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1 Johdanto

Lapsen saattohoito eroaa aikuisten saattohoidosta esimerkiksi silla, etta saatto-
hoidossa olevien lasten maara on huomattavasti pienempi, kuin vanhemman va-
eston maara. Erona on myos se, etta sairaudet, jotka ovat syyna lapsen saatto-
hoidolle ovat harvinaisia seka voivat olla periytyvia ja nain vaikuttaa perheessa
useampaan lapseen. Lapset ovat kehittyvassa iassa ja heidan kommunikointinsa
ja hoidon tarpeensa vaihtelevat paljon, kun taas aikuiset ja iakkaat ovat kognitii-
visesti kehittyneet, toki tuolloinkin voi olla haasteita kommunikoinnissa. Suo-
messa ei tarkkoja lukuja ole saatavissa lapsista, jotka tarvitsevat palliatiivista hoi-
toa, mutta vuonna 2015 tehdyn tutkimuksen mukaan Euroopassa kuolee noin
1815 lasta vuosittain syopaan. Paasaantoisesti Suomessa lapsilla, jotka tarvitse-
vat palliatiivista hoitoa, on eteneva pitkaaikainen tai pysyva sairaus tai tila. Suo-
men perustuslain yhdenvertaisuusperiaatteen mukaan lapsilla tulee olla oikeus
saada vaikuttaa itseaan koskeviin asioihin kehitysasteen mukaisesti. Mikali ala-
ikainen ei kehitystasonsa vuoksi ole kykenevainen itse paattamaan hoidostaan,
on taman huoltaja tai muu laillinen edustaja paattamassa hanen hoidostaan ja
lasta on hoidettava edustajansa kanssa yhteisymmarryksessa. (Laki potilaan
asemasta ja oikeuksista (785/1998; Hinds, Drew, Oakes & Fouladi. 2015.; Bree-
men. 2009.; Terveyskyla 2019.)

Taman opinnaytetyon aiheena on lapsi saattohoidossa. Myos lahestyvan kuole-
man kertominen lapselle seka kuoleman ymmartaminen lapsena kasitellaan.
Opinnaytetyon tarkoituksena on tuottaa tietoa lapsen saattohoidosta prosessina.
Opinnaytetyon tehtava on luoda katsaus vanhempien kokemuksista seka lapsen
saattohoitopaikasta. Nykyaan laaketieteen ja laakityksen kehityksen ansiosta
lasten saattohoitoa voidaan toteuttaa yha enemman kotona. Lasten palliatiivinen
hoito on kestoltaan pidempaa edellda mainittujen kehitysten ansiosta. Vanhem-
milla on suuri rooli lapsen hoidossa, etenkin kotona toteutettavassa saattohoi-
dossa. Tyossa ei ole tarkoitus esitella hyvan saattohoidon piirteita eika saattohoi-
toa vanhemmassa vaestossa. Tavoitteena on luoda katsaus saattohoitoon pro-

sessina ja siihen kuuluviin osa-alueisiin. Aihealuetta on rajattu siten, etta lapsen



ikd on maaritelty ikavuosiin 6-12. (Verbeme, Kars, Schouten-van-Meeteren,

Bergh, Bosman, Colenbrander, Groothenhuis & Delden. 2019.)

2 Hoito elaman loppuvaiheessa

2.1 Palliatiivinen hoito

Palliatiivinen hoito tarkoittaa parantumattomasti sairaan aktiivista kokonaisval-
taista hoitoa, jonka tarkeimpana lahtokohtana on oireiden hoitaminen. Tata teh-
daan kuitenkin sairauden hoidon kaikissa vaiheissa. Palliatiivinen hoitolinjaus on
taas ajankohtainen silloin, kun sairauden paraneminen ei ole enda mahdollista
tai tavoitteiden mukaista. Monet ajattelevat, etta palliatiivista hoitoa voi toteuttaa
vain kuoleman lahestyessa ja parantumiseen tahtaavan hoidon paattyessa, nain
ei kuitenkaan ole, silla palliatiivisen hoidon osana ovat muun muassa kivun hoito
seka muiden oireiden hoito, ja nama ovat olennainen osa myos sairauden hoidon
alkuvaiheissa. Suomessakin palliatiivisen hoidon kasitetta selittdessa palliatiivi-
nen hoito tasmennetdaan koskemaan kuolevaa potilasta ja tdman omaisia.
(Saarto, Hanninen, Antikainen& Vainio. 2015.)

Kaypa hoito -suosituksen mukaan palliatiivisen hoidon tarpeen voi tunnistaa esi-
merkiksi siita, etta potilaan kuolema 6-12 kuukauden aikana ei olisi yllatys hoita-
valle laakarille, potilaalla on esimerkiksi jatkuvaa suorituskyvyn heikkenemista tai
kaksi tai useampia suunnittelemattomia sairaalahoitojaksoja vuoden aikana tai
hoitotoimet eivat riita enaa toimintakyvyn palauttamiseen. Palliatiiviselle hoidolle
ei ole kuitenkaan tiettya ajallista maaretta suhteessa kuolemaan. (Palliatiivinen
hoito ja Saattohoito: Kaypa hoito -suositus 2019.; Saarto, Hanninen, Antikainen
& Vainio. 2015.)

Palliatiivinen hoito Suomessa on jarjestetty kolmiportaiseksi. Erikoissairaanhoi-
don tehtava on palliatiivisen hoidon varhainen jarjestaminen eri sairauksiin seka
hoitaa vaativan tason ja harvinaisia potilasryhmia seka oireita. Erikoissairaanhoi-

don tehtadva on myOs opettaa, kouluttaa ja tutkia. Perusterveydenhuolto vastaa



suurimmasta osasta palliatiivisen ja etenkin saattohoidon jarjestamisesta. Osit-
tain erityistason hoidosta on myods keskitetty perusterveydenhuoltoon. Palliatiivi-
sen ja saattohoidon tulee olla mahdollisimman lahella potilaan kotia. (Saarto,
Hanninen, Antikainen & Vainio. 2015.)
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Kuva 1. Kuva saattohoidon kolmiportaisuudesta. (Duodecim. 2019.)

2.2 Hoitolinja ja hoidon rajaus

Hoitolinja tarkoittaa ensisijaista tavoitetta hoidossa ja se maaraytyy realistisen
tavoitteen mukaisesti. Hoidon linjausten tavoite on varmistaa potilaalle arvojen ja
toiveiden mukainen seka ladketieteellisesti perusteltu paras mahdollinen hoito.
Palliatiivisessa hoitolinjauksessa ei ole kyse hoidoista luopumisesta vaan hoidon
tavoitteet vaihtuvat paranemisesta hyvan elamanlaadun tavoitteluun. Palliatiivi-
nen hoitolinjaus tehdaan yhdessa laakarin, hoitohenkilokunnan seka potilaan ja
taman omaisen lasna ollessa ja yhteisymmarryksessa. Palliatiiviset hoitolinjauk-
set eivat poissulje parantavaa hoitoa, vaan palliatiivinen hoito jatkuu hoitolinjauk-
sista huolimatta. (Saarto, Hanninen, Antikainen, & Vainio. 2015; Palliatiivinen

hoito ja Saattohoito: Kaypa hoito -suositus 2019.)



Hoitolinjauksen teossa on yksi tai useampi laakari seka potilas ja tarvittaessa ta-
man laheinen. Potilaan ja tarvittaessa taman omaisen kanssa kaydaan keskus-
telu, jonka pohjalta laakari tekee huolellisen arvion. Hoidon rajaus ja hoitolinja
eivat tarkoita samaa asiaa. Hoidonrajauksessa maarataan hoidon ulkopuolelle
niita toimenpiteita, joita ei tule kayttaa. Esimerkkeja hoidon rajauksesta ovat esi-
merkiksi elvytyksesta pidattaytyminen, DNR (= Do not resuscitate), tai ER (= ei
resuskitoida). Paatos elvytyksesta pidattaytymisesta tehdaan silloin, kun potilas
ei todennakoisesti selviaisi sydamenpysahdyksesta tai mahdollinen hyoty olisi
olematon haittoihin verrattuna. DNR ei kuitenkaan tarkoita saattohoitoa. Hoito-
linja voi kuitenkin sisaltéda hoidonrajauksia, esimerkiksi palliatiivinen hoitolinja, jo-
hon liittyy elvytyskielto. Muita hoidonrajauksia voi olla esimerkiksi pidattaytymi-
nen keinotekoisesta ravitsemuksesta tai sairaalasiirroista. (Saarto, Hanninen,
Antikainen & Vainio. 2015.)

23 Elaman loppuvaiheen hoitosuunnitelma

Elaman loppuvaiheessa laaditaan ennakoiva hoitosuunnitelma, eli Advanced
care planning, ACP. Taman laatii hoitava laakari potilaan ja taman omaisten
kanssa. Hoitosuunnitelma sisaltaa keskustelut ja kirjaukset sairauden eri vai-
heista, kaytetyista hoitomenetelmista ja niiden tavoitteista, hoidon linjauksesta ja
hoidon rajauksista, tahosta, joka vastaa hoidosta seka potilaan omista toiveista
ja peloista. Sairaudesta riippuen hoitosuunnitelmassa on elementteja, jotka vaih-
tuvat. Suunnitelmaa tulee myos muistaa tayttaa sairauden edetessa. Suunnitel-
massa tarkea osa on potilaan laatima hoitotahto. Ennakoivan hoitosuunnitelman
tekeminen on tarkeaa etenkin niissa sairauksissa, joiden loppuvaiheessa on ky-
vyton ilmaisemaan toiveitaan. Ennakoivan hoitosuunnitelman tekeminen mahdol-
lisimman aikaisessa vaiheessa on tarkeaa. (Saarto, Hanninen, Antikainen & Vai-
nio. 2015.; Palliatiivinen hoito ja saattohoito: Kaypa hoito -suositus 2019.)

24 Saattohoito ja saattohoitopaatos



Saattohoidossa keskeisena asiana on karsimyksen vahentaminen seka parhaan
mahdollisen elamanlaadun takaaminen potilaalle ja omaisille. Tahan liittyy oi-
reenmukainen hoito ja tukeminen. Saattohoitopaatoksen pitaisi olla jokaisen kuo-
levan potilaan oikeus mahdollisuuksien mukaan. Saattohoitopaatdos myos ohjaa
hoitohenkilokuntaa. Saattohoito on palliatiivisen hoidon osa, jota toteutetaan
yleensa viimeisina elinviikkoina tai paivina. Saattohoidolla pyritaan hyvaan kuo-
lemaan. Saattohoidon lahtokohtana on eteneva parantumaton sairaus seka lyhyt
elinajanarvio.(Amy, Kelley & Diane. 2010.; Palliatiivinen hoito ja saattohoito:
Kaypa hoito -suositus 2019.; Terveyskyla. 2020.)

Saattohoitopaatoksen tekeminen olisi tarkeaa, silla mikali hoitoa jatketaan sai-
rauden hoitamisen kannalta eika potilas ehdi hyotymaan saattohoitopaatoksesta,
voi myos kuolema tuntua odottamattomalta ja vaikeuttaa laheisten surutyota.
Saattohoito pitaa sisallaan DNR-paatoksen, silla saattohoidossa potilaan kuo-
lema on odotettavissa. (Saarto, Hanninen, Antikainen & Vainio. 2015.)

3 Lapsi saattohoidossa

3.1 Yleisimmat syyt lapsen saattohoidolle

Suomessa ei tarkkoja lukuja ole saatavissa lapsista, jotka tarvitsevat palliatiivista
hoitoa. Paasaantoisesti Suomessa lapsilla, jotka tarvitsevat palliatiivista hoitoa,
on eteneva pitkaaikainen tai pysyva sairaus tai tila. Suurin yksittainen sairaudesta
johtuva kuolinsyy on syopa. Suomessa sairastuu vuosittain noin 200 lasta ja
nuorta syopaan. Lasten syopasairauksissa kuitenkin noin 80% parantuu. Parhai-
ten jarjestetty systemaattinen palliatiivinen hoito on syopaa sairastaville lapsille
ja nuorille. Esimerkiksi neurologisia sairauksia sairastaville tai kehitysvammaisille
palliatiivinen ja saattohoito on vahemmin organisoitua. Tilastokeskuksen mukaan
0-14-vuotiaita kuoli vuonna 2018 167 henkilda. Tuossa ikaluokassa syopiin ja
kasvaimiin oli kuollut yhteensa 36. Muihin sairauksiin, pois lukien alkoholiin liitty-

vat sairaudet, kuolleita oli 58. Synnynnaiset epamuodostumat tai
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kromosomipoikkeavuudet olivat kuolinsyyna 39:sa tapauksessa. (Terveyskyla
2019.; Tilastokeskus. 2018.;Sosiaali- ja terveysministerio. 2019.).

Saattohoidosta hyotyvat potilasryhmat lapsissa voidaan jaotella neljaan paaryh-
maan. Ensimmainen ryhma on henkea uhkaavat tilanteet, joihin on olemassa pa-
rantava hoito, mutta tuo hoito voi epaonnistua. Tallaisia tilanteita ovat esimerkiksi
onnettomuudet, syopa tai ennenaikainen syntyma. Toinen ryhma on kuolemaan
johtavat sairaudet, joihin on kuitenkin elinaikaa pidentavia hoitoja. Naista esi-
merkkeja ovat keuhkofibroosi seka HIV. Kolmas ryhma on etenevat sairaudet,
joihin ei ole olemassa parantavaa hoitoa, mutta elinajanodote voi olla useampia
vuosia. Tallaisia sairauksia voivat olla esimerkiksi tietyt kromosomi oireyhtymat
tai vakavat aineenvaihdunnan hairiét. Neljas ryhma on peruuttamaton sairaus,
joka ei kuitenkaan etene, mutta tarvitsee kuitenkin paljon hoitoa ja sita kautta on
riski komplikaatioihin. Tallaisista sairauksista esimerkkeina esimerkiksi vakava

CP-vamma tai aivojen epamuodostumat. (Ball, Bindler & Cowen. 2015. 714.)

3.2 Kuolemasta kertominen lapselle ja kuoleman ymmartaminen kehi-

tysvaiheittain

Kouluikaisella lapsella, eli ikdvuosina 6-12 lapsen sisaelimet ja immuunijarjes-
telma kypsyvat, mika johtaa siihen, etta lapset sairastelevat vahemman ja |aak-
keilla ei ole enaa niin suurta riskia aiheuttaa vakavia sivuvaikutuksia, silla elimisto
pystyy kasittelemaan niita helpommin. Noin 7-vuotiaalla lapsella ajattelun kehit-
tyminen on silla tasolla, etta tama pystyy pohtimaan vaihtoehtoisia ratkaisuja
seka ongelmanratkaisukeinoja. Ajattelun taustalla taytyy kuitenkin olla konkreet-
tisia kokemuksia, joille taidot perustuvat. (Ball, J., Bindler, R. & Cowen. 2015. 77,
104.)

Kuoleman ymmartaminen lapsella riippuu taman iasta ja kehitystasosta. Esikou-
luikaiset lapset ymmartavat, etta kuolema tapahtuu vain joillekin, esimerkiksi van-
huksille ja sairaille ihmisille, ja etta kuoleman voi valttaa elamalla terveellisesti.
Kuolema monesti ymmarretaan nuorten lasten keskuudessa elamaa vastaavana
tilana. He voivat ajatella, etta kuolleetkin tarvitsevat happea ja ruokaa seka kuol-
leet voivat esimerkiksi kuulla. Hoitajana on tarkeaa ottaa huomioon myos
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vanhempien toiveet siita, mita lapselle kuolemasta kerrotaan ja kuinka. Lapsi
saattaa esimerkiksi piirtaa autoja tai lintuja, jotka kuvaavat lahtemista ja nain ollen
my0Os kuolemista. Leikki-ikaisella lapsella kehityksen nakokulmasta on valmiudet
ymmartaa kuoleman merkitys. Ajattelu on kuitenkin hyvin konkreettisella tasolla,
eika valttamatta ajattele taman olevan pysyvaa. Kuitenkaan omaa kuolemaa
leikki-ikainen ei tiedosta. Tama voi johtua siita, etta tuon ikaisella lapsella ei ole
paljoa kokemusta menetyksesta. Kouluikaisella lapsella ajatukset alkavat konk-
retisoitua, mutta oman kuoleman ajatteleminen voi olla viela vaikeaa. (Koistinen,
Ruuskanen & Surakka. 2004. 454. ; Slaughter & Griffiths. 2007.)

Vuoden 1990 loppuun mennessa tehdyissa tutkimuksissa havaittiin, etta lapsi
ymmartaa kuoleman olevan peruuttamatonta, lopullista, syysuhteellista seka
vaistamatonta. Alle 7-vuotiailla ei ole taysin kehittynytta kasitystd kuolemasta,
silla he eivat ymmarra kaikkia sen osatekijoita. Alle 7-vuotiaat voivat ymmartaa
kuoleman olevan peruuttamatonta, lopullista ja vaistamatonta. Yli 10-vuotiailla on
jo kasitys kaikista kuoleman osatekijoista. Ymmartaminen, etta kuolemaan on jo-
kin syy syntyy vasta myohemmin ja tata on perusteltu siten, etta lapsilla kehittyy
syy-seuraussuhteiden ymmartaminen mydhemmin. Sen myos koetaan olevan
monimutkaisin osatekija. (Bonoti, Leonardi & Mastora. 2013.; Slaughter & Girif-
fiths. 2007.)

On myos tutkittu vaikuttaako kuoleman kokeminen lapsen kuoleman ymmartami-
seen. Tutkimukset ovat osoittaneet, etta lapset, joilla on vakava sairaus ymmar-
tavat aikaisemmin kuoleman syy-seuraussuhteen. Eraan 1990-luvulla tehdyn tut-
kimuksen mukaan 6-12-vuotiaat lapset, jotka ovat menettaneet [aheisen omaavat
vahemman totuudenmukaisen kuvan kuolemasta kuin lapset, jotka eivat ole me-
nettaneet laheista. Tutkimuksissa (Lonetto, 1980.) on huomattu, etta 5-9-vuotiaat
lapset elollistavat kuoleman tutkittaessa kuoleman ymmartamista piirroksien
avulla. Nykytutkimusten mukaan lapset, joilla on kokemusta kuolemasta ymmar-
tavat paremmin kuoleman kuin lapset, joilla ei ole kokemusta. Lapset, joilla ei
ollut kokemusta kuolemasta piirsivat enemman eldinkuvia ja liittivat kuoleman
elaimiin. Lapset, jotka olivat menettaneet laheisen, piirsivat kuvia hautajaisista
seka ihmisista. (Bonoti, Leonardi & Mastora. 2013.; Slaughter & Giriffiths. 2007.)
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Hoitajan rooli lapsen saattohoidossa on oireiden hyva hoitaminen, hyva perus-
hoito seka tiivis vuorovaikutus lapsen ja perheen kanssa. Kuolemasta puhumisen
tulisi tapahtua lapsen ehdoilla ja nain ollen henkilokunnalla tulee olla valmiudet
puhua lapsen kuolemasta. Kuolemasta puhuminen voi olla vanhempien nakokul-
masta vaikeaa, silla he voivat kokea sen vievan lapsen toivon kokonaan. Kuiten-
kin lapsen luottamuksen sailyttamiseksi olisi tarkeaa olla lapselle rehellinen ja
kayttaa ammattilaista apuna kuolemasta keskusteltaessa lapsen kanssa. Kuole-
masta kerrottaessa olisi myos hyva, etta lapsella olisi mahdollisuus esimerkiksi
leikkia tai piirtaa keskusteltaessa. (Koistinen, Ruuskanen & Surakka. 2004.; Ball,
Bindler & Cowen. 2015.)

Lapsi ei osaa aina erottaa tunteitaan ja tunteekin esimerkiksi turhautumisen ki-
puna. Lapsi ei myoskaan osaa erottaa onko kipu sairaudesta aiheutuvaa vai ul-
kopuolisten tekijoiden ja tunteiden aiheuttamaa. Lapsi voi kokea jopa syyllisyytta
sairastumisensa ja lahestyvan kuoleman aiheuttamasta tuskasta laheisille. (Clas-
sen. 2012.)

3.3 Lapsen tarpeet saattohoitopotilaana

Viimeisen 15 vuoden aikana lasten palliatiivinen hoito on kehittynyt, minka joh-
dosta erilaisia ohjelmia lasten saattohoidon toteuttamiseksi on luotu lastensairaa-
loihin. Monissa sairaaloissa on ohjelmia, joilla palliatiivista hoitoa voisi lapsille to-
teuttaa, mutta henkildkunnan osaaminen hoidosta ei ole riittdvaa. Eraan tutki-
muksen mukaan tarkeimpina tekijoina vanhemmille ja potilaille hoidossa pide-
taan henkilokunnan kanssa kommunikointia, hoitoon paasya, psykososiaalisia,
hengellisia seka kulttuurillisia tarpeita seka kivun ja oireiden hoitoa, erikoissai-
raanhoitoa, sisarusten tarpeiden huomiointia seka paatdoksen tekoa. Perheiden
mukaan elamanlaadun parantamisessa olennaisia osia ovat oireiden hoito, re-
hellisyys, hoitohenkildokunnan luokse paaseminen, avoin kommunikointi seka hoi-

don jarjestaminen yhteisymmarryksessa. (Stevenson, Achille, & Lugasi, 2013.)

American Academy of Pediatrics:n (AAP) mukaan lasten palliatiivisen hoidon tu-

lisi perustua potilas- ja perhelahtdiseen hoitoon, perheen ja potilaan



13

kunnioitukseen ja kumppanuuteen, paasy palveluihin, hoidon jatkumiseen lapsen
elamankaaren lapi, laakareiden valmistuneisuuteen seka yhteistydohon seka jat-
kuvaan kehittymiseen alalla. Potilasturvallisuuden tulisi kuitenkin olla tarkeim-
pana piirteena. Lapsella tulisi olla mahdollisuus tavata kavereitaan, ulkoilla, leik-
kia tai kayda koulussa niin pitkdan kuin se on mahdollista. (Schwartz. 2019.; Lah-
teenmaki. 2010.)

Lapsen saattohoidossa tulee tehda paatds hoidoista pidattaytymisesta. Tassa
vaiheessa paatetaan esimerkiksi nesteytyksesta, nenamahaletkun kautta annet-
tavasta ravinnosta seka hengityskoneen kayttamisesta. Tama on todella raskas
paatos vanhemmille, silla he voivat kokea valitsevansa itse lapsensa kuolinpai-
van. Myos ravitsemuksen ja nesteytyksen lopettaminen on nahty erityisen ras-
kaana, silla ravitsemus ajatellaan osana huolenpitoa ja valittamista. (Ball, Bindler
& Cowen. 2015.)

Lapsi kokee kaksi eri traumaa sairastuessaan. Ensimmainen on itse sairaudesta
johtuva Kipu ja toinen on pelko tai yksinaisyyden tunne. Pelkoa ja yksinaisyyden
tunnetta voi aiheuttaa se, kun lapselle tuntemattomat inmiset tulevat ja puhuvat
lapselle ja koskevat lasta, seka mahdollisesti jopa aiheuttavat lapselle kipua tut-
kiessaan lasta. Lapselle vaikeinta kuitenkin on aidista erottautuminen. (Classen.
2012.)

34 Saattohoitopaikka

Lapsen saattohoitoa voi toteuttaa kotona tai sairaalaolosuhteissa. Englannissa
tehdyn katsauksen mukaan suurin osa perheista haluaa hoitaa lastaan kotona
viimeisiin hetkiin saakka seka haluaisivat lapsen myos kuolevan kotona. Osa per-
heista myos jalkikateen katsottuna olisivat valinneet saattohoitopaikaksi kodin.
Katsauksessa huomattiin myds, etta hoitoa tarjoavat tahot seka vapaaehtoistahot
suosivat enemman saattohoitoa kotona ja kannustivat siihen. Eras kirjallisuuskat-
saus osoitti, etta itse kuolin paikka ei ole niin tarkea kuin se, ettd on annettu mah-
dollisuus vaikuttaa saattohoitopaikkaan ja kuolin paikkaan. (Bluebond-Langner,
Beecham, Candy, Langner & Jones. 2013)



14

Kotona kuolemiseen vaikutti kuitenkin esimerkiksi paallekkain esiintyvat sairau-
det ja etenkin jos niita oli kaksi tai enemman se lisasi kuolemien maaraa sairaa-
lassa. Suomessa ei ole lapsille tarkoitettuja saattohoitokoteja. Vanhemmat ovat
saattaneet aluksi pelata lasten hoitamista kotona, mutta ovat myéhemmin kerto-
neet taman tuntuneen arvokkaalta kokemukselta. Kotona hoidettaessa on tar-
keaa, etta lapsella on oma nimetty hoitotiimi seka kotikayntien maara ja sisaltd
on sovittuna. Kotisaattohoidossa tarkoituksena on pitaytya suun kautta mene-
vassa ravinnossa ja nesteytyksessa. (Gao, Verne, Peacock, Stiller, Wells,

Greenough & Higginson. 2016.; Koistinen, Ruuskanen & Surakka. 2004.)

Kotiin tuotava saattohoito on avosairaanhoitoa, jota voidaan jarjestaa peruster-
veydenhuollon, erikoissairaanhoidon tai yksityisen toimijoiden tuottamana. Suo-
messa kotisairaala on monissa kaupungeissa kotisaattohoidosta vastaava toi-
mija. Suomessa kotisairaalan toiminta alkoi 1990-luvulla. Kotisairaala on laakari-
johtoista hoitotiimin tekemaa ymparivuorokautista hoitoa, jota toteutetaan kotona.
Perusedellytyksena kotisaattohoidolle on potilaan oma tahto, mutta myds omais-
ten suostumus on oltava. (Saarto, Hanninen, Antikainen & Vainio. 2015.; Saa-
relma 2005.)

Kotona tehtavassa saattohoidossa potilaan oireiden tulee olla kohtalaisesti hal-
linnassa, jotta turvattomuuden tunnetta ei syntyisi. Kotona ei mydskaan ole sai-
raanhoitajan antamaa lisalaakitysta saatavilla valittomasti. Kotihoidossa hoitajien
tulee muistaa, etta he ovat vieraita eika heidan paatosvalta ole samanlainen kuin
sairaalaymparistossa. Erittain tarkeaa kotisaattohoidossa on ongelmien ennakoi-
minen. Kotisaattohoidossa tehdaan ensimmaisena kayntina kartoituskaynti,
jossa luodaan hoitosuhteelle perusta seka tehdaan hoitosuunnitelma. Kartoitus-
kaynnilla voi olla yksin laakari tai hoitaja tai molemmat. Kotisairaalassa hoitajilla
tulisi olla osaamista lasten ja nuorten hoitotydsta, hyvat vuorovaikutustaidot, tek-
nisen osaamisen tulisi olla hyvaa seka joitakin yksilollisia ominaisuuksia. (Saarto,
Hanninen, Antikainen & Vainio. 2015.; Saarelma. 2005.; Halkola, Kaakinen,
Heino-Tolonen, Miettinen, Siivonen & Kaariainen. 2017.)
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Vuodeosastolla toteutettavassa hoidossa tavoitteena on jarjestaa lapselle oma
huone ja perhettd kannustetaan olemaan lapsen lahella paljon. Hoitotilanteissa
tarkeaa on kiireettomyys. Esimerkiksi Pohjois-Karjalassa saattohoidossa olevat
lapset, jotka tarvitsevat osastohoitoa menevat lastenkeskuksen akuuttiosastolle.
Kehitysvammaiset lapset menevat Honkalammen kehitysvammaneuvolaan.

(Koistinen, Ruuskanen & Surakka. 2004.; Sosiaali- ja terveysministerio. 2019.)

4 Perhe lapsen sairastaessa

4.1 Perheen ja hoitajan rooli kotona hoidettaessa

Usein lapsen saattohoito halutaan tehda kotona, jotta lapselle voidaan taata ko-
dinomainen ymparistd ja mahdollisuus kuolla laheisten ymparéimana kotona.
Vanhemmat kuitenkin tarvitsevat riittavan tukiverkoston kotona toteutettavaan
hoitoon. Tutkimusten mukaan vanhemmat kokevat uupumusta, fyysista ja emo-
tionaalista karsimysta seka he kokevat elamanlaatunsa huonontuneen. Hoitajat
voivat auttaa esimerkiksi kertomalla mita voi tapahtua ja luoda toimintamalleja
erilaisiin tilanteisiin. Perheella tulee olla myds asianmukaiset 1aakkeet seka yh-
teystiedot tiedossa. On myds ajateltu, ettda vanhemmat ovat ikdan kuin ensihoita-
jia, jolloin olisi hyva, etta vanhemmilla olisi paasy tarvittaviin valineisiin ja laakkei-
siin lapsen hoitamisessa ennen hoitohenkilokunnan paikalle saapumista. Jotta
vanhemmilla olisi mahdollisimman turvallinen olo hoitoa toteuttaessaan, tulee
heidat kouluttaa niin hyvin kuin mahdollista. (Ferrell & Paice. 2018. 717.; Ver-
beme, Kars, Schouten-van-Meeteren, Bergh, Bosman, Colenbrander, Groothen-
huis & Delden. 2019.).

Usein lapsen sairastuessa jompikumpi vanhemmista jaa pois toista, silla lasta ei
voi jattaa yksin, talla on suuri vaikutus perheen talouteen. Erilaiset tuet kannattaa
ottaa puheeksi sosiaalityontekijan ja kuntoutusohjaajan kanssa. On myo0s tar-
kedd muistaa oma terveys seka parisuhde. Tarkeaa on myos pyrkia elamaan

mahdollisimman normaalia elamaa, silla lapsellekin on tarkeaa, ettd vanhemmat
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voivat hyvin. Kotonakin hoidettaessa hoitovastuu on laakarilla, eikd omaiset
joudu tekemaan tai saa tehda laaketieteellisia paatoksia. Kotisaattohoidossakin
omaiset voivat valita tehtavakseen tukemista enemman kuin hoitamista eika
omaisten ole pakko hoitaa, jos he eivat halua. (Terveyskyla. 2020.; Saarto, Han-
ninen, Antikainen & Vainio. 2015.)

Vaikka vanhemmat hoitavat lasta, hoitajan rooli ei saa ylittaa heidan rooliaan van-
hempana. Lasta hoitavassa tiimissa tulee olla osaamista fyysisesta, psyykki-
sesta, emotionaalisesta seka hengellisesta ulottuvuudesta. Tiimissa tulee vahin-
taan olla Iaakari, hoitaja, sosiaalityontekija, psykologi seka hengellinen ohjaaja.
Tukea ja neuvontaa on oltava saatavilla vuorokauden ajasta riippumatta per-

heelle. (Classen. 2012.; Sosiaali- ja terveysministerio. 2019.)

4.2 Sisarukset sairaan sisaruksen sairastaessa

Yhden lapsen ollessa kriittisesti sairas vanhempien voi olla vaikea huomioida
muiden lasten tarpeita yhta paljon. Taman vuoksi terveydenhuollossa tyoskente-
levilla on suuri rooli ottaa sisarusten tarpeet huomioon ja tukea heitd. On myo6s
tarkeaa selvittda kuinka sisarukset ymmartavat sairaan sisaruksen tilan. Sisaruk-
sia kannattaa kehottaa myds elamaan mahdollisimman normaalia elamaa. Sisa-
rusten merkitys korostuu sairastumisen jalkeen ja he ovat todella suuri positiivi-
nen voimavara sairaalle sisarukselle . (Ferrell & Paice. 2018. 718; Terveyskyla.
2020.; Classen. 2012.)

|&sta riippuen sisarus voi alkaa oireilemaan silla han ei pysty kasittelemaan itse
kokemaa menetystaan. Esimerkkeja oireilusta ovat muun muassa viha, kipu, ma-
sennus tai pelko. Myds valinpitamaton kaytos voi olla oire siita, etta he eivat pysty
kasittelemaan tai hallitsemaan omia tunteitaan. Sisarus voi myos alkaa tunte-
maan syyllisyytta naista tunteista tai kaytoksestaan. Lapsilla ei ole keinoja mini-
moida tai valttaa suremisen psyykkista kipua. Lapsille luonnollisia tunteita kuole-
maa kasitellessa on kieltaminen, suru, pelko seka ahdistuneisuus. Lapset voivat
olla vihaisia menehtyneelle Iaheiselle. Tyttoihin on tutkittu vaikuttavan enemman
sisaruksen kuolema kuin poijilla taas vanhemman kuolema vaikuttaa enemman
heihin. (Classen. 2012.; Payne, Seymour & Ingleton. 2008. 510-511.).
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Kun sairas lapsi paasee leikkimaan ja kommunikoimaan ikdisensa kanssa vai-
kuttaa se hanen kehonsa toimintaan monin tavoin. Esimerkiksi likkuminen li-
saantyy, ruokahalu paranee ja mieliala on onnellisempi. Sisarukset ovat suuri apu

sairastuneen lapsen nakokulmasta.(Classen. 2012.)

5 Opinnaytetyon tarkoitus ja tehtava

Opinnaytetyon tarkoituksena on tuottaa tietoa lapsen saattohoidosta prosessina.
Opinnaytetyon tehtava on luoda katsaus vanhempien kokemuksista seka lapsen

saattohoitopaikasta. Tutkimuskysymyksina kirjallisuuskatsaukselle ovat

1. Saattohoito vanhempien nakdkulmasta
2. Saattohoitopaikan valinta ja koti saattohoitopaikkana

6 Opinnaytetyon menetelmalliset valinnat

6.1 Tutkimusmenetelma

Aion toteuttaa opinnaytetyoni kuvailevana kirjallisuuskatsauksena. Tutkimusme-
netelmaksi valikoitui kuvaileva kirjallisuuskatsaus siksi, etta sille on tyypillista laa-
jaa kokonaisuutta selvittavat tutkimuskysymykset ja halusin aiheesta laajan ko-
konaisuuden kasittavan tyon. Kirjallisuuskatsauksia on kolmeen paatyyppiin kuu-
luvia. Ensimmaiseen paatyyppiin kuuluvat kuvailevat katsaukset, toiseen kuulu-
vat systemaattisen kirjallisuuskatsaukset ja kolmanteen maarallinen meta-ana-
lyysi ja laadullinen meta-synteesi. Kaiken kaikkiaan on olemassa 14 erilaista kat-
saustyyppia, joiden valilla voi olla vain pienia eroja, mutta kuitenkin nakokul-

mansa vuoksi erottuvat omaksi tyypikseen. (Stolt, Axelin, & Suhonen. 2015.)

Kuvaileva kirjallisuuskatsaus, toiselta nimeltadan narratiivinen kirjallisuuskatsaus

kuvaa viimeaikaista tai johonkin tiettyyn aihealueeseen aikaisemmin tehtya
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tutkimusta. Kuvailevassa kirjallisuuskatsauksessa tutkimuskysymykset ovat
yleensa laajoja, mutta ne voivat sisalloltaan olla eri tavoin rajattuja. Tavallisimmin
kuvailevassa kirjallisuuskatsauksessa perehdytaan tieteellisiin seka vertaisarvi-
oituihin julkaisuihin. (Stolt, Axelin & Suhonen. 2015.) Tyohon valikoituneet tutki-
muskysymykset ovat muodostuneet tydssa lapi kaydyn teoriatiedon seka oman

mielenkiinnon ja uteliaisuuden pohjalta.

Kirjallisuuskatsauksen tekemisessa on viisi eri vaihetta. Ensimmaiseen vaihee-
seen kuuluu tehtavan katsauksen tarkoituksen ja tutkimusongelman maarittami-
nen. Tama vaihe tuo suunnan koko prosessille. On tarkeaa, etta katsauksen te-
kijalla on kiinnostus aiheeseen. On myos hyva tiedostaa omat ennakko-oletukset
aiheesta, silla katsauksen tulisi olla objektiivinen, eli siina ei tulisi nakya tekijan
mielipidetta. Tulee muistaa, etta toive tietynlaisista tuloksista voi vaaristaa loppu-
tulosta. Ensimmaisessa vaiheessa Kkirjallisuuskatsaukselle valitaan kasitteet,
kohdejoukko, interventio tai nakokulma, mista tutkittavaa ilmiota kasitellaan seka
terveystieteiden alalla mista terveysongelmasta tai muusta kokonaisuudesta kat-
saus tehdaan. Tutkimuskysymysta laadittaessa tulee muistaa, etta kysymykseen
tulee saada vastaus kirjallisuutta tutkimalla. (Stolt, M., Axelin, A. & Suhonen, R.
2015.) Myos tama tyo alkoi aiheeseen liittyvien kasitteiden maarittelemisella seka
kohdejoukon ja nakdkulman rajaamisella.

6.2 Aineiston haku

Toisessa vaiheessa kirjallisuuskatsausta tehdaan kirjallisuushakua seka aineis-
ton valintaa. Tassa vaiheessa tehdaan varsinainen haku seka tyohon paatyvan
kirjallisuuden valitseminen. Koska hakuprosessi on katsauksen luotettavuuden
kannalta tarkein vaihe, tulee hakua tehdessa olla strategia. Tyohon paatyvia tut-
kimuksia tarkastellaan ensin mukaanotto- ja poissulkukriteerein otsikoiden mu-
kaan ja tasta edetaan abstraktiin ja lopuksi koko tekstin perusteella. Hakupro-
sessi tulee myos kuvata niin tarkasti, etta halutessaan lukija pystyy sen toista-
maan. (Stolt, Axelin & Suhonen. 2015.) Opinnaytetyossani toteutin taman vai-
heen tutustumalla ensin toihin otsikon perusteella. Valitsin tydhoni vain ne tutki-
mukset, joiden otsikko vastasi tutkimuskysymyksiani. Kun olin kaynyt kaikki ha-

kutulosten otsikot 1api ja tehnyt valinnan niiden perusteella, luin valitsemistani
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toista abstraktin. Mikali abstraktin perusteella tyo vastasi tutkimuskysymyksiani,

luin koko artikkelin ja paatin sopiiko se tutkimuskysymykseeni.

Tietokantoina kaytettiin Cinahlia, Cochranea ja Pubmedia. Hakusanoja ovat end
of life care, palliative care, children, pediatric or children, parents or caregivers or
mother or father or parent. Hakutuloksia rajattiin siten, etta poissuljettiin hakusa-
nat geriatrics or older adults or elderly. Sisaanottokriteereina ovat julkaisuajan-
kohta, joka on rajattu vuodesta 2010 eteenpain. Myos koko tekstin tulee olla saa-
tavilla ilmaisena. Opinnaytetyon tarkoituksena on luoda katsaus lapsen saatto-
hoitoon, saattohoitopaikkaan seka vanhempien rooliin hoitajana oman lapsen

saattohoidossa.

Cinahlissa sisaanottokriteereina olivat koko teksti saatavilla, julkaisuajankohta oli
2010-2021. Hakusanoina kaytin ” children or kids or youth or child”, ” pediatric”, ”
end of life care or palliative care or death or dying or terminally ill” ja ” parents or
caregivers or mother or father or parent”. Nailla rajauksilla hakutulokseksi tuli 146
artikkelia. Otsikon perusteella valittiin niista 8. Tiivistelman luettua valittiin 4.

”

Cinahlista haettiin myds hakusanoilla ” children or kids or youth or child”, ” pediat-
ric’, ” end of life care or palliative care or death or dying or terminally ill” seka "at
home” jolloin artikkeleita tuli 281, otsikon perusteella valittiin 32, tiivistelman luet-
tua 14, mutta vain 2 artikkelia oli ilmaisiksi luettavissa ja niista 1 vastasi sisaan-
ottokriteereitd. Cochranesta hain hakusanoilla End of life care OR palliative care
AND "home-based” AND pediatric NOT Adults OR elderly seka hakutuloksia ra-
jattiin ajalle ”1.1.2010-31.12.2020". Artikkeleita tuli 142, joista otsikon perusteella
valittiin 1. Tutkimus ei kuitenkaan tayttanyt sisaanottokriteereita (Liite 2).

Pubmedista hakutuloksia, joissa otsikko vastasi tyon tutkimuskysymyksia tuli 23.
Naista tiivistelman luettua tyohon valikoitui 3 ja lopulta koko tutkimuksen perus-
teella tyohon valikoitui 1 artikkeli. Tyohoni valikoitui kuusi sisaanottokriteerien
mukaista artikkelia. Ensimmaista tutkimuskysymysta vastaavia artikkeleita oli
nelja ja toista tutkimuskysymysta vastaavia artikkeleita oli kaksi. Valitsemani ar-

tikkelit ovat nahtavissa liitteessa 1.
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6.3 Aineiston analyysi

Kolmannessa vaiheessa arvioidaan l6ydettyja tutkimuksia. Taman vaiheen tar-
koituksena on arvioida tutkimuksista saadun tiedon kattavuutta seka tulosten
edustavuutta seka arvioida kuinka olennaista tutkimuksen tieto on oman tutki-
muskysymyksen osalta. Tutkimuksien arviointiprosessissa voidaan jakaa tutki-
muksia esimerkiksi menetelmien mukaan. Vaikka kuvaileva kirjallisuuskatsaus ei
keskity tutkimuksien arviointiin, on se kuitenkin hyva tehda. (Stolt, Axelin & Su-
honen. 2015. 28-30.) Tama vaiheen toteutettiin siten, etta artikkeleihin tutustuttiin
edellisessa vaiheessa hyvin ja tydhon valittiin vain tutkimukset, jotka tuovat olen-
naista tietoa tutkimuskysymyksiin. Tutkimuksia arvioitiin lukemalla koko artikkeli
ja artikkeleiden tekijoiden nakemyksen tyon luotettavuudesta.

Neljas vaihe on analyysia ja synteesia. Tama vaihe jarjestaa valittuja tutkimuksia
ja tekee yhteenvetoa naiden tuloksista. Tavallisimmin etsitadan yhtalaisyyksia ja
eroavaisuuksia tutkimuksista seka luokitellaan tutkimuksia. Lopuksi tuloksia tul-
kitaan siten, etta niista saadaan synteesi eli ymmarrysta lisddva kokonaisuus.
Analyysi voidaan jakaa viela kolmeen pienempaan vaiheeseen, joista ensimmai-
sessa kuvataan tutkimuksen tarkea sisalto, kuten tekijat ja julkaisuvuosi, toisessa
vaiheessa luodaan luokkia ja kategorioita. Toisessa vaiheessa myos etsitaan tut-
kimuksista yhtalaisyyksia ja eroavaisuuksia. Kolmannessa vaiheessa luodaan
yhteinen kokonaisuus edellisessa vaiheessa |0ydetyista yhtalaisyyksista ja eroa-
vaisuuksista. (Stolt, Axelin & Suhonen. 2015. 30-31.). Analyysi ja synteesi toteu-
tettiin tassa opinnaytetyossa siten, etta tuloksia esitellessa tuodaan ilmi tutkimuk-
sen tekijat seka julkaisuvuosi. Seuraavaksi tutkimuksista kerattiin tutkimuskysy-
myksen kannalta olennaiset tulokset, joita esiteltin omiin kappaleisiin jasennel-
tyind. Lopuksi pohdittiin viela tydn teoriapohjaan verraten kirjallisuuskatsauksen
artikkeleista saatuja tuloksia.

Viimeisessa, eli vidennessa vaiheessa raportoidaan tulokset, eli kirjoitetaan kat-
saus viimeiseen muotoonsa. Kuten kaikissa kirjallisuuskatsauksen vaiheissa,
my0s raportointivaiheessa on tarkeaa noudattaa tarkkuutta, jotta tyon toistetta-
vuus sailyy. Tuloksia voi esitella aikaisemmissa vaiheissa muodostettujen ryh-
mien ja teemojen mukaan. (Stolt, Axelin & Suhonen. 2015.32-33.)
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7 Tulokset

71 Vanhemmille merkitykselliset asiat lapsen saattohoidossa ja van-
hempien kokemuksia

7.1.1 Hyvasta olosta ja hoidosta huolehtiminen

Verberne, Kars, Schouten-van Meeteren, Bosman, Colenbrander, Grootenhuis,
Delden:in (2017) tutkimuksesta nousi esille, etta vanhempien tehtavina olivat pe-
rushoidon ja monitasoisemman hoidon jarjestaminen, hyvalaatuisen hoidon jar-
jestaminen seka jarkevien ja perusteltujen paatosten tekeminen riskienhallinnan

ohella.

Verbernen ym. (2017) tutkimuksessa nousi esille tavoitteet seka tehtavat, joita
vanhemmilla oli lasta saattohoitaessa. Tarkeimpana tavoitteena oli lapsen oirei-
den ja sairauden hallinta. Vaikka vanhemmilla oli tieto siita, etta lapsen sairaus
ei tulisi paranemaan, he kokivat silti tarkeaksi etsia ratkaisuja sairauden hallitse-
miseksi. Kun hoidon loppuvaihe alkoi, heidan tavoite keskittyi oirehoitoon ja mu-
kavuuteen. Hoidon jarjestamiseen kuului tukeminen paivittaisissa toiminnoissa,
oireiden hallinta, hoitotoimenpiteet, unen tukeminen, hyvinvoinnin tukeminen

seka elaman toteutumista.

Vanhemmat kokivat, etta he ovat parhaita hoitajia, silla he hoitavat lasta van-
hemman rakkaudella. Taman vuoksi he kokivat vaikeaksi antaa toisten hoitaa
lapsiaan. Hyva laatuisen hoidon jarjestamiseen kuului parhaan hoidon etsiminen
seka tuki ammattilaisilta. He my0s jarjestivat kaytannon asioita hoitopaikkojen
avulla, kuten laitteita, hyvityksia seka laakitysta kotona. Vanhemmat kokivat, etta
he tekivat paljon pienia ja suuria paatoksia arjessa, jotta edella mainitut tehtavat
toteutuisivat. Esimerkiksi jos he tekivat paatoksen lisata kotiapua, he kokivat, etta
lapsen oireiden hoito ei onnistunut yhta hyvin heidan omasta mielestaan, silla
vanhemmat itse eivat ole hoitamassa ja arvioimassa lasten oireita. (Verberne

Kars, Schouten-van Meeteren, ym. 2017.)
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Paatoksenteossa vanhemmat maksimoivat lapsen suojelemisen ja sita kautta
minimoivat oireiden pahenemisen seka valttaa henkea uhkaavia tilanteita. Se
nayttaytyi suojelevana kayttaytymisena ja lisasi heidan tyotaakkaansa. Vanhem-
mat kokivat olevansa vastuussa paatoksenteossa ja kokivat usein hermostunei-
suutta etenkin kun paatoksenteko koski elaman loppuvaihetta. (Verberne, Kars,

Schouten-van Meeteren, ym. 2017.)

7.1.2 Lapsen lahestyvan kuoleman ymmartaminen

Lapsen elaman loppuvaiheessa vanhemmat kokivat nelja vaihetta; tietoiseksi tu-
leminen lapsen vaistamattomasta kuolemasta, tehda lapsen elamasta nautitta-
vaa, selviytya tilanteen huonontumisesta seka kuolevan lapsen kanssa oleminen.
(Kars, Grypdonck & van Delden. 2011.)

Ensimmaisena vaiheena lasta saatto hoidettaessa vanhemmilla oli lapsen lahes-

tyvan kuoleman ymmartaminen. Ensimmainen vaihe alkoi siitd, kun lapsi sai
diagnoosin. Ensimmaiseen vaiheeseen kuului se, etta vanhemmat kokivat toden-
tuntuisia kuvitelmia lapsen karsimisesta. Vanhemmat, joilla oli yksi lapsi kokivat,
etta he eivat enaa olisi vanhempia lapsen kuoleman jalkeen. Vanhemmilla oli vai-
keuksia miettia kuinka he jatkossa puhuisivat lapsistaan, esimerkiksi jos heilla on
ennen lapsen kuolemaa ollut kaksi lasta, kertovatko he, etta heilla on taman kuo-
leman jalkeen yksi vai kaksi lasta. Ensimmaiseen vaiheeseen kuuluivat myos
avoin tietoisuus seka tosiasioista keskusteleminen. Vanhempien tuli ottaa vas-
tuuta ilman aikaisempaa mallia tilanteesta. Vanhemmat kokivat myos painosta-
vana huolena sen, olivatko he tehneet kaikkensa lasten eteen ja he etsivat hoi-
tokeinoja loppuun asti. Vanhemmat kokivat, etta heidan tuli pysya vahvana lasta
varten. Lapselle kertominen oli osa ensimmaista vaihetta. (Kars, Grypdonck &
van Delden. 2011.)

Vanhemmat kokivat, tilanteen huonontumisesta selviytymisessa osia olivat huo-
mata sairauden vieneen eldman, olla lasna karsimyksessa, jatkaminen seka kuo-
leman prosessin jakaminen. Hautajaisten valmistelu oli myOs osa tata vaihetta.

Kuolevan lapsen kanssa oleminen piti sisallaan vastavuoroisuuden
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menettamisen, lasna olemisen seka lapsesta irti paastamisen seka kuoleman
sietamattoman puolen kohtaaminen, joka piti sisallaan oireita, joita ei viimeisina

hetkina pystytty enaa hoitamaan. (Kars, Grypdonck & van Delden. 2011.)

Lapsen kuoleman tiedostamisessa oli kolme eri tasoa; avoin tiedostaminen, lo-
keroitu tiedostaminen seka sulkeutunut tiedostaminen. Avoimessa tiedostami-
sessa vanhemmat tiedostivat lapsen kuoleman, mutta eivat kuitenkaan aina hy-
vaksyneet sitd. Lokeroidussa tiedostamisessa vanhemmat tiedostivat lapsensa
kuoleman lahestymisen, mutta eivat halunneet ajatella sita ja toivoivat, etta ta-
pahtuisi ihme ja lapsi paranisi. Sulkeutuneessa tiedostamisessa vanhemmat tie-
dostivat lapsensa kuolemisen vasta lapsen viimeisina tunteita. Nama tasot vai-
kuttivat saattohoitopaikan valintaan. (Papadatou, Kalliani, Karakosta, Liako-
poulou & Bluebond-Langner. 2020.)

7.1.3 Lapsen elamanlaatu

Verbernen ym. (2017) tutkimuksessa toisena tavoitteena oli, etta lapsen elama
olisi elamisen arvoista. Etenkin jos lapsella oli toimintaa rajoittavia tekijoita tai jos
he olivat raihnautuneet tai jos he eivat pystyneet enaa kokemaan elaman taytty-
myksia vanhemmat panostivat enemman siihen, etta heidan elama olisi elamisen
arvoista. Lapsen elaman tekeminen nautittavaksi piti myos sisallaan pienempia
osia. Yksi niista oli se, etta lasta ei koettu kovin sairaaksi, taman mahdollisti oi-
reiden hyva hoito. Toisena osana oli lasnaolo lapselle ja elamasta nauttiminen.
Lapsen oman identiteetin nakyminen arjessa ja sen arvostaminen auttoivat myos
vanhempia. Vanhemmat myo0s kuvasivat, etta on vain mentava eteenpain. He
myOs kannustivat lasta jatkamaan normaalisti ja pysymaan positiivisena. Van-
hemmat myos koittivat hallita ulkomaailmaa, silla eivat halunneet lapsen tilan
huonontuvan silla, ettd muut nayttavat surua. (Kars, Grypdonck & van Delden.
2011.)

7.1.4 Tasapaino perheessa
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Verbernen ym. (2017) tutkimuksesta nousi esille, etta vanhempien tehtavana oli
hyvan perhe-elaman jarjestaminen. Tavoitteena oli perheen tasapaino hyvan
perhe-elaman jarjestamisen rinnalla. Perheen tasapainoon kuului kaikkien per-
heenjasenten elaminen seka hyvinvointi. Siihen kuuluu my6s vanhempien vas-
tuut, kuten tulojen saaminen. Haastavaa taman saavuttamisesta teki se, kun lap-
sen hoidon tarve oli vaativampaa ja perhe-elama tuli mukauttaa siihen kaikki per-

heenjasenet huomioiden.

Vanhemmat kokivat, etta lapsen saattohoito kotona vaikutti kaikkiin perheenjase-
niin. Vanhemmat kuitenkin yrittivat sopeuttaa erityistilanteensa normaaliin ela-
maan ja kannustivat lasta kiinnittymaan normaaliin elamaan tai yrittivat saada
mukautettua heidan tilanteensa mahdollisimman normaaliksi. Vanhemmat koki-
vat, ettd rytmi ja rutiinit auttoivat hoitamisen sisallyttamisessa normaaliin ela-

maan. (Verberne, Kars, Schouten-van Meeteren, ym. 2017.)

7.1.5 Vanhempien tunteet ja kokemukset

Verberne, Kars, Schouten-van Meeteren, Bosman, Colenbrander, Grootenhuis,
Delden:in (2019) tutkimuksessa nousi esille kokemuksina paivittainen ahdistus
lapsen menettamisesta, menetyksen ja siihen liittyvan suruun kohtaaminen, epa-
selvyys epavarmuutta kohtaan, merkityksellisen lapsi-vanhempi suhteen sailytta-
minen, hermostuneisuus elaman loppuvaiheen paatoksiin liittyen seka sitoutumi-
nen ammattilaisiin. Selviytymiskeinojen vaiheet olivat tunteiden tukahduttaminen,

tuen etsiminen, kontrollin ottaminen seka sopeutuminen ja hyvaksynta.

Verberne, L. ym. (2019) tutkimuksen mukaan vanhempien saadessa tietoon lap-
sen sairastamisen, oli heidan mielessaan joka paiva lapsen menettaminen ja sii-
hen liittyva ahdistus. My0s uutisista tulleet ilmoitukset saattohoidosta tuntuivat
vahvistavan tuntemusta vanhempien julmasta arjesta, vaikka ne eivat suoraan
littyneet heidan lapseensa. Vanhemmat myds kokivat lapsensa menettamisesta
puhumisen raskaana. Vanhemmat herkistyivat huomaamaan kaikkia merkkeja
lapsen tilan huononemisesta ja kuoleman lahestymisesta. Sen vuoksi vanhem-

mat kokivat tarkeaksi valttaa terveydellisia uhkia, kuten tulehduksia.
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Lapsen menettamiseen liittyvan ahdistuksen lisaksi vanhemmilla oli jatkuvasti
menettamisen tunne seka suru lapsen tilan huonontuessa. Vanhemmat kokivat,
ettd aina kun uusi menetys esimerkiksi toimintakyvyssa tuli, heidan tuli kayda
suruprosessi uudestaan lapi. Menetyksina he mainitsivat esimerkkeina, kun lapsi

ei enaa pysty kaymaan koulussa tai sydmaan itsenaisesti.(Verberne ym. 2019)

Epavarmuuden tunnetta toi lapsen sairauden ennustamaton kehityskaari. Sel-
kean tiedon puute esimerkiksi lapsen kehittymisesta tai elinajanodotteesta lisasi
epavarmuuden tunnetta seka kontrollin puutetta. Vanhemmat kokivat, etta ainoa

varma tieto heille oli lapsen ennen aikainen kuolema.(Verberne ym. 2019.)

Lahes kaikille vanhemmille tarkeinta oli pitaa heidan lapsi elossa keinolla milla
hyvansa. Lapsen kunnon huononeminen kuitenkin sai heidat miettimaan oliko
heidan lapsellaan riittdavan mukava olla. Vanhemmat tiedostivat, etta jossakin vai-
heessa heidan tulee hyvaksya lapsensa menettaminen, mutta samaan aikaan he
halusivat pitaa lapsen vierellaan. Sen vuoksi elaman loppuvaiheen paatoksien
tekeminen ja etenkin siihen vaiheeseen siirtyminen aiheuttivat hermostunei-

suutta. (Verberne ym. 2019.)

Vanhemmilla oli eriavia mielipiteita suhteesta terveydenhuollon ammattilaisiin.
Positiivisia kokemuksia tuli henkil6ilta, joilla oli kokemusta ja ammattitaitoa lasten
saattohoidosta ja osasivat suunnitella hoidon lapsen persoonallisuuteen sopi-
vaksi. Pettyneitd kokemuksia aiheutti yhteistyon puute seka hoidon jatkumon
puute, hylatyksi tulemisen tunne, etenkin silloin, kun hoitoa ei ollut saatavilla seka
kotiuttaminen ilman hoidon jarjestamista sen jalkeen, kun lapsi oli saanut paran-

tumattoman sairauden diagnoosin. (Verberne ym. 2019.)

Vanhemmat kokivat voimakkaita tunteita lapsen menettamisen vuoksi. Naita tun-
teita vanhemmat koittivat kasitella tukahduttamalla ne ja yrittamalla olla ajattele-
matta lapsen ennenaikaista kuolemaa. Monet vanhemmat kokivat puolisonsa
suurimpana tukena lasta saattohoidettaessa. Tukemisen tunnetta tuli myos esi-
merkiksi silloin, kun vanhemmat pystyivat jakamaan tarinansa. Useimmat van-
hemmat vetaytyivat sosiaalisesti lapsen diagnoosin saatuaan ja keskittyivat hoi-

tamiseen ja perhe-elamaan. Tuolloin vanhemmat hyvaksyivat vain muutaman
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henkilon sosiaaliseen piiriinsa. Naita inmisia saattoivat olla ystavat tai sukulaiset.
Kontrollin ottamiseen vaikuttivat esimerkiksi se, ettd he tiesivat parhaiten juuri
heidan lapsen tilanteen seka vanhemmat kokivat, etta he ovat hoidon jatkumon
osa. Monet vanhemmat I0ysivat keinoja hyvaksya haasteet, jotka tulivat lapsen
saattohoidon my6ta. Lapsen vahvuuden ja sitkeyden seuraaminen auttoi heita
tilanteeseen sopeutumisessa. Muutamat vanhemmista mainitsivat, etta hoitami-
sen palkitsevuus oli merkittdvampaa ja suurempaa kuin tilanteeseen sopeutumi-
sen kuormitus. Tilanteen hyvaksyminen ei kuitenkaan ollut jatkuva tila, vaan se

vaati jatkuvasti uusiin asioihin sopeutumista. (Verberne ym. 2019.)

7.2 Saattohoitopaikan valinta ja koti saattohoitopaikkana

7.2.1 Valintaprosessi

Saattohoitopaikkaa valitessaan lapselle vanhemmat kavivat lapi kolme vaihetta.
Ensimmainen vaihe oli paatdksenteko prosessi, toisena vaiheena vanhempien
paatokseen vaikuttavat tekijat seka kolmantena, millaisiin paatoksiin paadyttiin.
Paatoksenteko prosessissa huomattiin 4 tapaa, joilla paatos tehtiin; yhteisym-
marrys, sopeutuminen, ammattilaisen paatokseen luottaminen seka ammattilais-
ten ulkopuolelle jattaminen. Yhteisymmarryksessa vaihtoehdoista keskusteltiin ja
paadyttiin ja kaikki osapuolet paatyivat samaan paatokseen. Sopeutumisessa
yleensa aiti paatti ja puoliso suostui paatokseen. Ammattilaisen paatokseen luot-
tamisessa laakari ei antanut vaihtoehtoja vanhemmille. Osa vanhemmista olivat
tahan tyytyvaisia, silla he eivat kokeneet olevansa vastuussa paatoksenteosta.
Joskus vanhemmat jattivat ammattilaiset paatoksenteon ulkopuolelle, silla he ei-
vat kokeneet, etta heidan toiveitaan kuultaisiin. (Papadatou, Kalliani, Karakosta,

Liakopoulou & Bluebond-Langner. 2020.)

Paatoksentekoon vaikuttavissa tekijoita oli havaittavissa kuusi; tietoisuus lapsen
kuolemasta, ammattilaisten patevyyden huomaaminen, vanhemmat huomasivat,
ettd he kykenevat hoitamaan lasta kotona, vanhempien kasitys oireiden hallin-
nasta, paatoksenteon ajoittuminen seka hyva vanhemmuus. (Papadatou, Kal-
liani, Karakosta, Liakopoulou & Bluebond-Langner. 2020.)
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Ammattilaisten patevyyden huomaamisessa vanhemmat kiinnittivat huomiota
ammattilaisten kykyyn kommunikoida elaman loppuvaiheen asioista seka neuvo-
tella ihmisten valisista suhteista. Kaikille vanhemmille kerrottiin lapsen tilan huo-
nontumisesta, mutta se, mita heille kerrottiin ja kuinka, vaikuttivat paatoksente-
koon. Ammattitaito seka vuorovaikutustaidot koettiin myos vaikuttavan paatok-
sentekoon. Inhimillisten piirteiden, kuten empatia, myoétatunto ja lasnaolo etenkin
vaikuttivat paatoksentekoon. Vanhemmat, joilla oli luotettava suhde ammattilai-
siin valitsivat helpommin sairaalahoidon. (Papadatou, Kalliani, Karakosta, Liako-

poulou, & Bluebond-Langner. 2020.)

Vanhemmat, jotka valitsivat sairaalahoidon olivat epavarmoja omista kyvyistaan
toteuttaa saattohoitoa kotona. Ne vanhemmat, joita palliatiivinen hoitotiimi tuki,
valitsivat ennemmin kotona toteutettavan hoidon. Myos lapsen oireiden vaikeu-
tuessa seka silloin, kun oireet vaativat aggressiivisempaa hoitoa, vanhemmat va-
litsivat sairaalahoidon. Paatdoksenteon ajankohdassa vanhemmat vastustivat ko-
tona tehtavaa hoitoa silloin, kun lapsen tila huononi nopeasti eivatka he kokeneet,
etta olisivat kerenneet opetella hoitoa. Hyva vanhemmuus vaikutti paatoksente-
koon vanhempien arvojen, prioriteettien seka vastuullisuudentunnon kautta. Osa
vanhemmista kokivat itsensa "pelastajana” jotka tekivat kaikkensa hoidon eteen
ja toiset kokivat itsensa "suojelijana”, jotka valttivat turhaa karsimysta. Jotkut van-
hemmista kokivat itsensa lapsen edun puolustajana, ja halusivat pysya kotona
tai palata kotiin. Kaikki tutkimuksessa olleet lapset, jotka pystyivat puhumaan
yhta lukuun ottamatta halusivat kuolla kotona. (Papadatou, Kalliani, Karakosta,
Liakopoulou & Bluebond-Langner. 2020.)

Tehtyjen paatoksien lajeja oli taysin selva paatos, kahden vaihtoehdon valilla
pohtiminen seka ammattilaisen tekema paatds. Selvassa paatoksessa vanhem-
mat olivat taysin tietoisia lapsen tilasta seka heilla oli selkea tahto. Osa toimi vais-
tojensa pohjalta. Kahden paatoksen valilla pohtiessa molemmissa paatoksissa
oli omat hyvat puolensa. Tassa lajissa vanhempien tietoisuus lapsen kuolemasta
ei aina ollut selkea. Silloin, kun ammattilaiset tekivat paatokset, vanhemmat ko-
kivat, etta heilla ei ollut vaihtoehtoja paatoksenteossa. Tuolloin vanhempien
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tietoisuus lapsen kuolemasta oli sulkeutunutta. (Papadatou, Kalliani, Karakosta,
Liakopoulou & Bluebond-Langner. 2020.)

Toisen tutkimuksen mukaan 30% perheista valitsi sairaalahoidon. Syita sairaala-
hoidon valitsemiselle olivat hoidon maksut, etaisyys kotoa, perheen muut lapset
kotona, sukulaisten painostus seka pelko jatkuvista oireista. Lahes puolet per-
heista katui paatosta saattohoitopaikan valinnasta. Sairaalan valinneilla perheilla
katumus johtui kivusta, lapsen pelosta sairaalaymparistossa seka toteuttamatto-
masta lapsen toiveesta olla kotona. Kodin saattohoitopaikaksi valinneilla katu-
mus johtui kivusta seka siita, etta laakkeellista apua ei ollut kotona tarjolla. (Das,
Khanna, Arora & Agrawal. 2019.)

7.2.2 Koti saattohoitopaikkana

Chongin ym. tutkimuksen mukaan kotona toteutetussa palliatiivisessa hoidossa
lapsi sai viettaa keskimaaraisesti 52 paivaa enemman kotona aikaa kuin kontrol-
liryhman lapset, joilla saattohoito toteutettiin tavalliseen tapaan. Kotona hoide-
tuilla lapsilla oli myos vahintaan kaksi sairaalajaksoa vahemman. Kotona hoide-
tuilla myos todennakoisemmin oli etukateen laadittu hoitosuunnitelma. Hoitokus-
tannukset olivat myos huomattavasti matalammat 12 kuukautta ennen kuolemaa
kotona hoidetuilla kulut olivat 70% pienemmat. Kuukautta ennen kuolemaa kulut
olivat 87% pienemmat kuin kontrolliryhmalla. (Chong, De Castro Molina, Teo &
Tan. 2018.)

Potilaiden elamanlaatu kivun ja tunne-elaman tasolla katsottuna seka huoltajan

taakka seka psyykkinen ahdinko olivat paremmalla tasolla kotona hoidettaessa.
My6s vanhempien, jotka toteuttivat saattohoitoa kotona, elamanlaatu oli parem-
paa kuin verrokkiryhman huoltajien. (Chong, De Castro Molina, Teo & Tan.
2018.)

8 Pohdinta



29

8.1 Tulosten tarkastelu ja johtopaatokset

Tutkimuskysymykset koskivat vanhempien nakdokulmaa omaa lasta saatto hoi-
dettaessa seka saattohoitopaikan valintaa seka kotia saattohoitopaikkana. Jo
aiemmin opinnaytetyossa tutustuin vanhempien rooliin lapsen hoitajina seka
saattohoitopaikkaan. Kirjallisuuskatsauksen artikkeleista nousi esille samoja asi-
oita, kuin opinnaytetyon teoriapohjassa.

Kirjallisuuskatsauksen artikkeleiden perusteella vanhemmille tarkeinta lasta saat-
tohoidettaessa on oireiden hallinta ja karsimyksen minimoiminen. Vanhemmat
my0Os kokivat, etta tarkeinta on antaa lapselle mahdollisuus normaaliin elamaan
ja elamaan, josta voi nauttia. Kuten Ferrel ym. (2018), my0s kirjallisuuskatsauk-
sen artikkeleissa vanhemmat kokivat, etta sisarukset jaivat sairaan lapsen var-
joon. Vanhemmilla ensimmainen vaihe lapsen diagnoosin saamisen jalkeen ol
lapsen ennenaikaisen kuoleman hyvaksyminen. Vanhemmat kokivat ahdistuk-
sen ja epavarmuuden tunteita lasta hoidettaessa. (Papadatou, Kalliani, Kara-
kosta, Liakopoulou & Bluebond-Langner. 2020.; Verberne, Kars, Schouten-van
Meeteren ym. 2017.; Ferrell & Paice. 2018. 718.)

Tukemisen tunnetta vanhemmat kokivat esimerkiksi silloin, kun vanhemmat pys-
tyivat jakamaan tarinansa. Useimmat vanhemmat vetaytyivat sosiaalisesti lapsen
diagnoosin saatuaan ja keskittyivat hoitamiseen ja perhe-elamaan. Tuolloin van-
hemmat hyvaksyivat vain muutaman henkilon sosiaaliseen piiriinsa. Naita inmisia

saattoivat olla ystavat tai sukulaiset. (Verberne ym. 2019.)

Saattohoitopaikkaa paatettaessa vanhempien paatoksentekoon vaikuttivat eri te-
kijat omista mielipiteista, lapsen oireista seka ammattilaisen mielipiteista. Paatok-
senteossa oli myds eri vaiheita. Sairaalan saattohoitopaikkana valitsivat vanhem-
mat, joilla oli epavarmuutta lapsen oireiden hoitamisessa. Paatokseen paasemi-
sessakin oli eri tapoja ja tasoja. Naita tasoja olivat suora paatos, kahden vaihto-
ehdon pohtiminen tai suoraan ammattihenkilon ehdottama paatos. Kotona tehta-
vaan saattohoitoon kuitenkin vaikutti useampien sairauksien paallekkaisyys. (Pa-
padatou, Kalliani, Karakosta, Liakopoulou, & Bluebond-Langner. 2020.; Gao,

Verne, Peacock, Stiller, Wells, Greenough & Higginson. 2016.)
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Johtopaatoksena voisi sanoa, etta lapset itse haluaisivat saattohoitoa kotona ja
suurin osa vanhemmistakin valitsisi paikaksi kodin. Tama tuli esille myos Blue-
bond-Langner ym. (2013) tekemassa tutkimuksessa. Vanhemmat todennakai-
semmin valitsisivat kodin saattohoitopaikaksi, mikali ammattihenkilosto tuki heita
hoidossa. Kotona saattohoidossa lapsen elamanlaatu oli parempi ja vanhempien
kokema taakka oli kevyempi. Kotona hoidettaessa lapset saivat viettda enemman
aikaa kotona. (Chong, De Castro Molina, Teo & Tan. 2018.; Papadatou, Kalliani,
Karakosta, Liakopoulou & Bluebond-Langner. 2020.; Bluebond-Langner,
Beecham, Candy, Langner & Jones. 2013.)

Johtopaatos vanhempien kokemuksista on se, etta he toimivat siten, etta olisivat
hyvia vanhempia lapsilleen ja heidan omat arvonsa ohjasivat heidan valintojaan
lasta hoidettaessa. Vanhemmat my0s halusivat pitaa lapsensa elossa keinolla
milld hyvansa. Vanhempien paatoksissa nousi eri tutkimuksissa esille se, etta
vanhemmat pyrkivat paatoksenteossaan minimoimaan lapsen karsimyksen seka
minimoivat riskin tilan huonontumiselle ehkaisemalla esimerkiksi infektioita. Lap-
sen tilan ja lahestyvan kuoleman ymmartaminen nousi esille useammassa tutki-
muksessa hoidollisten paatosten teossa ja sen nahtiin vaikuttavan paatoksen-
teon tapaan. Kuten jo teoriapohjassa on mainittu, vanhemmat pystyivat itse maa-
rittdmaan kuinka laajasti he hoitavat lasta. Kirjallisuuskatsauksen tutkimusten pe-
rusteella vanhemmat kuitenkin halusivat hoitaa laajasti omaa lastaan eivatka
mielelldan antaneet vieraiden ihmisten hoitaa. (Papadatou, Kalliani, Karakosta,
Liakopoulou & Bluebond-Langner. 2020.; Kars, Grypdonck, & van Delden. 2011.
Saarto, Hanninen, Antikainen & Vainio. 2015.; Verberne, Kars, Schouten-van
Meeteren ym. 2017.)

8.2 Opinnaytetyon luotettavuus ja eettisyys

Kirjallisuuskatsauksessa on aina tekijoita, jotka voivat aiheuttaa harhaa tulok-
sissa. Naita on tekijoita tulee pohtia jokaisessa tyon vaiheessa. Kirjallisuuskat-
sausta tehdessa tulisi luoda kriteerit, joilla valitaan tyohon artikkeleita. Artikkeleita

haettaessa on tarkeda noudattaa ennalta maariteltyja kriteereitd tyon
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luotettavuuden parantamiseksi. Tavallisesti kirjallisuuskatsauksissa tulisi olla va-
hintaan kaksi henkil6a, jotka itsenaisesti arvioisivat tyohon valikoituneet artikkelit
ja niiden luotettavuuden. Tyota tehdessa on noudatettu rehellisyytta, yleista huo-
lellisuutta seka tarkkuutta tyon eri vaiheissa, kuten tulosten tallentamisessa seka
esittamisessa. Edella mainitut piirteet on hyvan tieteellisen kaytannon piirteita,
jotka tutkimuseettinen neuvottelukunta on suomalaisen tiedeyhteison kanssa laa-
tinut. (Ammattikorkeakoulujen rehtorineuvosto Arene ry. 2015.; Stolt, Axelin &
Suhonen. 2015. 32-33.; 69.; Tutkimuseettinen neuvottelukunta. 2012.) Tyossani
en kasittele henkildtietoja missaan muodossa. Opinnaytetydssani mainituista

perheista ei ole sellaista tietoa, etta heita tunnistaisi tutkimusten perusteella.

Tyon aihe on eettisesti haastava, silla tyon aiheena ovat lapset. Kuitenkaan tyota
tehdessa ei tule haastatteluita tai muitakaan kontakteja lapsiin tai heidan perhei-
siinsa, vaan tiedon haku tapahtuu tietokannoista seka tietokirjoista. Tavallisesti
kirjallisuuskatsauksissa on vahintaan kaksi henkiloa luotettavuuden varmista-
miseksi. Opinnaytetyota tehdessa on noudatettu rehellisyytta ja raportoitu selke-
asti tyon eri vaiheita luotettavuuden ja eettisyyden parantamiseksi. Luotettavuu-
den lisdamiseksi tiedonhaku prosessi toistettiin uudestaan ja saatiin samat tulok-
set. Hyvan tieteellisen kaytannon noudattamisesta vastuu on ensisijaisesti opin-
naytetyon tekijalla. Tyota tehdessa on noudatettu rehellisyytta, yleista huolelli-
suutta seka tarkkuutta tyon eri vaiheissa, mika lisaa tyon eettisyytta. (Kettunen,
Karki, Nareaho & Paallysaho. 2018.)

Tyon luotettavuutta lisda sisaanottokriteerina ollut julkaisujen ajankohta, joka oli
maaritelty 2010-2021. Myos muut sisaanottokriteerit ja tutkimuksiin tutustuminen
vaiheittain varmistivat, etta opinnaytetyossa kaytetyt artikkelit sopivat tyon tutki-
muskysymyksiin. Opinnaytetyon luotettavuutta saattaa heikentaa se, etta pois-
sulkukriteerina olivat maksulliset artikkelit, seka se, etta kirjallisuuskatsaus on to-
teutettu yksin. Suurin osa opinnaytetyon tutkimuskysymyksiin sopivista artikke-
leista oli maksullisia, eika niihin ollut paasya. Iso osa opinnaytetyon luotettavuutta
on siina kaytetty lahdemateriaali. Tassa tyossa on kaytetty monipuolisia lahteita
ja ne on lueteltu Iahdeluetteloon siten, etta ne ovat jaljitettavissa. Tyossa kuiten-

kin on muutama sekundaarilahde.
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Kuvailevassa kirjallisuuskatsauksessa ei keskityta paaasiassa valittujen lahtei-
den luotettavuuteen. Lahteita tulee kuitenkin arvioida, mutta luotettavuuden arvi-
ointi harvoin johtaa tutkimuksen hylkaamiseen. Kuvailevassa kirjallisuuskatsauk-
sessa keskitytaan kuvailemaan olemassa olevaa aiheeseen liittyvaa tutkimusta
seka sen laajuutta, syvyytta ja maaraa. (Stolt, Axelin & Suhonen. 2015.) Valittuja
tutkimuksia arvioitiin tutustumalla niissa kaytettyihin menetelmiin, tutkijoiden am-
mattiin seka tutkijoiden esille nostamiin ongelmiin. Kaikissa tutkimuksissa, jotka
valittiin tyohon, tutkijat vakuuttivat, etta heilla ei ole tutkimuksen luotettavuuteen
tai eettisyyteen vaikuttavia tekijoita. Joissakin tutkimuksista kerrottiin myos mista

tutkijat olivat hakeneet lupaa aiheen eettisyyden vuoksi.

8.3 Ammatillinen kasvu

Opinnaytetyon tekeminen on laaja, aikaa vieva prosessi. Aikataulu opinnaytetyon
tekemisesta venyi suunniteltua pidemmaksi. Aihepiiri oli selkea alusta asti ja aihe
on ollut hyvin opettavainen. Kuitenkin tarkempi nakokulma muuttui tyon ede-
tessa. Opinnaytetyota tehdessa on harjaantunut taito arvioida tiedon luotetta-
vuutta seka nayttoon perustuvan tiedon merkitys hoitotyossa on korostunut.

My06s hoitotyon sanasto on tullut englannin kielisena tutummaksi ja taito hakea
laajemmin ja luotettavammin tietoa on kehittynyt. Myos Hoitotiede ja nayttoon
perustuva hoitotyd -opintojakso auttoi kirjallisuuskatsauksen tekemisessa.
Osana opinnaytetyon prosessia oli Karelia-ammattikorkeakoulun kirjaston infor-
maatikon pitaman tiedonhaun klinikka. Edella mainitut kurssit opastivat niin opin-
naytetyota tehdessa, mutta myos tulevaa tyoelamaa ajatellen, silla ne harjaan-
nuttivat taitoa hakea laajemmilla hakusanoilla luotettavaa tietoa.

Taman opinnaytetydn prosessin myota on tullut paljon keinoja kohdata perhe,
jossa on palliatiivista tai saattohoitoa tarvitseva lapsi. Ymmarrys siita, kuinka lap-
sen saattohoitoa jarjestetaan ja kuinka suuri rooli perheella on hoidon jarjestami-
sessa ja toteuttamisessa on kasvanut. Myos aiheen vaativuus on saanut aikaan
ammatillista kasvua, silla ty6ta tehdessa on pitanyt pohtia myds omaa suhtautu-
mista lapsen hoitamiseen taman elaman loppuvaiheessa. Opinnaytetyd on Kkui-
tenkin pyritty tekemaan siten, etta tekijan subjektiivisuus ei nakyisi.
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8.4 Opinnaytetyon prosessi

Ensisijainen opinnaytetyon tarkoitus on olla opiskelijan oppimisprosessi. Sen tu-
lisi edistaa muun muassa opiskelijan asiantuntijuutta ja ammatillista kehittymista
(Ammattikorkeakoulujen rehtorineuvosto Arene ry. 2015.) Olen tehnyt itselleni
muistiinpanoja opinnaytetyon tyostamisen eri vaiheissa, jotta olisi helpompaa tar-
kastella opinnaytetyon prosessia jalkikateen. Opinnaytetyon tekeminen alkoi
huhtikuussa 2020, kun opinnaytetyohon liittyvat opintojaksot alkoivat. Tuolloin al-
koi aiheen seka opinnaytetyon toteuttamistavan pohdinta. Jo opintojakson alku-
vaiheessa tuli ajatus kirjallisuuskatsauksen tekemisesta. Myos jo etukateen olin
paattanyt, etta teen opinnaytetyoni yksin.

Aihe I0ytyi jo prosessin alkuvaiheessa helposti, silla palliatiivinen hoito ja saatto-
hoito ovat kiinnostavia aiheita. Palliatiivisen ja saattohoidon taydentavat opinto-
jaksot toivat varmuuden aiheeseen. Opinnaytetyon aihe olisi suositeltavaa valita
siltd aihealueelta, johon ammattiopinnot ovat painottuneet (Ammattikorkeakoulu-
jen rehtorineuvosto Arene ry. 2015.) Aiheen tarkentuminen lapsiin muodostui si-
ten, kun tutustui Theseuksessa saattohoidosta tehtyihin opinnaytetdihin ja suurin
osa niista oli suunnattu iakkaiden hoitoon, joten aiheeksi valikoitui lapsen saatto-
hoito. Toimeksiantajaksi pyydettiin lasten ja nuorten hoitotyon opettajaa Karelia-
ammattikorkeakoulusta. Toimeksiantajan kanssa sovin tyon etenemisesta seka

aiheen rajaamisesta.

Opinnaytetyota tehdessa olen ollut lahes jokaisella ohjauskerralla mukana. Pro-
sessi on kuitenkin ollut itsenadinen, silla tein opinnaytetyoni yksin. Tyota olen teh-
nyt sadannollisesti ja siten, etta tekovaiheessa ei ole ollut pitkia taukoja. Talla olen
halunnut varmistaa sen, etta tyon linja on yhtenainen. Kun kirjallisuuskatsaus ol
valmis, Iahetin tyoni toimeksiantajalle luettavaksi. Opinnaytetyon valmistuminen
viivastyi halutusta ajankohdasta. Se kuitenkin mahdollisti tyon tarkan viimeistelyn

ja tarkistamisen.
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8.5 Hyodynnettavyys ja jatkokehitysmahdollisuudet

Opinnaytetyota voi hyddyntaa Karelia-ammattikorkeakoulussa perhehoitotyon
opintojaksolla tai palliatiivisen ja saattohoidon opintojaksoilla. Lapsen saattohoito
on monelle vieras ja pelottava aihe, josta ei valttamatta tieda paljoa. Tama opin-
naytetyo kokoaa paapiirteet vanhempien kokemuksista lasta saattohoidettaessa
seka lapsen tarpeita saattohoidossa. Opinnaytetyohon tutustuessa saa ajatuksia
kohdata perhe, joka on vastaavassa tilanteessa.

Jatkokehitysmahdollisuuksina minulle nousi esille opinnaytetyota tehdessani sai-
raan lapsen sisarusten kokemukset. Myds yleisimmat syyt lapsen saattohoidolle
olisi hyva nakodkulma. Mielenkiintoinen nakokulma voisi myos olla aikuisen ja lap-

sen saattohoitoprosessin vertailu.
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