? Sairaanhoitaja 77 (2), 30—32

Hirsijarvi, Sirkka; Remus, Pirkko & Sajavaara, Paula 2009. Tutki ja Kirjoita.
Hameenlinna: Kariston Kirjapaino Oy

Hexem, Kari R.; Mollen, Cynthia J., Carroll, Karen; Lanctot, Dexter A.
&Feudtner, Chris 2010.How Parents of Children Receiving Pedi-
atricPalliatice Care Use Religion, Spirituality, or Life Philosophy in
Tough Times.Journal of Palliatice Medicine 14(1).Viitattu
27.5.2011.Saatavissa http://www.nelliportaali.fi, EBSCO Academic

Search Premier -aineisto



54

Hopia, Hanna 2006. Somaattisesti pitkaaikaissairaan lapsen terveyden edista-
minen. Toimintatutkimus lastenosastolla. Tampereen yliopisto. Hoi-
totieteen laitos. Vaitoskirja.

Huhtinen, Aili 1996.Kuolema- elaman lapsiko? Kuolevan hoito hoitajien koke-
mana tyonohjauksessa. Tampere: Tampereen Yyliopisto. Jaljenne-
palvelu.

Haggman-Laitila, Arja 2008. Huolenpidon etiikka: empiirisid huomioita lapsiper-
hetytssa. Teoksessa Pietila, Anna-Maija &Lansimies-Antikainen,
Helena (toim.). Etiikkaa monitieteisesti - pohdintaa ja kysymyksia.
Kuopion yliopisto. Hoitotieteen laitos, 189—205.

Hanninen, Juha 2008. Saattohoito —potilaan ja omaisen opas. Viitattu
22.10.2010. http://lwww.cancer.fi/@Bin/23290203/Saattohoito-
opas2008.pdf

Jarasto, Pirkko & Sinervo, Nina 1997. Alle kouluikdisen lapsen maailma. 2. pai-
nos. Jyvaskyla: Gummerus Kirjapaino Oy.

Karvinen, Ikali; Kankkunen, Paivi; Nikkonen, Merja 2007. Haasteena hengelli-
syys. Sairaanhoitaja 80 (12), 28-30

Kirmanen, Tuula 2000. Lapsi ja pelko — Sosiaalipsykologinen tutkimus 5-6-
vuotiauden lasten peloista ja pelon hallinnasta. Kuopion yliopisto.
Sosiaalitieteiden laitos. Vaitdskirja.

Koistinen, Paula; Ruuskanen, Susanna & Surakka, Tuula (toim.) 2004. Lasten
ja nuorten hoitotyon kasikirja. Jyvaskyla: Gummerus Kirjapaino Oy.

Koivisto, Taru 2002.Terveys 2015 -kansanterveysohjelma - terveyden edistami-
nen kaikkien yhteisena asiana. Teoksessa: Hoitotyon vuosikirja
2003. Koivisto, T; Muurinen, S; Peiponen, A & Rajalahti, E (toim.)
Tammer-Paino Oy, Tampere, 25-34.

Komulainen, Timo; Peltola, Lauha; Perald, Maaria; Ranta, liri; Ripatti, Jaakko;
Sarkio, Riitta & Tiensuu, Kyllikki 1998. Seurakuntalaisen kasikirja.
Helsinki: Oy Edita Ab.

Krongvist, Eeva-Liisa & Pulkkinen, Minna-Leena 2007. Kehityspsykologia mat-
kalla muutokseen. Helsinki: WSOY.

Kunnamo, llkka 2004. Sairaan lapsen hoito. Teoksessa Martti A. Siimes & Jari
Petdja (toim.) Lastentaudit. Jyvaskylda: Gummerus Kirjapaino
Oy.90-95.



55

Kuuppelomaki, Merja 2001. Hengellisyys hoitotydssa. Sairaanhoitaja 74(6), 28—
30.

Kuuppelomaki, Merja 2002. Kuolevan potilaan emotionaalinen tukeminen -
sairaanhoitajien nakékulma. Hoitotiede 14 (3), 117-128.
Karpanniemi, Raija 2008.Sairaanhoitaja ja hengelliset kysymykset kuolevan
hoidossa. Teoksessa Elina Gronlund, Mirja Sisko Anttonen, Susan-
na Lehtoméaki & Eva Agge (toim.) Sairaanhoitaja ja kuolevan hoito.

Helsinki: Suomen sairaanhoitajaliitto ry.109-118.

Lahti, Hilkka 2007. Lapsen sairaus muuttaa perhedynamiikkaa. Jaakko Maijalan
puhe. Sairaanhoitaja 80 (5), 24

Lampinen, Marja; Astedt-Kurki, Paivi & Tarkka, Marja-Terttu 2000. Hoitajien
antama tuki leikki-ikdisen vanhemmille sairaalassa. Hoitotiedel2
(4), 195-203.

Leander, Nina & Sihvonen, Petteri 2009. Saattohoito — opas omaisille. Diako-
nia-ammattikorkeakoulu. Helsingin toimipaikka. Diakoninen sosiaa-
li-, terveys- ja kasvatusalan koulutusohjelma. Opinnaytetyo.

Lipponen, Varpu 2006.Laheisyytta ja etaisyyttd kuoleman lahestyessa. Tampe-
reen yliopisto. Hoitotieteen laitos. Vaitoskirja.

Luoto, Maarit; Makitalo, Jenni & Saarinen, Meri 2010. Lapsipotilaan kuolema ja
sen kohtaaminen lastenosastolla tydskentelevan hoitajan nakodkul-
masta. Saimaan ammattikorkeakoulu. Hoitotyon koulutusohjelma.
Opinnaytetyo.

MacNamara-Goodger, Katrina & Cooke, Rachel 2008.Children’s and Young
People’s Palliative Care: Good Practise Guidelines. Primary Health
Care 19 (2), 40-47. Viitattu ~ 27.5.2011.Saatavissa
http://www.nelliportaali.fi, EBSCO Academic Search Premier -
aineisto

Monterosso, L; Kristjanson, L.J. & Phillips, M.B. 2009.The Supportive and Palli-
ative Care Needs of Australian Families of Children Who Die from
Cancer. Palliative Medicine. 23, 526-536. Viitattu
27.5.2011.Saatavissa http://www.nelliportaali.fi, EBSCO Academic
Search Premier -aineisto

Muurinen, Erja & Surakka, Tuula 2001. Lasten ja nuorten hoitotyd.Tampere:

Tammer-Paino Oy.



56

Myllyla, Marjatta 2004.Diakonisen hoitotydén mallin rakentaminen. Oulun yliopis-
to. Hoitotieteen ja terveyshallinnon laitos. Vaitoskirja.

Myllyla, Marjatta 2000. Nakoékulmia diakoniasta ja hoitotydsta — kohti diakoninen
hoitotyd —kasitettda. Oulun yliopisto. Hoitotieteen ja terveyshallinnon
laitos. Lisensiaatintutkimus.

Makinen, Olli 2006. Tutkimusetiikan ABC. Helsinki: Kustannusosakeyhtié Tam-
mi.

Natri, Pirkko 2008. Vanhempien saama tuki lapsen sairastuttua syépaan. Oulun
yliopisto. Terveystieteiden laitos. Pro gradu-tutkielma.

Nurmiranta, Hanna, Leppamaki, Paivi & Horppu, Sari 2009. Kehityspsykologiaa
lapsuudesta vanhuuteen. Helsinki: Kirjapaja.

Niemeld, Heidi 2004. Toivo hoitotydssa. Hoitotyontekijoiden kokemuksia toivos-
ta parantumatonta syopda sairastavan saattohoitovaiheessa. Hel-
singin Diakonia-ammattikorkeakoulu. Diakoninen sosiaali-, terveys-,
ja kasvatusalan koulutusohjelma. Opinnaytetyo.

Okkonen, Tuula 2004.Lapsen terveyskasityksesta lapsen terveyden yhteistoi-
minnalliseen edistdmiseen. Kuopion yliopisto. Hoitotieteen laitos.
Vaitoskirja.

Pihkala, Ulla M. 2004. Sybpasairaudet. Teoksessa Martti A. Siimes & Jari Peta-
ja (toim.) Lastentaudit. Jyvaskyla: Gummerus Kirjapaino Oy.336—
353.

Pihlainen, Aira 2010.Hyva saattohoito Suomessa. Asiantuntijakuulemiseen pe-
rustuvat saattohoitosuositukset. Sosiaali- ja terveysministerion jul-
kaisuja 2010:6.Viitattu 2.11.2010.
http://www.stm.fi/c/document_library/get_file?folderld=1087414&na
me=DLFE-12411.pdf

Poijula, Soile 2005. Suruty6. 3.painos. Jyvaskyla: Gummerus Kirjapaino Oy.

Raatikainen, Ritva 2002.Terveyden edistamisen tieteelliset lahtokohdat hoitotie-
teellisesta nékodkulmasta. Teoksessa Hoitotydn vuosikirja 2003.
Koivisto, T; Muurinen, S; Peiponen, A & Rajalahti, E (toim.) Tam-
mer-Paino Oy, Tampere, 9-24.

Ridanen, Soile 2006. Kuolevan hoitotydta koskevat kirjalliset ohjeet. Tampereen

yliopisto. Hoitotieteen laitos. Pro gradu-tutkielma.



57

Ritmala, Marjo; Ojanen, Tuija; Sivén, Tuula; Vihunen, Riitta &Vilen, Marika
2009. Lapsen aika. Helsinki: WSOYpro Oy.

Réasanen, Eila 2000.Mielialahairiot ja itsetuhokayttaytyminen. Teoksessa Eila
Réasanen, Irma Moilanen, Tuula Tamminen & Fredrik Almqvist
(toim.) Lasten- ja nuorisopsykiatria. Jyvaskyla: Gummerus Kirjapai-
no Oy.191-204.

Salin, Salla &Thulin, Jesse 2010. Hoitajien valmiudet keskustella kuolemasta
syOpapotilaan ja hanen laheistensa kanssa. Tampereen ammatti-
korkeakoulu. Hoitotydn koulutusohjelma. Opinnaytetyd.

Salmela, Marja 2010.Hospital-relatedfears and copingstrategies in 4-6-years-old
children. Helsingin yliopisto. Laaketieteellinen tiedekunta. Vaitdskir-
ja.

Sand, Hilkka 2006. Sateenkaaren paasta loytyy kultaa. Tutkimus suomalaisesta
saattohoidosta. Tampereen yliopisto. Ladketieteellinen tiedekunta.
Vaitoskirja.

Sarajarvi, Anneli & Tuomi, Jouni 2009. Laadullinen tutkimus ja siséllénanalyy-
si.Helsinki: Kustannusosakeyhtio Tammi.

Schmitt, Florence 2008. Kuoleva potilas ja perhe. Teoksessa Elina Gronlund,
Mirja Sisko Anttonen, Susanna Lehtomaki & Eva Agge (toim.) Sai-
raanhoitaja ja kuolevan hoito. Helsinki: Suomen sairaanhoitajaliitto
ry.59-68.

Tuomi, Sirpa 2008.Sairaanhoitajan ammatillinen osaaminen lastenhoitotydssa.
Kuopion yliopisto. Hoitotieteen laitos. Vaitoskirja.

Ylikarjula, Simo 2008. Kuolema on. Helsinki: Kirjapaja.



58

LIITE 1 (Sarajarvi & Tuomi 2009, 109)

Haastattelujen kuunteleminen ja aukikirjoitus sana sa-

nalta

1L

Haastattelujen lukeminen ja sisaltoon perehtymi-

nen

1l

Pelkistettyjen ilmausten etsiminen ja alleviivaami-

nen

1L

Pelkistettyjen ilmausten listaami-

nen

1L

Samankaltaisuuksien ja erilaisuuksien etsiminen pelkistetyista ilmauksista

1L

Pelkistettyjen ilmausten yhdistaminen ja alaluokkien muodostami-

nen

1L



Alaluokkien yhdistdminen ja ylaluokkien muodostaminen niis-

ta

1l

Ylaluokkien yhdistdminen ja kokoavan kasitteen muodostami-

nen
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LIITE 2: Teemahaastattelurunko

1. Millaisia kokemuksia hoitajilla on leikki-ikaisten lasten saattohoidosta?

- Millaiseksi kuivailisit saattohoidossa olevan leikki-ikéisen lapsen hoita-
mista?

- Millaiseksi koet perheen kohtaamisen hoitaessasi saattohoidossa olevaa
leikki-ikaista lasta?

- Millaiset asiat koet vaikeiksi leikki-ikaisten lasten saattohoidossa?

2. Millaisiksi hoitajat kokevat valmiutensa hoitaa saattohoidossa olevaa leikki-
ikaista lasta?

- Mitkd ovat vahvuutesi hoitaa saattohoidossa olevaa leikki-ikaista lasta?
- Mitk& ovat heikkoutesi hoitaa saattohoidossa olevaa leikki-ikaista lasta?

- Millaisiin leikki-ikaisten lasten saattohoitoon liittyviin asioihin koet tarvit-
sevasi lisda opastusta/koulutusta?

3. Millaisia kokemuksia hoitajilla on hengellisen tuen antamisesta perheelle
lasten saattohoidossa?

- Mita mielestasi hengellinen tuki hoitajan nakokulmasta pitaa sisallaan?

- Millaista hengellista tukea olet antanut perheille?

- Mitk& asiat koet rajoittavan hengellisen tuen antamista perheille?
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LIITE 3: Saatekirje sairaanhoitajille

Hyva sairaanhoitaja!

Olemme kolme sairaanhoitaja diakonissa opiskelijaa Oulun diakonia ammatti-
korkeakoulusta. Teemme opinnaytetyona tutkimuksen, jonka tarkoituksena on
selvittdd hoitajien kokemuksia leikki-ikaisten lasten saattohoidosta ja hengelli-
sen tuen antamisesta saattohoidossa. Opinnaytetyon tavoitteena on antaa tie-
toa hoitajien kokemuksista saattohoidosta ja saattohoidon aikana antamasta
hengellisesta tuesta niin itse hoitajille kuin esimiehillekin. Sen tuloksia voidaan

kayttaa hyvaksi lasten saattohoitoa kehitettdessa.

Tarkoituksemme on kerata opinnaytetyon aineisto teemahaastattelulla haastat-
teluun vapaaehtoisesti suostuvilta sairaanhoitajilta. Haastattelutilanteen jarjes-
tamme Teille sopivana ajankohtana OYS:n tiloissa joulukuun 2011-tammikuun
2012 aikana. Haastatteluun kuluu aikaa noin tunnin verran ja sen voi keskeyttaa
missa vaiheessa tahansa. Tulemme nauhoittamaan haastattelut, jotta voimme
auki kirjoittaa ne myéhemmin tapahtuvaa analysointia varten. Talla tavalla val-
tamme virhetulkinnat antamastanne tiedosta. Kasittelemme saatuja tietoja luot-
tamuksellisesti ja tuhoamme nauhoittamamme haastattelut heti aineiston kasit-
telyn jalkeen. Henkil6llisyytenne ei tule ilmi missdén tutkimuksen vaiheessa

muille kuin haastattelijoille.

Toivomme ystavallisesti, ettd voisitte osallistua tutkimukseemme ja palautta-
maan kirjeessé olevan suostumuslomakkeen /2011 mennessa, minka
jalkeen otamme teihin yhteytta sopiaksemme haastattelupaikan ja ajankohdan.
Ohessa lahetamme haastattelun paateemat, joihin voitte tutustua etukateen.

Vastaamme mielellamme kysymyksiisi koko tutkimusprosessin ajan ja voimme

selvittda Teille niin halutessanne tutkimuksesta lisaa!

Etukateen kiittden osallistumisestanne:




Elina Kangas
elina.kangas@student.diak.fi

*kkkkkkkkk
gsm.

Laura Mustonen

laura.mustonen2@student.diakfi

*kkkkkkkkk
gsm.

EveliinaPietinen

eveliina.pietinen@student.diak.fi

gSm *kkkkkhkkhkk
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LITE 4 Suostumus

Suostun hoitajana haastateltavaksi tutkimukseenne _ (rasti), joka kasittelee
hoitajan kokemuksia leikki-ikdisen lapsen saattohoidosta ja hengellisen tuen

antamisesta saattohoidossa.

Allekirjoitus:

/ 2011
Paikka Paivays

Hoitajan allekirjoitus

Yhteystiedot:

puhelin:

sahkoposti:




