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The study aimed to examine supporting a family while their child is in palliative
care. The data comprises ten articles, which were searched from Proquest, Ci-
nahl and Medic databases. Some individual searches were conducted outside of
these databases. The articles were analysed through data-based content analy-
sis. Finnish and international sources were used. The study was executed as a
literature review.

The results of the literature review show that families needed support for dealing
with emotions and practical matters. Families were supported by professionality
of staff, open communication, flexibility and considering of individual needs. Help
with funeral arrangements and support during grief were considered important.

In addition, the results showed that there are differences between families in how
they experienced needs for support and the care of their child. As well different
countries practices and courses of actions were not completely united. It would
be good to study the topic both from the children’s and parents’ perspective in
the future. This way pediatric palliative nursing could be developed for needs of
the children.

Key words: pediatric nursing, palliative care, psychosocial support, end-of-life
care, family centered nursing
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1 JOHDANTO

Tilastokeskuksen mukaan Suomessa kuoli vuonna 2020 yhteensa 145 0-14-vuo-
tiasta lasta. Naista kuolemista taudit ja tapaturmaiset alkoholimyrkytykset kattoi-
vat 124 kuolemaa. Yleisimmat tauteihin liittyvat kuolemansyyt olivat synnynnaiset
epamuodostumat ja kromosomipoikkeavuudet (31), kasvaimet (18), syovat (17),
umpieritys-, ravitsemus ja aineenvaihduntasairaudet (9) seka hermoston ja aisti-
mien taudit (9) pois lukien alkoholiperaiset sairaudet. (Suomen virallinen tilasto
2020.)

Vanhempien tukeminen lapsen kuoleman lahestyessa on tarkeaa, silla vanhem-
man tarpeet jaavat helposti syrjaan. Viha, katkeruus ja suru voivat aiheuttaa uu-
pumusta. Tukemalla vanhemman jaksamista saadaan autettua myos kuolevaa
lasta ja hanen sisaruksiaan selviamaan paremmin vaikeassa elamantilanteessa.
(Marttila, Wallin, Lahtimies & Ronkainen nd.)

Taman opinnaytetydn nimi on Perheen tukeminen lapsen ollessa palliatiivisessa
hoidossa. Valitsimme taman aiheen lasten ja perheen hoitotyota kohtaan olevan
kiinnostuksemme pohjalta. Opinnaytetyd julkaistaan Theseuksessa, ja tavoit-
teena on, etta ammattikorkeakoulut voivat hyodyntaa sen tuloksia sosiaali- ja ter-
veysalan opiskelijoiden opettamisessa. Tyd on myds valmistuneiden terveysalan
ammattilaisten saatavilla. Haluamme antaa ajantasaisen koosteen uusista tutki-
muksista terveysalan opiskelijoiden seka tyoelaman saataville. Koemme, etta
ammattilaisilla on tietotaitoa kohdata palliatiivisessa hoidossa olevan lapsen

perhe, mutta uusin tutkittu tieto on hajanaisesti tavoitettavissa.

Opinnaytety6 on osa Tallinna-projektia, jossa Tampereen Ammattikorkeakoulun
seka Tallinnan sairaanhoitajaopiskelijat toimivat yhteisty0ssa ja esittelevat opin-
naytetyonsa toisilleen. Opinnaytetyossa tydelamayhteytena toimii Tampereen
Ammattikorkeakoulu. Opinnaytetydmme toteutettiin kirjallisuuskatsauksena ja
analyysissa kaytettiin aineistolahtoista sisallonanalyysia.



2 PALLIATIIVINEN HOITO

2.1 Palliatiivinen hoito ja saattohoito

Palliatiivisessa hoidossa hoidetaan parantumatonta, kuolemaan johtavaa tai hen-
kea uhkaavaa sairautta sairastavaa potilasta kokonaisvaltaisesti. Palliatiivisessa
hoidossa pyritaan lievittdmaan ja ehkaisemaan fyysista, psyykkista, sosiaalista ja
eksistentiaalista karsimysta. Tavoitteena on potilaan ja hanen laheistensa mah-
dollisimman hyva elamanlaatu. Kuolemaa ei ole tarkoitus kiirehtia eika lykata.
(WHO 2014.) Hoidon pituus vaihtelee, ja se voi kestaa joskus useita vuosia (Sa-
lin, Melender, Lehto & Hokka 2021). Palliatiivinen hoito on vahvasti ohjattua ja
saadeltya kansallisten ja kansainvalisten lakien, suositusten ja sopimusten kautta
(Terveyden ja hyvinvoinnin laitos 2022). Saattohoidon voidaan ajatella olevan
osa palliatiivista hoitoa. Potilaan elinajan ennuste on talldin paivia tai viikkoja.
Saattohoitoon kuuluu oireiden lievitys ja kivunhoito. (Palliatiivinen hoito ja saatto-

hoito: Kaypa hoito- suositus 2019.)

Tassa opinnaytetyossa kasittelemme palliatiivisen hoidon lisaksi tukemista lap-
sen kuoleman jalkeen. Osa valitsemistamme tutkimuksista kasittelee perheen tu-
kemista, kun lapsi on jo menehtynyt. Sisallytimme taman nakdkulman opinnayte-
tydhomme, silla perheen tuen tarve ei paaty lapsen kuoleman hetkelld. Raja-

simme ajan muutamiin viikkoihin lapsen kuoleman jalkeen.

2.2 Lasten palliatiivinen hoito Suomessa

Suomen lastensuojelulaissa (2019/1489) lapsena pidetaan alle 18-vuotiasta.
Kaytamme samaa maaritelmaa tassa kirjallisuuskatsauksessa. Tilastokeskuksen
maaritelman mukaan lapsiperhe on perhe, johon kuuluu vahintaan yksi kotona
asuva alle 18-vuotias lapsi (Suomen virallinen tilasto 2021). Opinnaytetyossa
otamme huomioon perheesta puhuttaessa myds lapsen mahdolliset sisarukset ja
muut henkilot, joiden lapsi kokee kuuluvan perheeseensa.

Yleensa palliatiivista hoitoa tarvitseva lapsi sairastaa etenevaa tai pysyvaa pitka-
aikaista sairautta. Sy6pa on yksi suurimmista kuolemaan johtavista sairauksista

lapsilla ja nuorilla. Sisarusten ja perheen tukeminen on olennainen osa lapsen
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hoitoa. YksilOllista tukea tarvitaan etenkin suruty0ssa. (Saarto & Finne-Soveri
2019.) Lasten palliatiivinen hoito on lapsen kehon ja mielen kokonaishoitoa. Sita
voidaan toteuttaa kotona, erikoissairaanhoidossa tai terveyskeskuksessa. (WHO
2014.) Lapsilla palliatiiviseen hoitoon ja kuolemaan johtavat esimerkiksi erilaiset
kromosomipoikkeavuudet ja synnynnaiset epamuodostumat, umpieritys-, ravit-
semus- ja aineenvaihduntasairaudet, kasvaimet ja verenkiertoelinten sairaudet

(Suomen virallinen tilasto 2020.)

Elaman loppuvaiheen hoito on tarkasti sdadeltya lakien ja suositusten kautta.
Suomen lainsaadanndssa saadetaan sita koskevista asioista. Naita lakeja ovat
muun muassa Sosiaalihuoltolaki (2014), Terveydenhuoltolaki (2010), Suomen
perustuslaki (1999) seka Laki potilaan asemasta ja oikeudesta (1992). Lisaksi on
olemassa kansainvalisia suosituksia, jotka ohjaavat myds palliatiivista hoitoa.
Keskeisimpia naista ovat YK:n kuolevan oikeuksien julistus (1975), Euroopan ih-
misoikeussopimus (1999), Yleissopimus ihmisoikeuksista ja biolaaketieteesta
(2010) seka WHO:n suositus palliatiivisesta hoidosta (2014). Naiden lakien ja
suositusten yhteinen tarkoitus on elaman loppuvaiheen hoidon toteutumisen var-
mistaminen perusoikeuksia ja ihmisarvoa kunnioittaen. (Terveyden ja hyvinvoin-
nin laitos 2022.)



3 PERHEEN TUKEMINEN

3.1 Tukeminen kasitteena

Psykososiaalisessa tukemisessa otetaan huomioon psyykkiset, sosiaaliset ja
henkiset tarpeet. Tuki sisaltaa myos tiedon jakamista, neuvontaa, tunnereaktioi-
den ja elamanmuutoksen kasittelya. (Syopajarjestot nd.) Tassa opinnaytetydssa
huomioimme psykososiaalisen tuen lisaksi fyysisen tukemisen esimerkiksi kivun-

hoidon tai apuvalineiden osalta.

Sairaalassa psyykkista tukea perheelle antaa psykologi ja psykiatri. Lapsen sai-
rastuminen on kriisi, jossa tarvitaan tukea sopeutumiseen ja hoitoihin. Suomessa
hengellista tukea saa sairaalapastorilta riippumatta perheen vakaumuksesta.
Han voi auttaa lievittamaan ahdistusta esimerkiksi keskustelemalla, rukoilemalla
ja hilientymalla perheen kanssa seka antamalla kasteen tai ehtoollisen. (Terveys-
kyla 2017.) Perhe tarvitsee tukea sosiaalisiin suhteisiin seka parisuhteeseen
(Hankonen 2017). Lapsen sairastuminen voi tuoda muutoksia sosiaaliseen kehi-
tykseen seka kaverisuhteisiin. Vanhempien tyossakayntiin seka perheen talou-
delliseen tilanteeseen voi tulla muutoksia lapsen sairastumisen myéta. (Terveys-
kyla 2018a.)

Perhe tarvitsee tukea odotettaviin haasteisiin ja laakityksiin lapsen ollessa pal-
liatiivisessa hoidossa. Hoidon ollessa oireenmukaista, lapsen kivun ja oireiden
hoito on suuressa merkityksessa. Oirehoidosta vastaa laakari, mutta myos van-
hemmat tarvitsevat apua fyysisten epamukavuuksien lievittamiseen, kuten kivun,
hengenahdistuksen ja pahoinvoinnin hoitoon seka laakkeellisten etta laakkeetto-

mien keinojen avulla. (Olkinuora 2021.)

3.2 Vanhempien tukeminen

Lapsen hoitoa koskeva empaattinen ja toiveikas informointi on monien vanhem-
pien toive. Tietoa halutaan oirehoidosta, hoitavan tahon tuesta ja elamanlaadun
huomioimisesta. Vanhemmat haluavat kuulla hoitovaihtoehdoista ja oirehoidon

suunnitelmista seka osallistua itse paatdksentekoon. Keskustelut huolista ja pe-
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loista seka odotuksista hoitoon osallistuvien ammattilaisten kanssa nahdaan tar-
keana. Tukemalla, kuuntelemalla seka ottamalla huomioon vanhempien taidot ja

voimavarat voi auttaa perhetta selviytymisessa. (Olkinuora 2021.)

Vanhempien jaksamisesta on tarkea pitaa huolta. Sairaan lapsen hoitaminen on
vanhemmille raskasta aikaa ja heilla voi olla myds muita huolia. Jaksava van-
hempi auttaa myOs sairasta lasta seka sisaruksia selviamaan haastavassa ela-
mantilanteessa. My0s parisuhde voi olla kovilla lapsen sairastaessa. Vanhem-
pien erilaiset tavat kasitella asioita ja tunteita saattavat aiheuttaa ristiriitaa. Hoito-
henkilokunta seka laheiset voivat tukea vanhempia vahvistamaan keskinaista
suhdetta ja selviamaan haasteista yhdessa. (Marttila, Wallin, Lahtimies & Ron-

kainen nd.)

Vertaistuki on kokemusten ja tiedon jakamista saman kokeneiden ihmisten valilla.
Ammatillisesti tuetun vertaistuen tulee olla suunniteltua ja pitkakestoista. (Sosi-
aali- ja terveysministerio 2009.) Suomessa lapsensa menettaneille vanhemmille
vertaistukea tarjoaa esimerkiksi Kapy ry. Se jarjestdd muun muassa vertaistuki-
ryhmia ja -viikonloppuja seka vertaistapaamisia. Toiminnassa mukana olevat oh-
jaajat ja tukihenkilot ovat koulutuksen saaneita vapaaehtoisia, jotka ovat menet-

taneet itse oman lapsensa. (Kapy ry nd.)

3.3 Sisarusten tukeminen

Lapselle tulisi kertoa varhain sairauden toteamisesta seka laakarien ja hoitajien
tyosta parantumisen eteen. Puhumisen tulisi olla rehellista ja lapselle ymmarret-
tavaa, kertomalla kattavasti konkreettisia asioita voi ehkaista turhien pelkojen he-
raamista. Pienina paloina annosteltu tieto antaa aikaa pohtimiselle ja asiasta he-
raaville tunteille. Myos sairauden parantumattomuus tulee kertoa, ja aiemmin
saatu tieto helpottaa uuden tiedon vastaanottamista. Vanhemmat ovat parhaita
tukijoita omalle lapselle, mutta palliatiivisen hoitotiimin jasen voi auttaa sairaan
lapsen sisaruksille puhumisessa. Paivakoti ja koulu voivat olla normaalissa ar-
jessa sisaruksen tukena. Lapsen surun ilmentajana voi olla esimerkiksi piirtdmi-
nen, leikki tai musiikki sanojen ja puheen sijaan. (Terveyskyla 2018.) Palliatiivi-
sessa hoidossa olevan lapsen sisarusten tukemisen laiminlyonti voi johtaa taan-

tumaan, koulunkaynnin ongelmiin tai kaytoshairidihin (Olkinuora 2021).
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Sosiaali- ja terveysministerion laatimassa oppaassa Traumaattisten tilanteiden
psykososiaalinen tuki ja palvelut (2009) kerrotaan lapsen selviytymisen ja avun-
tarpeen olevan riippuvaista vanhempien, perheen ja laheisten aikuisten selviyty-
misesta. Vanhempien auttaminen on monesti riittava tuki lapselle, mutta lasta tu-
lee myds huomioida. Sisarusten tarpeet nostetaan tarkeaan osaan perheen aut-
tamisessa huomioiden heille tarjottava vertaistuki. Oppaassa kerrotaan, etta las-
ten ja nuorten traumaattiseen hataan saa apua kriisiryhmilta, sosiaali- ja tervey-
denhuollosta seka peruspalveluista etta erikoissairaanhoidosta, perheneuvo-
loista, Suomen mielenterveysseuran ja Mannerheimin lastensuojeluliiton palve-
luista seka kirkon perheasian neuvottelukeskuksista. Terveydenhuollon ja sosi-
aalitoimen yhteystyon korostetaan olevan ratkaisevaa. (Sosiaali- ja terveysminis-
terid, 2009.)

3.4 Suru ja luopumisen prosessi

Suru on tunne, jota ihmiset kokevat usein menetyksen jalkeen. Sureminen on
luonnollista ja edistaa elaman jatkumista menetyksen jalkeen. Jokaisen suru on
henkilokohtainen asia, ja kaikilla on oikeus surra omalla tavallaan. (Mieli.fi nd.)
Surulle on tarkeaa antaa aikaa. Suru ei ole sairaus, vaan psykologiseen kipuun
verrattavissa oleva tunnereaktio. Toisaalta pitkittynyt ja aarimmaisen voimakas
suru altistaa sairastumiselle. Myonteiseen ajatteluun pystyminen seka surun ja
avuntarpeen ilmaiseminen ehkaisee sairastumista seka edistaa fyysista ja psyyk-
kista hyvinvointia. (Selin 2014.)

Sureminen voidaan jakaa neljaan vaiheeseen, joiden lapikdyminen on yksildllista.
Ensimmainen vaihe on sokkivaihe, jolloin ihminen ei usko menetysta todeksi.
Epausko ja tapahtuneen kieltaminen voivat olla sokkivaiheen tunteita. Reagointi
voi olla hyvin erilaista eri ihmisten valilla. Reaktiovaihe on surun toinen vaihe,
jossa ihminen ymmartaa menetyksen olevan totta. Tapahtunutta voidaan kayda
lapi ja yrittda hallita tilannetta, mutta myos uhriutuminen kuuluu reaktiovaihee-
seen. Sureva henkild voi pitaa itsensa kiireisena ja hoitaa kaytannon asioita. Ka-
sittelyvaiheessa sureva kasittelee menetystaan ja sen aiheuttamia tunteita. Su-
run viimeinen vaihe on sopeutumisvaihe, jolloin sureva hyvaksyy tapahtuneen ja

jatkaa elamaansa kohti uusia asioita. (Selin 2014.)
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Surua kokevat seka parantumattomasti sairas, ettd hanen laheisensa. Ajatus tu-
levasta erosta voi tuntua musertavalta. Rakkaus laheisissa ihmissuhteissa tuntuu
voimakkaimmin eron hetkella. Elaman viimeisessa vaiheessa laheisille ja kuole-
valle jaa tietoisuus, etta he muistavat toisensa aina. (Terveyskyla 2021b.) Me-
nehtynyt lapsi ei koskaan katoa vanhemman tai sisaruksen sydamesta eika kuo-

lema pyyhi pois yhdessa elettya elamaa (Sylva ry nd.).

Surun ja menetyksen hetkelld on omaisten hoidettava kaytannon jarjestelyita.
Omaisten on jarjestettava hautajaisia seka ilmoitettava kuolemasta eri tahoille.
Omaisten on myo6s hoidettava perunkirjoitus seka oltava yhteydessa Kelaan

etuusasioissa. (Terveyskyla 2021a.)
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4 OPINNAYTETYON TARKOITUS, TEHTAVAT JA TAVOITE

Opinnaytetyon tarkoituksena on kuvata kirjallisuuskatsauksen avulla perheen tu-

kemista lapsen ollessa palliatiivisessa hoidossa.

Tassa kirjallisessa tuotoksessa vastataan seuraavaan kysymykseen:

Millaiset tekijat tukevat palliatiivisessa hoidossa olevan lapsen perhetta?

Opinnaytetyon tavoitteena on, ettd ammattikorkeakoulut voivat hyddyntaa sen tu-
loksia sosiaali- ja terveysalan opiskelijoiden opetuksessa. Valmistuneet sairaan-
hoitajat ja muut terveysalan tyontekijat voivat lukea opinnaytetyotad Theseuk-
sessa, ja hyddyntaa sita omissa tydtehtavissaan. Henkilokohtaisesti opinnayte-
tyoprosessin aikana me Kkirjoittajina kehitamme omaa ammatillista osaamis-

tamme lasten palliatiivisesta hoidosta ja vanhempien tukemisesta.
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5 MENETELMALLISET LAHTOKOHDAT

5.1 Aineiston haku

Opinnaytetyossa kaytimme tiedonhakuun seuraavia tietokantoja: ProQuest,
Cinahl ja Medic, joista hankimme suurimman osan tutkimusartikkeleista. Emme
loytaneet edella mainituista tietokannoista riittavasti patevia artikkeleita, joten
teimme yksittaisia kasihakuja naiden tietokantojen ulkopuolelta. Suuntasimme
kasihaut Andor:n ja Google Scholar:n, joista 10ytyvaa tutkimustietoa voidaan pi-

taa tieteellisesti patevana.

Tiedonhaussa kaytimme paaasiassa englanninkielisia hakusanoja, jolloin aihee-
seen liittyvia tutkimustuloksia 16ytyi paremmin. Medic:sta etsimme tutkimuksia
suomeksi. Haku rajattiin vuosiin 2010-2022. Tuloksia rajatessa oli valttamatonta
kayttaa tietokantojen omia rajaustyokaluja, silla laajoja tuloksia ei kyetty kaymaan
manuaalisesti lapi. Rajauksessa merkittiin, ettd hakulausekkeet “child OR pediat-
ric OR children” ja “palliative care OR end of life care OR terminal” taytyi [0ytya
tutkimuksen otsikosta. Loppujen lausekkeiden tuli olla abstraktissa. Kieleksi
Cinahl:ssa ja ProQuest:ssa valittiin englanti. Hakukriteereiksi merkittiin vertaisar-
vioidut tutkimusartikkelit. Nailla kriteereillda saadut tulokset kaytiin manuaalisesti
lapi, jolloin artikkeleita rajattiin vaiheittain otsikon, tiivistelman ja koko tekstin pe-
rusteella. Lopulta aineisto rajautui kymmeneen artikkeliin (liite 1), jotka vastasivat

tutkimuskysymykseen ja niita voi pitaa tieteellisesti patevina.

Taulukko 1. Tietokantahakujen hakusanat

Tietokanta Hakusanat

Cinahl child or pediatric or children AND palliative care or end of life
care or terminal AND parent or sibling or family member
AND support

ProQuest palliative care or end of life care AND child or pediatric or
children AND support AND parent or sibling or family
Medic laps® AND palliatiivi*
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Hakutulos (n= 209 719):
Cinahl: 581
ProQuest: 209 120

Medic: 14
Kasihaku: 4
v Poissulkukriteerit (n= 87 659):
Cinahl: 388 - Kieli
ProQuest: 121 665 - Vertaisarviointi
. - Vuodet 2010-2022
Medic: 14 - Tieteellinen julkaisu
Kasihaku: 4
Otsikon perusteella poissulkukri-
v teerit (n= 121 978):
Cinahl: 65 - Asiasanat hakukoneen ra-
ProQuest: 10 jauksen avulla
Medic: 3 : : :
Kasihaku: 4 Otsikon perusteella poissulkukri-
teerit (n= 45):
- Tutkimus ei alkuperainen ar-
A . .
. ) tikkeli
Cinahl: 27 - Kohderyhmana aikuinen pal-
ProQuest: 6 liatiivisessa hoidossa
Medic: 0 — - -
Kasihaku: 4 Tiivistelman perusteella poissul-
kukriteerit (n= 23):
! - Kohderyhmana aikuinen pal-
) _ liatiivisessa hoidossa
Cinahl: 16 - Kirjallisuuskatsaus
ProQuest: 3 - Paallekkainen julkaisu
. - Eitukemisesta
Medic: 0 - Perhetta ei huomioitu
Kasihaku: 3
,| Kokotekstin perusteella poissulku-
4 kriteerit (n=12):
Cinahl: 5 . Tapausartikkeli
ProQuest: 2 - Eitukemisesta
Kasihaku: 3 - Perhetta ei huomioitu

Kuvio 1. Tiedonhakuprosessi

- Laadun arvioinnin perusteella
poissuljettu
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5.2 Aineiston analysointi sisallonanalyysilla

Tassa opinnaytetyossa aineisto analysoitiin aineistolahtoisella sisallonanalyy-
silla. Tutkimusaineistosta luotiin teoreettinen kokonaisuus, jossa aikaisemmat ha-
vainnot, tiedot ja teoriat eivat vaikuta lopputulokseen (Sarajarvi & Tuomi 2017,
80). Aineisto luokiteltiin tutkimuskysymyksen avulla ja paatelmat tehtiin ainoas-
taan aineiston pohjalta siten, etta aiemmat kirjoittajien kasitykset asiasta eivat

vaikuttaneet paatelmiin.

Sisallénanalyysin ensimmaisessa vaiheessa, pelkistamisessa, aineistosta karsit-
tiin tutkimukselle epaolennainen pois tiivistamalla tai osiin pilkkomalla. Aineis-
tosta etsittiin tutkimustehtavaa kuvaavia ilmaisuja. Seuraavaksi tieto ryhmiteltiin
etsimalld samankaltaisuuksia ja eroavaisuuksia. Samaa ilmiéta kuvaavat kasit-
teet rynhmiteltiin ja yhdisteltiin alaluokiksi. Alaluokkia yhdistamalla muodostettiin
ylaluokkia. (Sarajarvi & Tuomi 2017, 90-93.) Tutkimusartikkelit kaytiin lapi taulu-
koimalla jokaisen vaiheen tarkasti (esimerkkitaulukko liite 2). Tarkeaa on, etta
koko analysointivaiheen ajan tarkkailtiin, ettd yhteys alkuperaisiin artikkeleihin

sailyi. Sisallénanalyysin tuloksena muodostui 23 alaluokkaa, ja kuusi ylaluokkaa.
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6 TULOKSET

Taulukko 2. Yla- ja alaluokat
Alaluokat Ylaluokat

Hoitohenkilokunnan ammattimaisuus | Tiedollinen tuki

Tiedon saaminen

Paatoksenteko

Hoidon koordinointi Kaytannon tuki
Fyysinen tuki
Arjen tukeminen

Vanhempien tarpeiden huomioiminen

Vanhempi lapsen asiantuntijana Hoitoon vaikuttaminen
Hoitopaikan valinta
Toiveiden huomioiminen

Hoidon joustavuus

Empatia Emotionaalinen tuki
Keskusteluapu

Tuki kuoleman hetkella

Perhekeskeinen hoito Ihmissuhteet
Luottamuksellinen suhde hoitohenki-
[Okuntaan
Parisuhde
Vertaistuki

Sosiaaliset suhteet

Selviytymista auttava tuki Selviytyminen
Oma asennoituminen

Arjen yllapitaminen

Uusi raskaus

6.1 Tiedollinen tuki

Tiedollisen tuen alaluokat ovat hoitohenkilbkunnan ammattimaisuus, tiedon saa-

minen ja paatbksenteko. Hoitohenkilbkunnan ammattimaisuutta korostettiin eri-
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tyisen tarkeana tiedon antamisessa (Mendinizabal-Espinosa & Price 2021). Tie-
don antamisen haluttiin olevan oikea-aikaista, sensitiivista ja yksinkertaista. Hoi-
tohenkilokunnan toivottiin huomaavan, kun vanhemmat ovat valmiita vastaanot-
tamaan tietoa (Weidner ym. 2016.) Kritzin & Ahon (2020) mukaan vanhemmat
kokivat |&akarien ja hoitajien tiedollisen asiantuntemuksen hyvana. Osa vanhem-
mista toivoi kuitenkin erityisesti parempaa tilannetajua, perehtymista lapsen tilan-
teeseen ja asiantuntemusta kehitysvammaisen lapsen hoitoon. Vanhemmat toi-
voivat ammatillista patevyytta, ammatillista osaamista ja kokemusta. (Kritz & Aho
2020.) Hoidon ammattimaisuus nakyi vanhemmille ammattitaitoisena hoitami-
sena, kuolleen lapsen alatiesynnytyksen mahdollisuutena, sektioon valmistautu-
misen mahdollistumisena, kaiken mahdollisen lapsen hyvaksi tekemisena ja asi-

oiden jouhevana sujumisena (Savolainen, Kaunonen & Aho 2013).

Tiedon saamiseen liittyen vanhemmat kokivat tarkeana tiedonsaannin lapsen ti-
lanteesta ja asioista keskustelun niiden oikeilla nimilla (Kekalainen, Kaunonen &
Aho 2016). Tiedon haluttiin olevan totuudenmukaista faktaa vailla kaunistelua.
Vanhemmat halusivat riittavasti tietoa ja valineita ollakseen lapsen ensisijaisia
hoitajia. (Weidner ym. 2011.) Heille oli tarkeaa tietdd, mitd odottaa tulevalta
(Weidner ym. 2011; Aoun ym. 2020). Etenkin saattohoidosta, kuolemasta ja kuo-
leman jalkeisista palveluista toivottiin lisaa tietoa myos kirjallisessa muodossa
(Kritz & Aho 2020). Kokemus vaihteli vanhempien kesken eri tutkimusten valilla.
Johnstonin ym. (2020) tutkimuksessa vanhemmat tunsivat, etta eivat tienneet
lainkaan prosessin kulkua. Erityisesti laakarilta haluttiin osallistumista tiedon an-
tamiseen ja henkildkunnalta olisi toivottu parempaa tiedottamista oma-aloittei-
sesti. Osa vanhemmista koki olevansa hyvin informoituja, osa ei kokenut saa-
vansa riittavasti tietoa etenkaan lapsen tilan muuttuessa. Joissakin tapauksissa
vanhemmat kokivat hoitohenkilokunnan kommunikaation puutteellisena ja ahdis-
tuivat joutuessaan itse olemaan jatkuvasti valppaana varmistaakseen tiedon kul-

kemisen hoitopaikkojen valilla. (Robert ym. 2012.)

Weidnerin ym. (2016) tutkimuksessa vanhemmat toivoivat pédétéksentekoon tar-
vittavaa tietoa ja aikaa tehda paatoksia. Hoitotiimin tuki ja kunnioitus tehtyja paa-
toksia kohtaan oli tarkeaa (Weidner ym. 2016). Robertin ym. (2012) tutkimuk-
sessa vanhemmilla oli ristiriitaisia kokemuksia paatdksenteon tuesta. Osa koki

saaneensa riittavasti tukea, mutta toiset kokivat olleensa liian vahan tietoisia
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vaihtoehdoista. Yleensa henkilokunnan koettiin kunnioittavan vanhempien paa-
toksia joistakin erimielisyyksista huolimatta. (Robert ym. 2012.) Erityisesti 1aaka-
reiltd saatiin tukea paatoksenteossa (Kritz & Aho 2020). Toisaalta Johnstonin ym.
(2020) tutkimuksessa hoitohenkilokunta teki paatoksia kysymatta niista vanhem-

milta.

6.2 Kaytannon tuki

Kaytannon tuki ylaluokkana sisaltaa fyysisen tuen, arjen tukemisen, vanhempien
tarpeiden huomioimisen seka hoidon koordinoinnin. Fyysiseen tukeen liittyi Kipu,
epamukavuuden lievittaminen seka apuvalineet. Perheet halusivat keskittya lap-
sen elamanlaatuun, eivatka halunneet lapsen karsivan (Johnston ym. 2020; Kritz
& Aho 2020). Vanhemmat kokivat tarkeana hoitotiimin kyvyn hallita lapsen kipuja
(Weidner ym. 2011; Robert ym. 2012; Kritz & Aho 2020). Heille oli tarkeaa, ettei
lapsi ole liilan laakitty pystyakseen kommunikoimaan perheensa kanssa. Kivun
lisdksi fyysistd epamukavuutta lievitettiin apuvalineiden avulla. (Weidner ym.
2011.) Perheen nakemykset lapsen kivusta huomioitiin (Di Pere ym. 2017). Toi-
saalta Johnstonin ym. (2020) mukaan perheet eivat saaneet riittdvaa hoitotukea
kotona ja lapsi joutui olemaan sietamattomissa kivuissa. Vanhemmat toivoivat,
ettei lapsen vaivoja sivuutettaisi (Kritz & Aho 2020). He halusivat lapsen kuole-
man olevan nopea ja kivuton. Lapsen karsimysten paattyminen oli vanhemmille

helpottavaa. (Savolainen ym. 2013.)

Arjen tukemiseen sisaltyi lastenhoito, ruokahuolto seka kotitdissa ja kaytannon
asioissa auttaminen (Savolainen ym. 2013; Kekalainen ym. 2016; Aoun ym.
2020). Savolaisen ym. (2013) tutkimuksessa arjen elamisessa auttoi arkirutiinien
yllapitdminen ja velvollisuuksista huolehtiminen. Aidit kokivat elaman asioista
nauttimisen arjen helpottavana tekijana. Myods harrastukset, tyd ja opiskelu aut-
toivat arjen elamisessa. (Savolainen ym. 2013.) Vanhemmat toivoivat enemman
tukea kotona olemiseen sairaalalta ja kotihoidosta. Erityisesti tiheampaa kaynti-
valia ja hoidon joustavuutta toivottiin. (Kritz & Aho 2020.)

Vanhempia tuettin myods taloudellisesti (Kekalainen ym. 2016; Johnston ym.

2020; Aoun ym. 2020). Lapsen kuoleman aikoihin oli mahdollista osallistua talou-
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dellista tukea tarjoaviin ohjelmiin, jotka mahdollistivat perheen tayden keskittymi-
sen kuolevaan lapseen (Johnston ym. 2020). Weidnerin ym. (2011) tutkimuk-
sessa monet vanhemmista tarvitsivat taloudellisia voimavaroja seka apua pape-
ritdiden tekemisessa. Vanhemmat toivoivat, etta sairaalalaskuja viivastytettaisiin,
jotta vanhemmiilla olisi aikaa surra (Robert ym. 2012). Vanhemmat saivat apua
hautajaisjarjestelyihin (Savolainen ym. 2013; Kekalainen ym. 2016; Malcolm &
Knighting 2021; Mendizabal-Espinosa & Price 2021). Henkilokunnan hoitaessa
hautajaisjarjestelyita, perhe pystyi keskittymaan lapseensa ja aloittamaan suru-
prosessin (Malcolm & Knighting 2021). Hoitohenkilokunta osallistui lapsen hau-
tajaisiin (Robert ym. 2012).

Ammattihenkilostd oli helposti saatavilla perheelle ja he kokivat, etta aina olisi
voinut soittaa hoitajille sairaalaan (Aoun ym. 2020; Kritz & Aho 2020). Vanhem-
mat arvostivat mahdollisuutta olla yhteydessa hoitotahoon ajasta riippumatta. He
pitivat valttamattomana, etta tiedossa oli ennalta maaratty puhelinnumero, jonka
kautta vanhemmat saivat kiinni lapsen tuntevan hoitohenkilokunnan. (Malcolm &
Knighting 2021.) Toisaalta Robertin ym. (2012) tutkimuksessa vanhemmat eivat

hadan hetkella tienneet kelle soittaa.

Vanhempien tarpeiden huomioimiseen liittyen vanhemmat toivoivat kaytannon
apua seka aikaa itselle (Aoun ym. 2020). Hoitotiimi tunnisti, milloin vanhemmat
kamppailivat uupumuksen kanssa (Malcolm & Knighting 2021). Vanhempien
voinnista ja jaksamisesta huolehdittiin. Hoitajat mahdollistivat vanhemmille omaa
aikaa. (Kekalainen ym. 2016; Kritz & Aho 2020.) Vanhemmat saivat sairaalahen-
kilokunnalta apua myos sairaan lapsen sisarusten leikittdamiseen. He kokivat am-
mattilaisten olevan valmiina auttamaan aina, kun vanhemmat apua kaipasivat.
(Kritz & Aho 2020.) Lapsen ollessa sairaalahoidossa osa vanhemmista koki jaa-
neensa huomiotta. He olisivat toivoneet mahdollisuutta peseytymiseen, ruokaile-

miseen seka sairaalassa yopymiseen. (Robert ym. 2012.)

Vanhemmat arvostivat hoidon koordinointia ja suunnittelua, jota tehtiin rasitta-
matta vanhempia (Malcolm & Knighting 2021). Hoidon koordinointiin saadun
avun vuoksi vanhemmat saivat minimoitua siitd aiheutuvan taakan ja maksimoi-
tua lapsensa kanssa vietetyn ajan (Weidner ym. 2011). Vanhemmat tarvitsivat
apua lapsen siirtyessa aikuisten palveluiden piiriin seka apua vakuutusasioiden
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hoitamisessa (Aoun ym. 2020). Vanhemmat toivoivat saumattomuutta hoitosuun-
nitelmassa seka hoidontarjoajien ja hoitolaitosten valilla. He kokivat, etta he itse
vanhempina olivat liikaa vastuussa hoitohenkildkunnan informoimisesta. (Robert
ym. 2012.) Tutkimuksessa Kritz & Aho (2020) vanhemmat toivoivat, etta lapsen

kuoleman jalkeen sairaalasta olisi organisoitu tukea.

6.3 Hoitoon vaikuttaminen

Hoitoon vaikuttamisessa kasitelladn vanhempaa lapsen asiantuntijana, hoitopai-
kan valintaa, toiveiden huomioimista ja hoidon joustavuutta. Vanhemmat halusi-
vat hoitajien kuuntelevan heita lapsen asiantuntijoina. He kokivat tuntevansa lap-
sen parhaiten ja puhuivat lapsen puolesta, kun han ei itse siihen pystynyt
(Weidner ym. 2011). Perheen nakemys lapsen hengityksesta huomioitiin (Di
pede ym. 2017). Vanhemmat kokivat, ettd heidan nakemystaan kunnioitettiin
(Kritz & Aho 2020).

Hoitopaikan valinnan mahdollisuus koettiin tarkeana. Moni vanhempi halusi hoi-
topaikan olevan oma koti (Weidner ym. 2011; Kritz & Aho 2020; Malcom & Knigh-
ting 2021). Paikka saattoi vaihtua lapsen voinnin muuttuessa (Malcom & Knigh-
ting 2021). Hoitopaikkaa ei aina saanut kuitenkaan valita (Robert ym. 2012). Di
Peden ym. (2017) tutkimuksessa kuolinpaikka oli vanhempien valitsema, mutta
Johnstonin ym. (2020) tutkimuksessa vanhemmat eivat saaneet vaikuttaa kuolin-
paikkaan. He olisivat halunneet kotikuoleman ja sairaalassa oleminen koettiin ne-
gatiivisena ja rajoittavana (Johnston ym. 2020). Mendizabal-Espinosan ja Pricen
(2021) tutkimuksessa vanhemmat saivat viettaa arvokasta aikaa saattohoitoko-

dissa ja kuolleen lapsensa kanssa riippumatta lapsen kuolinpaikasta.

Toiveiden huomioimista kasiteltiin useassa tutkimuksessa. Ammattilaiset auttoi-
vat vanhempia tuomaan ilmi toiveitaan hoidon kulusta (Malcom & Knighting
2021). Vanhemmille oli tarkeda saada hoitaa lasta kuten normaalit vanhemmat
ja saivat siihen tukea hoitajilta, jotka kuuntelivat toivetta (Weidner ym. 2011). Van-

hempien ja lasten yksildllisia toiveita kunnioitettiin (Kritz & Aho 2020).
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Hoidon joustavuudessa vanhemmat saivat muuttaa mieltdan lapsen hoidosta, ja
hoitotiimi jousti toiveiden mukaan. Aikaa haluttiin viettaa kotona myos ilman hoi-
tajia. (Weidner ym. 2011; Kritz & Aho 2020; Malcom & Knighting 2021.) Hoitajat
antoivat tilaa ja aikaa perheen olla keskenaan, mutta olivat aina tarvittaessa saa-
tavilla (Malcom & Knighting 2021). Sairaalan vierailuajat ja saannot koettiin rajoit-
tavina (Johnston ym. 2020). Turhien rajoitusten toivottiin olevan toissijaisia ja ih-

misen tarpeet etusijalla (Robert ym. 2012).

6.4 Emotionaalinen tuki

Emotionaalisen tuen alaluokat ovat empatia, keskusteluapu ja tuki kuoleman het-
kelld. Empatia oli lasnaolevaa ymmarrysta ja arvostusta, tunteiden kasittelemisen
tukemista, laheisyytta ja myotaelamista. Vanhemmat kohdattiin ymmartavaisesti
ja hyvaksyvasti. Itkeminen ja vihan tunteet sallittiin ja tunteiden kerrottiin olevan
normaaleja. Vanhempia halattiin ja pidettiin kadesta. (Kekalainen ym. 2016.) Tun-
teissa myotaelettiin ja lohdutettiin. Toivoa yllapidettiin, syyllisyydentuntoa vahen-
nettiin ja vanhemmat saivat kannustusta seka rohkaisua. (Kekalainen ym. 2016;
Kritz & Aho 2020.) Vanhemmat kokivat tulleensa kuulluksi pelkojen osalta (Mal-
colm & Knighting 2021). Lohdutus lievitti pelkoa ja lisdsi vanhempien turvallisuu-
dentunnetta, mutta lapsen pelkojen parempaa huomioimista toivottiin. Ammatti-
henkilostolta toivottiin lisda lohdutusta, halauksia ja ymmartamista. (Kritz & Aho
2020.) Vanhemmille osoitettiin surussa olemassa olevat voimavarat, surulle an-
nettiin tilaa ja se sallittin rauhassa (Kekalainen ym. 2016). Myoétatunto helpotti
surun kasittelemista seka toi tunnetta huolenpidosta, ymmarryksesta, lohdusta,

rakkaudesta ja turvasta (Savolainen ym. 2013).

Vanhempia ohjattiin tuen piiriin organisoimalla tapaamisia eri ammattiryhmien
kanssa (Kritz & Aho 2020). Vanhempia kuunneltiin ja heilla oli lupa puhua (Keka-
lainen ym. 2016). Puhumisen mahdollistuminen antoi tukea surussa (Savolainen
ym. 2013). Keskusteluapua saatiin psykologin lisédksi sairaanhoitajilta, psykiat-
rilta, sairaalapastorilta ja sosiaalityontekijalta. Keskusteluapu jatkui joidenkin van-
hempien kohdalla myds lapsen kuoleman jalkeen, mutta sita toivottiin lisaa var-
sinkin sosiaalityOntekijalta. Psykologin tuen toivottiin olevan aina mahdollista lap-

sen ollessa saattohoidossa. Psykologin ja sairaalapastorin haluttiin ottavan yh-
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teytta vanhempiin lapsen menehdyttya. (Kritz & Aho 2020.) Di Peden ym. tutki-
muksessa (2017) kaikki vanhemmat saivat suruun keskusteluapua ja kontaktin
psykologin kanssa. Hengellista tukea ei odotettu aina saatavan hoitotiimilta,
koska vanhemmat saivat sita omalta lahipiiriltaan ja omasta kirkostaan (Weidner
ym. 2011).

Palliatiivisen hoitotiimin jasenet olivat Iahes kaikissa tapauksissa lasna kuoleman
hetkella, jonka suurin osa vanhemmista koki hyvana (Di Pede ym. 2017). Am-
mattilaisilta toivottiin parempaa kykya kohdata kuolema (Kritz & Aho 2020). Tuki
kuoleman hetkellé sisalsi myOs rohkaisun lapsen hyvastelyyn vanhempien halua-
malla tavalla. Vanhemmat arvostivat karsivallista ja sensitiivista hoitoa lapsen
menehtyessa. He saivat aikaa ja tilaa. (Malcolm & Knighting 2021.) Kuoleman
nopeus, kivuttomuus ja turvallisessa paikassa tapahtuva menehtyminen toivat

helpotusta (Savolainen ym. 2013).

6.5 Ihmissuhteet

Ihmissuhteet kattaa perhekeskeisen hoidon, luottamuksellisen suhteen hoitohen-
kilbkuntaan, parisuhteen, vertaistuen seka sosiaaliset suhteet. Vanhemmat toi-
voivat tukea perhe-elamaan, perheen kunnioittavaa huomioimista, lapsilahtoista
hoitamista seka tukea perheen voimavarojen vahvistamiseen (Kritz & Aho 2020).
Hoitoymparistdssa oli mahdollisuus sisarusten seka muun perheen lasnaololle
(Di Pede ym. 2017; Kritz & Aho 2020; Mendizabal-Espinosa & Price 2021). Van-
hemmat kokivat tarkeadksi sen, etta pystyivat viettdmaan aikaa lapsensa kanssa
hairiotta (Weidner ym. 2011). Johnstonin ym. (2020) tutkimuksessa koettiin tur-
hauttavana rajalliset vierailuajat seka perheen ja ystavien paasyn rajaaminen

pois kuolevan lapsen luota.

Perheilla oli mahdollisuus pysya kotona mahdollisimman kauan. Lapsen hoito-
suunnitelma koottiin perheen toiveiden ymparille ja heita informoitiin hoitoon liit-
tyvista keskusteluista. Lisaksi vanhempien pelkoja ja huolia kuunneltiin. (Malcolm
& Knighting 2021.) Perheen muita lapsia tuettiin puhumalla tapahtuneesta ja su-
remalla yhdessa (Savolainen ym. 2013). Ennakoiva tuki sisaruksille tulevan kuo-
leman lahestyessa koettiin hyodyllisena (Johnston ym. 2020), toisaalta Robertin
ym. (2012) tutkimuksessa perhe koki jadneensa ilman ennakoivaa tukea.
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Lapsi ja perhe muodostivat luottamuksellisia suhteita hoitohenkilokunnan
kanssa. Tarkeana pidettiin sita, etta hoitotiimi todella tuntee lapsen. (Robert ym.
2012; Malcolm & Knighting 2021.) Perheilla oli erityinen suhde saattohoitoyksik-
koon, ja osa piti yhteytta tai vieraili lapsen kuoleman jalkeenkin (Weidner ym.
2011; Mendizabal-Espinosa & Price 2021). Hoitohenkilékunnalta toivottiin pysy-
vyytta (Kritz & Aho 2020). Totuuden mukaisen ja kaunistelemattoman informaa-
tion saaminen hoitotiimilta koettiin tarkeana (Weidner ym. 2011). Kaikki kokemuk-
set suhteesta hoitohenkilokuntaan eivat olleet kuitenkaan positiivisia, silla Johns-
tonin ym. (2020) tutkimuksessa monet vanhemmat kokivat jadaneensa hoitotiimin

hylkaamiksi.

Tutkimukset kasittelivat myds parisuhteeseen toivottua tukea. Vanhempia muis-
tutettiin pitamaan puheyhteys puolisoon seka ohjattiin avoimeen keskusteluun.
Heita tuettiin ymmartamaan puolisoa ja puolison erilaista surua. Lisaksi vanhem-
pia painostettiin pysymaan yhdessa. (Kekalainen ym. 2016.) Kahdenkeskista ai-
kaa arvostettiin (Robert ym. 2012; Aoun ym. 2020). Puolison hyvinvoinnista huo-
lehtiminen ja puolison tarkeana pitaminen auttoi parisuhteessa suruun (Savolai-

nen ym. 2013).

Vanhemmat saivat vertaistukea ja sen avulla peilasivat omia kokemuksiaan mui-
den lapsensa menettavien kokemuksiin (Savolainen ym. 2013; Kekalainen ym.
2016; Aoun ym. 2020). Toisaalta vanhemmat toivoivat Kritzin ja Ahon (2020) tut-
kimuksessa enemman vertaiskontakteja ja tietoa vertaistuen mahdollisuuksista.
Vanhempia kehotettiin jakamaan omaa tietoaan muille perheille (Malcolm &
Knighting 2021).

Keskustelu sosiaalisten suhteiden tarpeista hoitohenkilokunnan kanssa seka so-
siaalisten kontaktien maksimointi koettiin tarkeana (Robert ym. 2012). Osa van-
hemmista koki saaneensa parasta tukea ystavilta ja sukulaisilta. Kuulumisten ja
voinnin kysymista arvostettiin. (Kekaldinen ym. 2016.) Tarkeaksi koettiin myds
lupa puhua (Savolainen ym. 2013; Kekalainen ym. 2016). Lisaksi tukea antoi
myds tutuilta ja tuntemattomilta ihmisiltd saadut suruvalittelut sekd myoétatunto

(Savolainen ym. 2013).
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6.6 Selviytyminen

Selviytyminen kasittaa selviytymisté auttavan tuen, oman asennoitumisen, arjen
yllapitdmisen seka uuden raskauden. Vanhemmat saivat selviytymistd auttavaa
tukea (Savolainen ym. 2013; Kekalainen ym. 2016). Kuoleman jalkeen vanhem-
mille oli tarkeaa saada olla lapsen lahellda (Mendizabal-Espinosa & Price 2021).
Heita kehotettiin muistojen luomiseen ja keraamiseen (Savolainen ym. 2013;
Mendizabal-Espinosa & Price 2021). Vanhemmat saivat henkisesti vahvistavaa
tukea ja heidan voinnistaan huolehdittiin. Heidan toivoa yllapidettiin seka autettiin
luottamaan tulevaisuuteen. (Kekalainen ym.2016.) Kritzin ja Ahon (2020) tutki-
muksessa vanhemmat toivoivat kriisiapua ja koko perheen tukemista lapsen kuo-
leman jalkeen. Psykologilla kaynti auttoi vanhempia selviytymaan vaikeimmalla
hetkella (Savolainen ym. 2013). Suruty6 auttoi perheita luomaan uuden normaa-
lin (Mendizabal-Espinosa & Price 2021).

Oma asennoituminen seka aiemmat elamankokemukset ohjasivat vanhempia
selviytymaan. Vanhemmat kokivat tarkeana tunteiden lapi kdymisen, ja uskon sii-
hen, ettd joskus kipu helpottaa. Aideilla selviytymistd auttoi avuntarpeen myonta-
minen. (Savolainen ym. 2013.) Vanhempia tuettiin ajattelemaan elaman hyvia
asioita ja uskaltamaan haaveilla asioista lapsen kuoleman jalkeen (Kekalainen
ym. 2016). Muiden lapsensa menettaneiden vanhempien selviytymisen nakemi-

nen antoi voimaa (Savolainen ym. 2013).

Vanhempien selviytymista auttoi arjen yllépitdminen, harrastaminen, lemmikkien
kanssa oleminen, opiskelu, tyon tekeminen ja tyosta pois oleminen seka elaman-
muutokset. Elaman asioista nauttiminen auttoi aiteja arjen yllapitamisessa. Van-
hemmalla oli sairaslomalla aikaa ajatella tapahtunutta. Toihin paluu koettiin merk-
kina siita, etta oltiin suruprosessissa jo pitkalla ja kyettiin menemaan téihin seka
kohtaamaan haasteita. (Savolainen ym. 2013.) Vanhempia tuettiin uuden raskau-
den aikana (Kekaldinen ym. 2016). Luottamus uuteen raskauteen seka lupaus
seurannasta ja tuesta uudessa raskaudessa auttoivat vanhempia suuntautu-

maan tulevaisuuteen (Savolainen ym. 2013).
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7 POHDINTA

7.1 Tulosten tarkastelu

Opinnaytetyon tehtavana oli vastata kysymykseen: ” Millaiset tekijat tukevat pal-
liatiivisessa hoidossa olevan lapsen perhetta?” Kirjallisuuskatsauksessa kavi ilmi,
etta tukea kaivattiin monella eri osa-alueella. Tuen tarpeet olivat melko ennakoi-

tavia ja osaa niista kasiteltiin teoriaosiossa.

Kuten teoreettisessa viitekehyksessa kerrottiin, artikkeleistakin nousi esiin tiedot-
tamisen tarkeys. Tiedollisen tuen osalta tutkimuksissa korostui erityisesti tiedon-
saannin ja sen oikea-aikaisuuden tarkeys. Vanhemmat halusivat, ettd asioista
puhutaan rehellisesti niiden oikeilla nimilla ja lapsille lapsentasoisesti. Hoitohen-
kilokunnalta toivottiin perehtyneisyytta, asiantuntemusta ja tilannetajua. Tietoa
haluttin myos kirjallisena, varsinkin saattohoidosta ja kuolemanjalkeisesta
avusta. Hoidon kulkuun ja tiedon siirtymiseen eri hoitopaikkojen valilla toivottiin
selkeyttda. MyOs Iaakarin haluttiin osallistuvan vanhempien tiedottamiseen. Paa-
toksia hoitoon liittyen oli helpompi tehda, jos vaihtoehdoista oli riittavasti infor-
moitu. Toivottiin myds, etta paatoksia ei tehtaisi kuulematta perheen nakokulmaa.
Toisaalta voi olettaa, etta eri maiden kaytannot vaihtelevat siina, joutuvatko van-
hemmat olemaan niin suuresti vastuussa esimerkiksi tiedon kulusta hoitopaikko-

jen valilla.

Tutkimuksista kavi ilmi, etta kaytannon tuelta toivottiin apua lapsen fyysiseen tu-
kemiseen kuten kivunhoitoon ja epamukavuuden lievittamiseen. Lapsen elaman-
laadun haluttiin olevan mahdollisimman hyva ja karsimysta haluttiin valttaa. Hy-
vaa kivunhoidon tasapainoa korostettiin. Kaytannon asioihin, kuten lastenhoitoon
ja ruokahuoltoon, toivottiin apua. Kotona olemiseen haluttiin tukea sairaalalta ja
kotihoidosta. Vanhempia tuki oman ajan jarjestyminen ja tieto siita, etta sairaala-
henkildkunta auttaa aina kun he apua tarvitsevat. Hoidon koordinointiin toivottiin
saumattomuutta. Hautajaisjarjestelyihin kaivattiin tukea, kuten myds raha-asioi-
den ja paperitdiden hoitamiseen. Raha-asioita kasiteltiin yllattavan useassa artik-
kelissa, mutta tdma selittynee osittain eri maiden valisilla eroilla sosiaaliturvassa

ja elintasossa.
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Tutkimustuloksista nousi esille, ettd vanhemmille oli tarkeaa saada vaikuttaa lap-
sensa hoitoon. He kokivat tuntevansa lapsensa parhaiten ja halusivat, etta heita
kohdeltaisiin lapsensa asiantuntijoina. Hoito oli joustavaa ja vanhemmilla oli mah-
dollisuus muuttaa mielipidettaan hoitoon liittyvissa asioissa. Ammattiset tukivat
vanhempia lapsen hoitoon liittyvissa toiveissa seka olivat saatavilla aina tarvitta-
essa. Hoitopaikan valinnan mahdollisuus koettiin tarkeana. Kokemukset hoitopai-
kan valinnasta ja mahdollisuudesta vaikuttaa siihen erosivat tutkimusten valilla.
Vanhempien kokemukset poikkesivat voimakkaasti toisistaan jopa saman tutki-
muksen sisalla. Eri sairaaloiden ja maiden kaytannot esimerkiksi vierailuaikojen
suhteen lisasivat eroavaisuuksia kokemuksissa, silla joissain paikoissa vanhem-

pien lasnaoloa huomioitiin paremmin.

Tulosten perusteella hoitohenkilokunnalta kaivattiin emotionaalista tukea kuten
empatiaa, keskusteluapua ja tukea kuoleman hetkella. Tunteiden salliminen ko-
rostui, ja hoitajilta haluttiin lohdutusta. Kuuntelu ja tuen piiriin ohjaaminen helpotti
vanhempien suruty6ta. Hoitajien lisaksi tukea haluttiin esimerkiksi psykologilta ja
pastorilta. Keskusteluapua haluttiin myos lapsen kuoleman jalkeen. Kuoleman
kohtaamiseen ja sen hetkeen toivottiin vanhempien emotionaalista tukemista.
Kuten aiemmin totesimme, tuen tarvetta ei voitu rajata koskemaan vain aikaa
ennen lapsen kuolemaa, vaan tukea tarvittiin myos sen jalkeen. Nakokulma nousi
esiin senkin vuoksi, etta tutkimukset on tehty jalkikateen, eika lapsen ollessa viela

palliatiivisessa hoidossa.

Ihmissuhteisiin halutun tuen osalta tuloksista kavi ilmi, ettd hoidon toivottiin ole-
van perhekeskeista ja suhteiden henkilokuntaan luottamuksellista. Perhekeskei-
syys nakyi hoidossa perheen lasnaolon mahdollistumisena ja sairaan lapsen
kanssa haluttiin viettaa aikaa. Lapsen haluttiin olevan kotona mahdollisimman
kauan, ja sisaruksille haluttin ennakoivaa tukea. Hoitotiimin toivottiin tuntevan
lapsi ja perhe hyvin, ja hoitajien haluttiin olevan pysyvia. Parisuhteeseen toivottiin
tukea etenkin auttamalla ymmartamaan puolison erilaista surua, ja muut sosiaa-
liset suhteet nahtiin tarkeina. Mydétatunto ja kuulumisten kysyminen auttoi per-
heita. Puolisosta huolen pitaminen auttoi omassa surussa. Vertaistuen avulla
vanhemmat peilasivat omia kokemuksia muiden samassa tilanteessa olevien ko-

kemuksiin.
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Selviytyminen nousi vahvasti omaksi ylaotsikokseen artikkeleista. Tuloksista kavi
ilmi, etta vanhemmat saivat selviytymista auttavaa seka henkisesti vahvistavaa
tukea. Heidan toivoa yllapidettiin, voinnista huolehdittiin ja heita kehotettiin muis-
tojen keraamiseen. Kriisiapu, psykologilla kaynti seka suruhoito auttoi perhetta
selviytymaan vaikealla hetkella. Vanhempien oma asennoituminen seka aiemmat
elamankokemukset ohjasivat elamassa kohti parempaa. Arjen yllapitaminen aut-
toi oman elaman jatkumiseen. Suruprosessissa koettiin olevan tarpeeksi pitkalla,
kun palattiin toihin. Vanhemmat uskalsivat harkita uutta raskautta tuen ja seuran-

nan avulla.

7.2 Johtopaatokset ja jatkotutkimusehdotukset

Tuloksista voi paatella, etta eri maissa ja myos eri vanhempien kesken on voima-
kasta eroavaisuutta siina, millaisena he lapsensa hoidon kokevat. Menettelytavat
eivat ole yhtenaiset, ja sama asia voidaan myds kokea monella eri tavalla. Osa
perheista koki hoidon hyvana, toiset tunsivat jaaneensa kokonaan vaille tukea ja

tulleensa hylatyiksi.

Jatkossa tulisi tehda aiheesta lisaa tutkimusta seka lasten, etta heidan vanhem-
piensa nakokulmasta. Nain lasten palliatiivista hoitoa voisi kehittaa juuri kohde-
ryhman tarpeiden mukaiseksi. Ulkomaalaiset tutkimustulokset eivat ole suoraan
rinnastettavissa suomalaiseen terveydenhuoltoon erilaisen palvelujarjestelman

VUoKsi, ja sen takia kotimainen tutkimus olisi tarkeaa tulevaisuudessa.

7.3 Eettisyys ja luotettavuus

OpinnaytetyOprosessissa noudatettiin hyvaa tieteellista tutkimuskaytantéa, jotta
I6ytamamme tieto on luotettavaa seka uskottavaa. Keskeisia lahtdkohtia tieteel-
liselle tutkimuskaytanndlle olivat rehellisyys, huolellisuus ja avoimuus. Lisaksi
muiden tutkijoiden toihin viitataan asianmukaisesti ja kunnioittavasti. Hyvaa tie-
teellista kaytantoa maarittelee lainsaadantd, mutta jokainen tutkija on itse vas-

tuussa sen toteutumisesta. (Tutkimuseettinen neuvottelukunta 2012.)

Opinnaytetydhon valittiin vertaisarvioituja tutkimuksia, jotta saatiin koottua tieteel-

lisesti pateva kirjallisuuskatsaus. Opinnaytetyon luotettavuutta arvioidessa on
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huomioitava tiedonhaun hankaluudet. Tampereen ammattikorkeakoulun infor-
maatikon avulla ei [0ytynyt riittavasti suomenkielisia vertaisarvioituja tutkimuksia
aiheestamme, ja myos pohjoismaiset tutkimukset olivat vahissa. Taman vuoksi
kirjallisuuskatsauksen tutkimusten sisaanottokriteerit olivat Idysemmat. Opinnay-
tetydhon valitut tutkimukset on tehty Suomessa, Yhdysvalloissa, Iso-Britanni-
assa, Australiassa ja Italiassa. Opinnaytety6hon sisallytettiin seka suomenkielisia
etta englanninkielisia tutkimuksia. Kymmenen vuoden aikaikkunaa tutkimustulok-
sia haettaessa laajennettiin, jotta saataisiin enemman lahteita etenkin teoreetti-
seen viitekehykseen. Voidaan kuitenkin olettaa, etta perheiden tarpeet eivat ole

suuresti vuoden 2010 jalkeen muuttuneet tuen osalta.

Kirjallisuuskatsauksen luotettavuutta pohdittaessa on huomioitava se, etta opin-
naytetyo kasittelee 0-18-vuotiaita lapsia. Laajan ikdhaarukan vuoksi ei ole mah-
dollista suoraan rinnastaa perheen tukemista, silla tuen tarve on erilainen lapsen
menehtyessa heti syntyman jalkeen verrattuna teini-ikaisen lapsen kuolemaan.
Joiltain osin tarpeet ovat samankaltaisia, mutta eroavaisuuksia on. Taytyy myos
huomioida, ettd pienempaa ikahaarukkaa kasiteltdessa aineistoa olisi 10ytynyt

huomattavan vahan.

Opinnaytetyon sisallonanalyysissa pyrittiin toimimaan eettisesti kestavalla tavalla
seka noudattamaan annettuja toimintaohjeita lapi prosessin. Tutkimuksia tarkas-
teltiin tasapuolisesti ja tavoitteena oli valttaa eri tutkimusten suosimista, ja tasta
mahdollisesti seuraavia virhepaatelmia. Lahteiden seka lahdemerkintojen kaytto

on opinnaytetydssa sujuvaa seka oikeaoppista.

Opinnaytetyon kirjoittajilla ei ollut omakohtaista kokemusta aiheesta, mika lisasi
analyysin objektiivisuutta. Toisaalta moni tutkimuksen tekoon liittyva asia tuli
opinnaytetyon tekijoille uutena, silla vastaavan tyon tekeminen ei ollut tuttua.
Opinnaytetyon tekeminen oli senkin puolesta oppimisprosessi. On mahdollista,
etta kokemuksen puute on vaikuttanut lopputulokseen, ja virheiden mahdollisuus
on huomioitava. Tutkimuksen luotettavuutta lisaa se, etta opinnaytetyon tekijoita
on kaksi. Opinnaytety6ta on kirjoitettu pitkalti yhdessa, joten opinnaytetydhon on
saatu yhtenaisyytta. Molemmat kirjoittajat ovat voineet taydentaa toisen tutkimus-

seka kirjoitustyota. Koimme yhteistydomme helpoksi ja joustavaksi opinnaytetyota
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tehdessa. Keskustelimme eri nakokulmista lapi opinnaytetyoprosessin hyvassa

yhteishengessa, emmeka kokeneet ristiriitaisuutta tyotavoissa.
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experiences

Ymmartaa vanhem-
pien kokemuksia
vakavasti sairaan
vauvan syntymasta
ja kuolemasta, seka
kartoittaa saattohoi-
don rooli naissa ko-
kemuksissa.

Kvalitatiivinen tut-
kimus.

Tutkimuskoh-
teena 3 perhetta
(5 vanhempaa).

Tutkimusaineisto
kerattiin haastat-
telemalla.

Vanhemmat arvostivat
perhekeskeista ja koko-
naisvaltaista hoitoa. Tie-
toisuus vaihtoehdoista ja
paatoksenteossa tuke-
minen koettiin tarkeana.

Kodinomainen saatto-
hoitoymparisto ja jatkuva
tuen mahdollisuus koet-
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tiin hyvana. Henkildkun-
nan ammattitaito, tuki ja
surunhoito auttoi per-
heitad luomaan uuden
normaalin lapsen synty-
man ja kuoleman jal-
keen.

Malcolm &

Knighting. 2021.

What does ef-
fective end-of-

Tutkia kotona ta-
pahtuvaa loppuela-

Kvalitatiivinen tut-
kimus.

Vanhemmat arvostivat
vaikutusmahdollisuuksia

Iso-Britannia. life care at home | man hoitoa tarjoa- lapsensa hoitoon. He
for children look | van hoitomallin te- Tutkimuskoh- kokivat tarkedksi, etta
like? A qualita- hoa ja arvoa palve- | teena 13 van- lapsen hoidossa mu-
tive interview lua kayttaneiden hempaa. kana olevat henkil6t tun-
study exploring perheiden koke- sivat lapsen hyvin. Hoito
the perspectives | mana. Tutkimusaineisto | oli yksil6llista ja perhe-
of bereaved par- kerattiin puo- keskeistd. Vanhemmat
ents listrukturoidulla antoivat kehitysehdotuk-

haastattelulla. sia kotona tapahtuvaan
saattohoitoon tulevai-
suudessa.

Robert, Zhu- Bereaved Par- Kuvailla ja ymmar- | Kvalitatiivinen tut- | Korostettiin asiantunte-

kovsky, Mauri-
cio, Giomore,

Morrison, Palos.

2012. USA.

ents' Perspec-
tives on Pediat-
ric Palliative
Care

tda kokemuksia,
joita lapsensa me-
nettaneilla vanhem-
milla on pediatri-
sista onkologisista
palveluista sy6pa-
keskuksessa.

kimus.

Tutkimuskoh-
teena 14 van-
hempaa.

Tutkimusaineisto
kerattiin haastat-
telulla.

van ja hyvan kommuni-
kaation tarvetta. Haluttiin
samojen henkildiden
hoitavan lasta.

Haluttiin olla lapsen
kanssa ja tietda enem-
man tulevaisuudesta ja
apua paatdksentekoon.
Toivottiin yksil6llista hoi-
toa ja sisarusten seka
isovanhempien tuke-
mista emotionaalisesti.
Vanhempien kokemuk-
set vaihtelivat.

Weidner, Cam-
eron, Lee,
McBride, Ma-
thias, Byczkow-
ski. 2011. USA.

End-of-life care
for the dying
child: what mat-
ters most to par-
ents

Tunnistaa ja maari-
tella vanhemmille
tarkeita ulottuvuuk-
sia lasten loppuela-
man hoidossa.

Kvalitatiivinen tut-
kimus.

Tutkimuskoh-
teena 29 van-
hempaa 20 per-
heesta.

Tutkimusaineisto
kerattiin puo-
listrukturoidulla
haastattelulla.

Vanhemmat kokivat tar-
keana, etta perheen roo-
lia kunnioitettiin lapsen
hoidossa. Korostettiin
lapsen fyysisten ja emo-
tionaalisten epamuka-
vuuksien lievittamista.
Tarvittiin apuvalineita ja
neuvoja lapsen hoitoon.
Resurssien koordinoimi-
nen, avoin kommunikaa-
tio seka emotionaalinen
tuki hoitajilta koettiin tar-
keana.

Johnston, Mo-
lina, Martinez,
Dionne-Odom,
Currie, Crowl,

Bereaved par-
ents’ views o
end-of-life care
for children in

Kuvata surevien
vanhempien nako-
kulmia korkealaa-

Kvalitatiivinen tut-
kimus.

Vanhemmat olisivat ha-
lunneet osallistua enem-
man paatoksentekoon
sekd saada enemman
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Butterworth, with cancer: tuisesta loppuela- Tutkimuskoh- informaatiota lapsensa
Chamberlain, Quality marker man hoidosta las- teena 28 van- hoidosta. Sairaalassaolo
Bhatia, Rosen- implications ten onkologiassa. hempaa. ja vierailuajat koettiin ra-
berg. 2020. joittavana, olisi haluttu li-
USA. Tutkimusaineisto | saa tukea lapsen hoita-
kerattiin puo- miseen kotona. Peraan-
listrukturoidulla kuulutettiin parempaa ki-
haastattelulla. vunhoitoa. Sisaruksille
oli ennakoivaa ohjausta.
Kritz & Aho. Vanhempien Kuvata vanhempien | Kvalitatiivinen tut- | Vanhemmat kokivat saa-
2020. Suomi. ammattihenki- saamaa ja toivo- kimus. neensa yksildllista ja
|6stolta saama maa tukea lap- perhettd huomioivaa tu-
ja toivoma tuki sensa saattohoi- Tutkimuskoh- kea. Saatiin tiedollista
lapsen saatto- dossa. teena 19 van- asiantuntemusta, kes-
hoidossa hempaa. kusteluapua, valittamista
ja konkreettista tukea
Tutkimusaineisto | esim. kotikdynteja.
kerattiin sahkoi-
sella kyselylo- Vanhemmat toivoivat li-
makkeella. saa tukea etenkin 138ka-
reiltd. Enemman tukea
tarvittiin lapsen fyysi-
seen hoitoon ja kuole-
maan liittyviin tarpeisiin
seka kivunhoitoon. Li-
saksi ennakoivaa ja re-
hellista tiedottamista kai-
vattiin.
Savolainen, Vanhempien Kuvata vanhempien | Kvalitatiivinen tut- | Vanhempien selviytymi-

Aho, Kaunonen.

selviytymisessa

selviytymisessa

kimus.

sessa auttoivat mahdolli-

2013. Suomi. auttavat tekijat auttavia tekijoita suus valmistautua lap-
lapsen kuole- lapsen kuoleman Tutkimuskoh- sen kuolemaan seka
man jalkeen jalkeen. teena 143 &itid ja | kuoleman kokeminen

102 isda (=245 rauhallisena. Saatiin en-

vanhempaa). nakoivaa tietoa ja tukea
suruun. Vanhemmuuden

Tutkimusaineisto | sailyminen sekd muiden

kerattiin kyselylo- | lasten hoitaminen loivat

makkeella pos- uskoa tulevaisuuteen.

titse. Vertaistuki koettiin tar-
kedna surussa selvidmi-
seen.

Kekalainen, Parisuhteeseen | Kuvata vanhempien | Kvalitatiivinen tut- | Vanhemmat kuvaavat

Kaunonen, Aho.

2016. Suomi.

saatu tuki lap-
sen kuoleman
jalkeen

nakokulmasta pari-
suhteeseen saatua
tukea ja heidan tu-
kiverkostoaan lap-
sen kuoleman jal-
keen.

kimus.

Tutkimuskoh-
teena 390 van-
hempaa.

Tutkimusaineisto
kerattiin sahkoi-
sella kyselylo-
makkeella.

saaneensa lapsen kuo-
leman jalkeen kognitii-
vista, emotionaalista
seka arkea helpottavaa
ja sosiaalisia suhteita yl-
lapitavaa tukea. Useim-
min tuki tuli perheelta ja
ystaviltd. Ammattilaiset
tukivat vanhempia paa-
osin psykologisen hoi-
don avulla.
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Alkuperaisilmaus

Pelkistys

Alaluokka

Ylaluokka

...autettiin luottamaan tule-
vaisuuteen, selviytymaan yh-
dessa.

Autettiin luottamaan
tulevaisuuteen

Autettiin selviyty-
maan yhdessa

Lapsen kuoleman jalkeen
vanhemmat saivat selviyty-
mistd auttavaa tukea...

Vanhemmat saivat
selviytymisessa aut-
tavaa tukea

...menemista elamassa
eteenpain tuettiin siten, etta
he saivat henkisesti vahvista-
vaa tukea, heidan voinnis-
taan huolehdittiin ja yllapidet-
tiin toivoa.

Henkisesti vahvis-
tava tuki

Voinnista huolehtimi-
nen

Toivon yllapitaminen

Muutama akuuttikaynti psy-
kologilla pahimmalla hetkella
auttoi paasemaan hauto-
masta itsemurha-ajatuksia

Psykologilla kaynti
vaikeimmalla hetkella

Vanhemmat toivoivat myos

kriisiapua ja tukea koko per-
heelle lapsen kuoleman jal-

keen.

Kriisiapu

Tuki koko perheelle
lapsen kuoleman jal-
keen

Hospice team guided parents
to make memories and col-
lect mementos

Kehotettiin muistojen
luomiseen

Kehotettiin muistojen
kerdamiseen

Paivien tai viikkojen pituisen
vauvan elaman tallentaminen
valokuvina, esinemuistot...

Elaman tallentami-
nen valokuvina

Esinemuistot

The need to be with their
baby after death and as a
family permeated the ac-
counts of parents. The cold
bedroom in the hospice al-
lowed precious time together

Saa olla lapsen
kanssa kuoleman jal-
keen

...bereavement care pro-
vided enabling families to
create a new normality

Suruhoito auttoi
uuteen normaaliin

Selviytymista auttava
tuki

Piti tajuta myos se, etta mi-
taan oikotieta ole, kaikki tun-
teet on vain kaytava lapi ja
kestettava jotenkin ja etta jol-
lakin tavalla joskus helpottaa.

Tunteiden lapi kaymi-
nen ja tulevan helpo-
tuksen tajuaminen

Aideilla selviytymista auttoi
my0s avuntarpeen myonta-
minen...

Aideilla selviytymista
auttoi avuntarpeen
mydntaminen.

Oma asennoituminen

Selviytyminen
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...ymmarsin etta en ole ainoa
maailmassa, jolta on lapsi
kuollut. Samalla nain etta
muutkin ovat selvinneet lap-
sen menetyksesta.

Muiden selviytymisen
nakeminen

...haastoi meita miettimaan
ja uskaltamaan haaveilla
myds hyvista asioista lapsen
kuolemankin jalkeen.

Haastoi miettimaan
hyvia asioita lapsen
kuoleman jalkeen

Haastoi uskaltamaan
haaveilla hyvista asi-
oista lapsen kuole-
man jalkeen

Vanhempien selviytymista
auttava tilanteen kasittelemi-
nen ja hyvaksyminen

Tilanteen kasittelemi-
nen

Tilanteen hyvaksymi-
nen

Omien voimavarojen hyédyn-
tamiseen sisaltyi oma asen-
noituminen ja aiemmat ela-
mankokemukset

Oma asennoituminen

Aiemmat elaméanko-
kemukset

Arjen eldaminen auttavana te-
kijana sisalsi arkirutiinien yl-
lapitamisen, eldaman asioista
nauttimisen (vain aideilla),
eldamanmuutokset, harrasta-
misen ja lemmikkien kanssa
olemisen, opiskelun ja tyén
tekemisen, tydsta poissaole-
misen ja ladkehoidon.

Arkirutiinien yllapita-
minen

Eldman asioista
nauttiminen (vain ai-
deilld)

Elamanmuutokset

Harrastaminen ja
lemmikkien kanssa
oleminen

Opiskelu, tyon teke-
minen ja tyosta pois-
saoleminen

Laakehoito

...samoin 7 viikon sairaus-
loma, silloin oli aikaa ajatella
tapahtunutta. ..

Sairauslomalla aikaa
ajatella tapahtunutta

Téihin paluu on ollut lohdut-
tavaa, tunne siita etta on pro-
sessissa jo niin pitkalla etta
kykenee t6ihin ja kohtaa-
maan haasteita.

Toéihin palaaminen

Tunne tydkyvysta

Tunne kyvysta koh-
data haasteita

Arjen yllapitdminen

Tuettiin uuden raskauden ai-

Tuki uuden raskau-

kana den aikana
Auttava tulevaisuuteen suun- | Luottamus uuteen
tautuminen sisalsi luottamuk- | raskauteen

sen uuteen raskauteen

...uudessa raskaudessa lu-
pauksen tarkasta seuran-
nasta ja tuesta.

Lupaus seurannasta
ja tuesta uudessa
raskaudessa

Uusi raskaus
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