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Tiivistelma

Palliatiivinen hoito on parantumattomasti sairaan hoitoa, kun sairaus on kuolemaan johtava eika sen etene-
miseen voida enda vaikuttaa. Siina tulee huomioida kokonaisvaltaisesti potilas ja hdnen perheensa. Palliatii-
visen hoidon viimeinen vaihe on saattohoito, joka aloitetaan viimeisina elinviikkoina tai -paivina. Lasten pal-
liatiiviseen hoitoon ja saattohoitoon sisaltyy erityispiirteita. Lapsen palliatiivisen hoidon tulee olla
monipuolista, yksilollistad ja tehokasta seka siind korostuu perheen huomioiminen.

Opinnaytetyon tarkoituksena oli kuvata, millaista on kuolevan kouluikdisen lapsen hyva hoito. Tavoitteena
oli edistda kuolevan lapsen hoitotyota sekad antaa sairaanhoitajille valmiuksia kohdata ja hoitaa kuolevaa
lasta seka tukea lapsen perhettd. Opinnaytetyo rajattiin koskemaan kouluikaisia lapsia eli 7-12-vuotiaita.
Opinnaytetyo toteutettiin kuvailevana kirjallisuuskatsauksena. Opinnaytetyohon valikoitui kuusi artikkelia,
jotka vastasivat tutkimuskysymykseen. Artikkelit analysoitiin sisdllonanalyysia kayttaen.

Tuloksista nousi esille useita samoja teemoja, jotka tukivat toisiaan. Pddteemoina artikkeleista nousi esille
kommunikaatio, oireiden hoito, ammatillinen osaaminen ja perhekeskeisyys. Tuloksissa korostui lasten pal-
liatiivisen hoidon kokonaisvaltaisuus. Artikkeleissa korostui tiivis yhteistyd moniammatillisen tiimin, lapsen
ja perheen valilla. Tuloksissa kavi ilmi, ettd kommunikaatio ja ammattilaisten antama tuki paatéksenteossa
oli yhteydessa parempiin psykososiaalisiin tuloksiin ja erinomaiseen hoitoon. Lapsen palliatiivisessa hoi-
dossa tulee kiinnittdd huomioita lapsen kehitystasoon ja oikeuksiin. Tuloksissa nousi esille myds hoitohenki-
I6kunnan ammatillisen osaamisen tarkeys ja oireiden hallinta. Lasten palliatiiviseen hoitoon sisaltyy lapsen
lisdksi myos perheen huomioiminen.

Johtopaatoksina voidaan todeta, etta kuolevan lapsen hoitoty6 vaatii ammattihenkilostolta monen eri osa-
alueen hallitsemista. Kuolevan lapsen hoitotyd on seka lapsen ettd koko perheen hoitoty6ta ja moniamma-
tillista hoitotiimia tarvitaan, jotta lapsen sekd perheen kaikki tarpeet ja toiveet tulisi taytettyd. Tutkimuksia
ei ole tehty riittavasti eri kehitystasoisten ja ikdisten lasten palliatiivisesta ja saattohoidosta, joten siita tar-
vittaisiin lisda tutkimustietoa.
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Abstract

Palliative care is the treatment of a terminally ill patient when the disease is fatal and its progression can no
longer be affected. Palliative care is comprehensive care of the patient and their family. The final stage of
palliative care is hospice care, which is started in the last weeks or days of life. Palliative care and hospice
care of children includes special features. Pediatric palliative care must be diverse, individual and effective,
with an emphasis on family attention.

The purpose of the thesis was to describe what good care of a dying school-age child is like. The aim was to
improve the nursing of dying children and to give nurses the skills to face and care for a dying child and to
support the child's family. The thesis was limited to school-age children, i.e. 7-12 years old. The thesis was
conducted as a descriptive literature review. The thesis was based on six selected articles that answered
the research question. The data were analyzed using content analysis.

There were several common themes that supported each other. The main themes that emerged from the
articles were communication, symptom management, professional competence, and family-centered care.
The results highlighted the holistic nature of pediatric palliative care. Close collaboration between the
multi-professional team, the child and the family were highlighted. The results showed that communication
and professional support in decision-making were associated with better psychosocial outcomes and excel-
lent care. Pediatric palliative care should pay attention to the child's developmental level and rights. The
results also highlighted the importance of the professional skills of care staff and symptom management.
Palliative care for children involves not only the child but also attention of the family.

In conclusion, nursing a dying child requires professionals to master many different areas. Nursing for a dy-
ing child is nursing for both the child and the whole family and a multi-professional care team is needed to

meet all the needs and wishes of the child and the family. There has not been enough research on palliative
and hospice care for children of different developmental levels and ages, so more research is needed.
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1 Johdanto

Suomessa kuolee vuosittain noin 250 lasta ja nuorta. Sy6pdasairaudet muodostavat suuren osan
kuolemaan johtavista syista lapsilla ja nuorilla, mutta yleisia ovat myds 1-19 vuoden isdssa tapah-
tuvat kuolemaan johtavat tapaturmat. Lasten saattohoidosta on vahan tietoa ja aikuisille tarkoitet-
tuja suosituksia kayttamalla voidaan tehda virheellisia tulkintoja, koska saman sairauden oireet
voivat esiintya eri tavalla eri ikdryhmissa, kommunikaatio voi olla rajoittunutta lapsilla ja paatok-

sissd pitdaa huomioida myos perhe. (Luopajarvi & Olkinuora 2022, 2027.)

World Health Organization (2018, 5) maarittelee palliatiivisen hoidon potilaiden ja heidan per-
heidensa karsimysten ehkaisemiseksi ja lievittamiseksi, kun he kohtaavat hengenvaaralliseen sai-
rauteen liittyvia ongelmia. Lasten palliatiivisen hoidon saatavuus on paljon heikompaa kuin aikuis-
ten. lhmisten on vaikeaa myontaa, etta myos lapset tarvitsevat palliatiivista hoitoa, koska ei haluta
myontaa, ettd myos lapset karsivat ja kuolevat. Lisaksi monet vielakin uskovat, etta lapset eivat
tiedosta omaa tilaansa eivatka koe kipua samalla tavalla kuin aikuiset. Arvioidaan, etta palliatiivista

hoitoa tarvitsevia lapsia on maailmanlaajuisesti jopa 21 miljoonaa. (Mts. 15-16.)

Kuoleman kohtaaminen ja menetyksen kasitteleminen ovat aina koko perheelle vaikeaa. Kuolevan
lapsen hoitoon sisaltyy psykososiaalinen tuki lapselle, perheelle ja koko tukiverkostolle niin ennen
kuolemaa kuin sen jalkeenkin. Kuolemaa kasiteltdessa lapsen ja hanen perheensa kanssa enna-
koivasta hoitosuunnitelmasta on suurta hyotya. Hoitosuunnitelmaan sisaltyy hyva oireenmukainen
hoito, monipuolinen tuki, hoitolinjaukset ja —rajaukset sekad naiden hyva ajoitus. (Luopajarvi & OlI-

kinuora 2022, 2027.)

Opinndytetyon tarkoituksena on selvittaa kirjallisuuskatsauksen avulla, millaista on kuolevan kou-
luikdisen lapsen hyva hoito. Opinndytetyon tavoitteena on edistdd kuolevan lapsen hoitotyota
seka antaa sairaanhoitajille valmiuksia kohdata ja hoitaa kuolevaa lasta seka tukea lapsen per-
hettd. Aiheeksi valikoitui tdma, koska siita 16ytyy huonosti suomalaista tutkimustietoa. Tassa opin-

naytetyossa kouluikdisesta lapsesta kdaytamme kasitetta lapsi.



2 Kouluikaisen kehistysvaihe

2.1 Kouluikaisen kasvu ja kehitys

Kouluikaiseksi luokitellaan 7—12-vuotiaat, vaikka kaikilla ei olekaan vield valmiuksia aloittaa koulua
7-vuotiaana. Piaget'n mukaan tassa kehitysvaiheessa mindkeskeisyys on vahentynyt, syy-seuraus-
suhteita ymmarretaan seka looginen paattely on mahdollista. Lapsen psyykkinen itsesdately kehit-
tyy ja lapsi oppii muun muassa sietdamadan epaonnistumisia. Lapsi alkaa oppia kasittelemaan asioita
omassa paassaan ja peittelemaan tunteitaan muilta. 7-vuotiaalla mielikuvitus on vield vilkasta,
minka vuoksi todellisuuden raja voi olla viela hailyva, kun taas 12-vuotiaan ajattelu on muuttunut
abstraktimmaksi. (Storvik-Syddanmaa, Tervajarvi & Hammar 2019, 26-27.) Kaisvuo, Storvik-Sydan-
maa, Talvensaari ja Uotila (2012) lisdavat, etta tdssa vaiheessa lapsen looginen ajatteleminen alkaa
kehittymaan ja lapselle on ominaista tiedonhalu ja uteliaisuus. Myds paattelytaidot kehittyvat ja
lapsi kykenee tekemaan yleistyksia yksittdisten asioiden pohjalta. Lapsen ajatteleminen alkaa
muuttua realistisemmaksi ja ymmarrys kasvaa. (Kaisvuo ym. 2012, 63.) 7-9-vuotiaalle leikki on
vield tarkeda ja hanella tulisi olla sopivissa maarin tyontekoa ja omaehtoista tekemista (7—9-vuoti-
aan persoonallisuuden kehitys n.d.). Esimurrosidssa olevat 9—12-vuotiaat siirtyvat vahitellen mur-
rosikaan ja voivat valilla olla lapsekkaita ja valilla kayttaytya murrosikaan tyypillisella tavalla (9-12-

vuotiaan persoonallisuuden kehitys n.d.).

Lapsen fyysinen kehitys on melko tasaista ja hitaampaa kuin leikki-idssa. Lapsi liikkuu paljon ja har-
rastamalla erilaisia liikuntalajeja, liikesuoritusten tarkkuus paranee ja lapsi oppii kdyttamaan keho-
aan paremmin. Lapsen motoriset taidot kehittyvat, milla on suuri merkitys minakasityksen muo-
dostumisessa ja elamanpiirin laajenemisessa. Ulkoisesti lapsen paa pienenee suhteessa vartaloon
ja lapsuuden pyoreys alkaa lahtemaan pois. Myds hermosto kypsyy ja keuhkot seka lihakset vah-

vistuvat. (Kaisvuo ym. 2012, 62.)

Lapsen siirtyessa kouluikdan, fyysinen kehitys mahdollistaa aikaisempaa itsendisemman toimin-

nan. Seka pojilla etta tytoilla fyysinen kehitys pysyy melko tasaisena koko tdman ajan. Kouluian

loppupuolella androgeeni eli mieshormoni alkaa lisddantymaan. Tasta johtuu usein murrosikaan lii
tetyt ulkoiset merkit. Ensiksi ilmenee aikuistyyppinen hienhaiju, sitten ihon ja hiusten rasvoittumi-
nen, jonka jalkeen komedot eli talirauhastiehyessa olevat sarveistulpat sekda aknemuutokset ja lo-

puksi kainalo- ja hapykarvoitus. (Pulkkinen, Ahonen & Ruoppila 2023, 97.)



2.2 Kouluikaisen kasitys kuolemasta

Korhonen (2021) tuo esille, ettd jo 6-9-vuotiaalla on pelkoja sairastumisesta sekd kuolemasta ja
Kaisvuo ja muut (2012, 63) taydentavat, etta lapsen ollessa 7-10-vuotias, han ymmartaa kuoleman
peruuttamattomuuden seka yli 10-vuotias ymmartaa kuoleman seurauksia. Myos Storvik-Sydan-
maa ja muut (2019, 332) ja Muscari (2016, 67) tuovat esille, etta yli yhdeksanvuotiaat lapset ym-

martavat kuoleman lopullisuuden ja vaistamattomyyden seka sen, etta se koskee kaikkia ihmisia.

6—8-vuotiaat alkavat nahda kuoleman oikeana ja peruuttamattomana. He saattavat pitaa kuole-
maa pelottavana, vakivaltaisena ja tuhoisana seka saattavat nahda sen hirviona. Lapsilla on usein
vaikeaa kasittdaa omaa kuolevaisuuttaan ja he saattavat ajatella, etta olemalla kiltti, he voivat valt-
taa kuoleman. Lapsilla voi esiintya erilaisia oireita, kuten pahantuulisuutta, aggressiivisuutta tai ve-
taytymista. He voivat myos pelatd, ettd joku heidan ldheisistaan tulee kuolemaan. (Muscari 2016,

66—67.)

Yli 9-vuotiaan lapsen kasitys kuolemasta on realistinen ja konkreettinen. Lasta voi pelottaa ajatus
omasta kuolemasta ja sen peruuttamattomuudesta. Tama voi ilmentya psykosomaattisina oireina,
kuten paansarkyna, vatsakipuna, unettomuutena ja ruokahaluttomuutena. (Poijula 2016, 101;
Storvik-Syddanmaa ym. 2019, 332.) Lapset ovat kiinnostuneita kuolemasta ja hautajaisista seka voi-
vat kohdata kuoleman uhkarohkealla kaytoksella ja vitsailulla. Kuolema voi aiheuttaa lapsissa yksi-
naisyytta ja surullisuutta seka pahantuulisuutta, aggressiivisuutta tai vetaytymista. Heilla voi il-

maantua myos vaikeuksia koulutehtdvien kanssa. (Muscari 2016, 67.)

3 Kuolevan hoito

3.1 Palliatiivinen hoito ja saattohoito

Palliatiivinen hoito on parantumattomasti sairaan potilaan hoitoa siina vaiheessa, kun sairaus on
kuolemaan johtava eika sen etenemiseen voida enda vaikuttaa. Palliatiivinen hoito on kokonaisval-
taista potilaan ja hdnen perheensa hoitoa, jonka tarkoituksena on lievittaa karsimysta sekd vaalia
loppuajan elamanlaatua. (Tarnanen, Saarto & Laukkala 2019, 1.) Tavoitteena on, ettd potilas pys-

tyy elamaan voimavarojensa ja halujensa mukaista elamaa mahdollisimman vahilla oireilla kuole-



maansa saakka. Perheen tukeminen on keskeisessa osassa palliatiivista hoitoa, koska perheen tu-
lee jaksaa olla potilaan rinnalla sairauden ajan ja pystya selviytymaan potilaan kuoleman jalkeen.

(Saarto, Hanninen, Antikainen & Vainio 2015, 10.)

WHO:n maaritelman mukaisesti palliatiivinen hoito kuuluu kaikille henkea uhkaavaa tai kuolemaan
johtavaa sairautta sairastavalle. Edellytyksena elaman loppuvaiheen hyville hoidolle on palliatiivi-
sen hoidon tarpeeksi aikainen tunnistaminen. (Palliatiivinen hoito ja saattohoito 2019.) Palliatii-
vista hoitoa ja saattohoitoa on kehitetty vuodesta 1970 lahtien. Lasten palliatiivinen hoito ja saat-
tohoito sisdltda omat erityispiirteensa ja kansaisvaliset jarjestot ovat laatineet standardeja seka

periaatteita lasten palliatiiviseen hoitoon. (Saarto & Finne-Soveri 2019, 138.)

Lapsen palliatiivinen hoito on monipuolista, yksilollista ja tehokasta. Perheen ja lapsen kanssa tu-
lee keskustella avoimesti tilanteesta seka huomioida heidan toiveensa. Kuolemaan johtavaa sai-
rautta sairastavan lapsen hoidon tavoitteet taytyy maaritella tarkasti hoidon eri vaiheissa. (Helan-
der & Rahikainen 2016, 1008-1010.) Lasta hoitavassa palliatiivisessa tiimissa tulee olla tarpeeksi
osaamista hoitaa lapsen fyysiset, psyykkiset, emotionaaliset ja hengelliset tarpeet. Hoitotiimiin
kuuluu ainakin ladkari, hoitaja, sosiaalityontekija, psykologi ja hengellinen ohjaaja. Palliatiivista
hoitoa, tukea ja neuvontaa lapselle ja perheelle taytyy olla tarjolla ympari vuorokauden. (Saarto &

Finne-Soveri 2019, 139.)

Oleellisena osana hyvaan loppuvaiheen hoitoon kuuluu ajoissa tehty hoitosuunnitelma seka hoito-
linjaukset. Elaman loppuvaiheen hoitosuunnitelma tehdaan yhdessa laakarin, sairautta sairastavan
lapsen seka hanen perheensa kanssa. Suunnitelma sisaltdaa keskustelut sairauden vaiheista, hoito-
menetelmista, tavoitteista, hoitolinjauksista seka rajauksista. Suunnitelmassa tulee myos huomi-
oida lapsen seka perheen toiveet ja pelot. Hoitosuunnitelmat ovat aina yksil6llisia ja niita tulee tar-
vittaessa muokata seka tarkentaa, varsinkin sairauden edetessa. Eri sairauksien
hoitosuunnitelmissa on erilaisia elementteja, jotka tulee huomioida. (Palliatiivinen hoito ja saatto-

hoito 2019.)

Palliatiivisessa hoidossa viimeinen vaihe on saattohoito. Saattohoito aloitetaan yleensa potilaan
viimeisina elinviikkoina tai -pdivina. Saattohoito on yksildllista ja kokonaisvaltaista potilaan hoitoa.

Saattohoito keskittyy karsimyksen lievittamiseen ja oireiden hoitoon seka potilaan eldmanlaadun



tukemiseen. Saattohoito vaiheessa turhaa karsimysta aiheuttavat tutkimukset ja hoidot lopete-
taan. (Saattohoito: yleistietoa ja kasitteita 2024.) Potilas, jonka elintoiminnot ja toimintakyky ovat
merkittavasti hiipuneet sekd merkit kuolemasta ovat jo selkeasti ndhtavissa mielletdan kuolevaksi

potilaaksi (Saarto ym. 2015, 10-11).

3.2 Oireenmukainen hoito

Lapsen vointia ja tarpeita tulee kartoittaa sadanndllisesti. Karsimysta aiheuttavia oireita tulee arvi-
oida osana palliatiivista hoitoa systemaattisesti ja seurata hoitovastetta aktiivisesti. Oireita arvioi-
taessa voidaan kayttaa oirekartoituslomakkeita apuna. Kuolevalla lapsella voi olla erilaisia oireita

ja yleisimpia niista ovat kipu, suolisto- ja mahaoireet seka hengitystieoireet. Muita mahdollisia oi-
reita ovat ruokahaluttomuus, kuivuminen, poikkeava uupumus ja sekavuustila. Kipua tulee mitata
ja arvioida saannollisesti seka kirjata ylos nahtavaksi. Ladkitys valitaan kipujen mekanismin ja voi-

makkuuden mukaan. (Palliatiivinen hoito ja saattohoito 2019.)

Kivun hoidossa tavoitteena on pitada lapsen kipu hallinnassa niin, etta se ei rajoittaisi lapsen liikku-
mista tai kommunikoimista. Kivunhoidolla pyritaan saavuttamaan mahdollisimman kivuton olo
lapselle. Lapsi ei valttamatta osaa tai uskalla kertoa kivustaan, joten tarkkailemalla lapsen kehon
kieltd voidaan arvioida kipua. (Marttila & Wallin n.d., 8.) Pitkdan kestanytta kipua ei valttamatta
pystytd poistamaan kokonaan, mutta sen lievittdminen ja lapsen selviytymisen tukeminen on tar-
kedssa roolissa. Jokaisen lapsen kipukokemus on yksildllinen ja todellinen riippumatta sen syysta
tai synnysta. Keskeisena osana kivun hyvaa hoitoa on lapsen kuunteleminen sekd empaattinen
kohtaaminen. Kivun arviointi toteutetaan asiakaslahtoisesti ja ensisijaisesti lapsi arvioi itse ki-

punsa. (Kipu 2017.)

Hengitystieoireet aiheuttavat paljon karsimysta lapselle. Hengitystieoireita voivat olla hengenah-
distus, yska, veriyska ja hengitystie-eritteet. Yleisimpana oireena on hengenahdistus, joka pitkitty-
neend heikentda eldmanlaatua, toimintakykya sekd unen laatua. (Lehto, Anttonen & Sihvo 2013,
395.) Hengenahdistus voi ilmeta lapsella monilla eri tavoin. Lapsella voi esiintya vasymysta, hui-
mausta, voimattomuutta, suun ymparyksen sinerrysta, aamupaansarkya, kipua rinnassa tai yski-

mista. (Marttila & Wallin n.d., 8.)



Oksentelu, pahoinvointi ja ruokahaluttomuus ovat yleisia parantumattomasti sairaan lapsen oireita.
Edella mainitut oireet heikentavat elamanlaatua huomattavasti, niiden yhteydessa on usein myds
muita oireita kuten ripulia ja ummetusta. Ruoansulatuskanavan oireiden syyt ovat moninaisia, taus-
talla voi olla suoliston toiminnan muutos, keskushermoston arsytys tai ladkitys. Oireiden hoidossa
tarkeda on selvittda niiden aiheuttaja, jotta pystytadn tehokkaasti helpottamaan oireita. (Luopajarvi

& Olkinuora 2022, 2032.)

Palliatiivisessa hoidossa on myds tarkea tukea potilasta psyykkisesti ja sosiaalisesti. Hoitajan vuoro-
vaikutuksella on suuri merkitys potilaan kohtaamisessa. Elaman loppuvaiheen hoidossa tulee pa-
neutua fyysisten oireiden lisaksi myos potilaan psykologisiin, sosiaalisiin, maailmankatsomuksellisiin
ja hengellisiin ongelmiin. Somaattisen sairauden yhteydessa esiintyy usein myos psyykkisia oireita.
Tallaisia oireita voivat olla muun muassa masennus, ahdistus ja vireystilan lasku. Siksi on tarkeaa
huomioida psykososiaalinen tuki osana palliatiivista hoitoa. Psyykkisia oireita voidaan helpottaa
kuuntelemalla ja keskustelemalla potilaan kanssa seka antamalla tietoa hoitosuunnitelmasta.

(Saarto, Hanninen, Antikainen & Vainio 2018, 104-108.)

3.3 Kuoleman ldhestyessa

Perheen kanssa on tarkea valmistautua lapsen kuolemaan etukateen. On hyva kayda lapi mita kuo-
leman hetkella ja sen jalkeen tapahtuu. On normaalia, etta lapsen vdasymys lisddntyy ja vuorovaiku-
tus vahenee viimeisten paivien aikana. Kliinisten 16yd6sten perusteella voidaan arvioida kuoleman
lahestyminen. Viimeisten paivien aikana arvioidaan lapsen oireita, yleistilaa ja hoitotarpeita. Kuole-
van lapsen oireita arvioidaan sdannollisesti ja pyritaan lievittamaan eri keinoin kuolemaan asti. (Luo-

pajarvi & Olkinuora 2022, 2032-2033.)

Viimeisina tunteina lapselle saattaa tulla suuria kuumeen nousuja, johtuen kehon hairiintyneesta
[ammonsaatelystd. Viime hetkilla potilaan hengitys muuttuu katkonaiseksi ja pinnalliseksi. Raajojen
lamporajat nousevat ja ihonvari muuttuu sinertavaksi seka laikukkaaksi. Lapselle tarkeda on per-

heen lasnaolo, joka vaikuttaa rauhoittavasti. (Luopajarvi & Olkinuora 2022, 2032.)



Kuoleman toteaminen suunnitellaan yhdessa ladakarin, hoitotiimin ja perheen kanssa. Kuoleman
hetken lapikdayminen ja siita puhuminen vahentaa perheen pelkoja ja ehkaisee tarpeettomia toi-
menpiteitd. (Luopajarvi & Olkinuora 2022, 2032.) Perheelle on annettava aikaa hyvastella lapsi
rauhassa ja heita voidaan kannustaa pitelemaan lasta tai ottamaan muistoksi esimerkiksi hius-

tupsu (Luopajarvi & Olkinuora 2022, 2033; Kinnunen & Raitanen 2021).

Lapsen kuoleman jalkeen perheelle tarjotaan saattohoitotiimin tapaamisia, joissa voidaan antaa
tukea, kayda tapahtumia lapi ja miettia jatkotuen tarvetta (Luopajarvi & Olkinuora 2022, 2033).
Itkonen (2017) tuo esille, ettd moniammatillisen tuen tarjoaminen useita kertoja on tarkeaa, koska
perhe ei valttamatta halua vastaanottaa tukea aluksi. Myds sairasloman tarve tulisi selvittaa ja

mahdollistaa tarvittaessa. (Itkonen 2017, 2112.)

4 Kuolevan lapsen kohtaaminen

Kuolevan kohtaaminen tulee olla arvostavaa ja kunnioittavaa. Kuoleva aistii herkasti erilaisia sig-
naaleja, jotka puheessa ja kohtaamisessa valittyvat. Taman vuoksi on tarkeaa kiinnittaa huomiota
omaan puheeseen seka kuolevan kohtaamiseen. Kuoleva saa tietoa puhujan tunteista taman aa-
nen sdvystd, voimakkuudesta, rytmista ja vivahteista. Kuoleman ldheisyydessa sanattoman viestin-
nan tarkeys korostuu, koska tunnelma ja kosketus jaavat kuolevan mieleen paremmin kuin sanat.
Kuolevan yksil6llisyytta voidaan huomioida kayttamalla kuolevan omaa nimedan ja kunnioittamalla

kuolevan henkilokohtaista tilaa. (Terkamo-Moisio 2018, 34-35.)

Bradyn tutkimuksen (2009) mukaan vuorovaikutustaidot ovat tarkea osa hyvan sairaanhoitajan
piirteita. Tutkimuksessa olevien lasten mukaan kommunikoinnissa pidetdan tarkeana hellyttelyni-
mien kayttamista, rohkeudesta kehumista, kuuntelemista, ddnensavya ja kehonkielta seka lapsen
kanssa ajan viettamista. Hellyttelynimien kiyttd saa lapsen tuntemaan olonsa erityiseksi. Adnensa-
vyn tulisi lapsien mukaan olla rauhallinen, rento, ystavallinen ja kiva. Kehonkieleen lapset kiinnitta-
véat paljon huomiota. Kehonkielesta lapset pystyivat esimerkiksi paattelemaan, etta kuunteleeko
hoitaja tai valittaako hoitaja lapsesta. Hoitajan tulisi asettua lapsen tasolle esimerkiksi istumalla
tuolille, koska tama viestii, ettd hoitaja kuuntelee. Lapset pitavat huonona kiirehtimista seka lap-
sen luokse ripeasti kdvelemista, koska nama voivat aiheuttaa pelkoa tai saada lapsen voimaan

huonommin. (Brady 2009, 548-549.) Lisaksi kommunikoinnissa on tarkeaa ottaa huomioon lapsen
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seka hanen perheensa kieli, kulttuuri, sairauden ymmartaminen seka heidan luottamisensa tervey-
denhuollon toimivuuteen. Myds lapsen kehitystaso vaikuttaa lapsen kanssa kommunikointiin.

(World Health Organization 2018, 7.)

5 Opinndytetyon tarkoitus ja tavoitteet

Opinndytetyon tarkoituksena on selvittaa kirjallisuuskatsauksen avulla, millaista on kuolevan kou-
luikdisen lapsen hyva hoito. Opinndytetyon tavoitteena on edistda kuolevan lapsen hoitotyota
seka antaa sairaanhoitajille valmiuksia kohdata ja hoitaa kuolevaa lasta seka tukea lapsen per-

hettd. Aiheeksi valikoitui tama, koska siita 16ytyy huonosti suomalaista tutkimustietoa.

Tutkimuskysymys:

- Mita sisaltyy kuolevan lapsen hyvaan hoitoon?

6 Opinndytetyon toteutus

6.1 Kirjallisuuskatsaus

Kirjallisuuskatsaus voidaan jakaa kolmeen perustyyppiin, jotka ovat kuvaileva kirjallisuuskatsaus,
systemaattinen kirjallisuuskatsaus ja meta-analyysi. Kuvaileva kirjallisuuskatsaus on yksi yleisim-
min kdytetyista menetelmista ja se voidaan jakaa narratiiviseen ja integroivaan katsaukseen. Nama
eroavat toisistaan siten, etta narratiiviseen katsaukseen ei katsota kuuluvan kriittista tarkastelua,
kun taas integroivassa katsauksessa se on oleellinen osa. (Salminen 2011, 6-8.) Opinnaytetyohon
valittiin menetelmaksi kuvaileva kirjallisuuskatsaus ja sen alatyypeista integroiva katsaus. Paa-
dyimme naéihin, koska halusimme kasitella aihetta mahdollisimman monipuolisesti ja lisdatd myos

kriittista tarkastelua.

Kuvaileva kirjallisuuskatsaus etsii vastauksia kysymyksiin, mita ilmiosta tiedetdan ja mitka ovat kes-

keisimmat kasitteet seka tutkitaan niiden valisia suhteita. Kuvailevan kirjallisuuskatsauksen avulla
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voidaan esimerkiksi kehittda teorioita, tarkentaa kasitteellista ja teoreettista kehysta tietysta ai-
heesta seka esittaa erityista tietoa aiheesta tai ilmiosta. Kuvailevan kirjallisuuskatsauksen mene-
telma jasennetadn neljaan eri vaiheeseen: tutkimuskysymyksen muodostaminen, aineiston valitse-
minen, kuvailun rakentaminen ja tuotetun tuloksen tarkastelu. Olennainen osa kuvailevan
kirjallisuuskatsauksen tekemista on tutkimuskysymyksen muodostaminen, koska se ohjaa koko
tutkimusprosessin etenemista. Hyvan tutkimuskysymyksen muodostamiseen on tiettyja piirteita.
Tutkimuskysymykset liittyvat yleensa laajoihin ilmidihin tai teemoihin, mutta tutkimuskysymyksen
on oltava tarpeeksi rajattu ja tarkka aiheen perinpohjaisen tutkimisen onnistumisen kannalta.

(Kangasniemi, Utriainen, Ahonen, Pietild, Jaaskeldinen & Liikanen 2013, 291-295.)

6.2 Aineistonkeruu

Kun opinndytetyon tarkoitus ja tutkimuskysymys on maaritelty, siirrytaan seuraavaan vaiheeseen,
joka on aineiston haku ja aineiston valinta. Opinnaytetyon luotettavuuden vuoksi aiemman kirjalli-
suuden hakuun on kaytettava strategiaa. llman strategiaa voidaan paatya vaaristyneisiin johtopaa-
toksiin. (Stolt, Axelin & Suhonen 2016, 25.) Kuvailevassa kirjallisuuskatsauksessa valittava aineisto
pyrkii vastaamaan tutkimuskysymykseen. Aineisto on yleensa aiemmin julkaistua tutkimustietoa
tutkimuksen aiheesta ja se haetaan yleensa elektronisista tieteellisista tietokannoista tai fyysisista

tieteellisista julkaisuista. (Kangasniemi ym. 2013, 295.)

Opinndytetyon aineiston haku toteutettiin helmi-maaliskuussa 2024. Aineistoa lahdettiin hake-
maan eri tietokannoista, jotka olivat suomen- ja englanninkielisia seka kotimaisia ja kansainvalisia.
Aineistoa haettiin Pubmed, Medic, Cinahl ultimate ja Journal tietokannoista seka taydennettiin
manuaalisella haulla. Hakutuloksista valittiin ensiksi otsikon perusteella sopivat aineistot. Sen jal-
keen luettiin tiivistelma ja sen perusteella valituista koko teksti. Lopuksi paatettiin, ettd vastaako
aineisto opinnaytetyon tutkimuskysymykseen. Tiedonhakuprosessista tehtiin taulukko, jossa nakyy

prosessin eri vaiheet. Nama ovat esitetty taulukossa 2.

Aineiston hakemista varten maariteltiin hakusanat ja hakulausekkeet, joiden maarittdmisessa poh-
dittiin tutkimuskysymyksien kannalta sopivia sanoja. Opinnaytetydn aineistoa lahdettiin hakemaan

suomenkielisilla sanoilla lapsi, kouluikdinen, kuolema, kuolevan hoito, saattohoito seka palliatiivi-
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nen hoito. Englanninkieliset hakusanat olivat children, school-age, death, end-of-life care ja pallia-
tive care. Hakulausekkeeksi muodostui suomenkielisista hakusanoista (lapsi OR kouluikda*) AND
(kuole* OR saattohoito OR palliatiivinen* OR kuolevan hoito). Englanninkieliseksi hakulausekkeeksi
muodostui (Child* OR school age) AND (death OR end of life care OR Palliative*). Lausekkeita muo-

kattiin eri tietokantoihin sopiviksi sekd hakutulosten maaran mukaan.

Ennen aineiston hakemista maariteltiin sisddanotto- ja poissulkukriteerit aineiston valitsemiselle.
Aineiston tuli vastata tutkimuskysymykseen seka 16ytya luotettavista lahteista. Aineiston tuli olla
ajantasaista, joten sisddanottokriteerina oli, ettd aineisto on julkaistu vuosina 2010-2024. Aineiston
tuli myos olla luettavissa kokonaisena tekstina seka olla suomen- tai englanninkielinen. Taulukossa

1. on esitetty edelld olevat sisdanotto- ja poissulkukriteerit.

Taulukko 1. Sisaanotto- ja poissulkukriteerit

Sisdadnottokriteerit Poissulkukriteerit

Aineisto vastaa tutkimuskysymyk- | Aineisto ei vastaa tutkimuskysymyksiin.
siin.

Aineisto on julkaistu vuosina 2010— | Aineisto on julkaistu ennen vuotta 2010.
2024.

Aineisto on luettavissa kokoteks- Aineisto ei ole luettavissa kokotekstina.
tina.

Aineisto on suomen- tai englannin- | Aineisto ei ole suomen- tai englanninkie-
kielinen. linen.

Aineisto on julkaistu luotettavassa | Aineisto ei ole julkaistu luotettavassa
lahteessa. [ahteessa.

Aineistoa lahdettiin hakemaan Medic, Pubmed, Journal ja Cinahl ultimate tietokannoista. Medic
on kotimainen terveystieteiden tietokanta. Aiemmin maaritellylla hakulausekkeella ei 16ytynyt yh-
taan tuloksia, joten lauseketta muokattiin muotoon kuolema AND lapsi. Talla lausekkeella 16ytyi
yhteensa 29 aineistoa, joista otsikon perusteella valittiin kaksi ja tiivistelman perusteella yksi ja
koko tekstin perusteella yksi artikkeli. Pubmed on kansainvélinen tietokanta, josta loytyy laake- ja
terveystieteiden seka ldhialojen aineistoa. Ennalta maaritellylla hakulausekkeella tietokannasta

Ioytyi 388 aineistoa, joista 57 valittiin otsikon perusteella, 13 tiivistelman perusteella ja kolme
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koko tekstin perusteella. Journal on tietokanta, josta |0ytyy vapaasti saatavilla olevia julkaisuja, ku-

ten kotimaisia tiedelehtia. Journal-tietokantaan hakulauseketta muokattiin muotoon lapsi AND

palliatiivinen. Talla lausekkeella |6ytyi kuusi julkaisua, joista otsikon perusteella valittiin yksi, tiivis-

telman perusteella yksi ja koko tekstin perusteella yksi artikkeli.

Cinahl Ultimate on hoitotieteiden ja terveystutkimuksen kokotekstitietokanta. Ennalta maaritel-

Iylla hakulausekkeella tulokseksi saatiin 58 558 julkaisua, joten hakulauseketta muokattiin, jotta

julkaisuja saataisiin vahemman. Hakulauseke muokattiin muotoon child* AND end of life care OR

palliative care. Talla lausekkeella tuloksia saatiin 480, joista yhtdkaan ei valittu lopulliseen tyéhon.

Hakutuloksia taydennettiin manuaalisella haulla, jonka avulla 16ydettiin yksi aineisto. Siina kaytiin

lapi opinndytetydn aiheen mukaisten aineistojen lahdeluetteloita ja niista etsittiin sopivia aineis-

toja. Tiedonhaku on kuvattu taulukossa 2.

Taulukko 2. Tiedonhaku taulukko

Tietokanta

Hakusanat

Rajaukset

Hakutulok-
set

Otsikon pe-
rusteella
valitut

Tiivistel-
man pe-
rusteella
valitut

Koko
tekstin
perus-
teella va-
litut

Medic

Kuolema AND lapsi

Kokoteksti saa-
tavilla, vuosi-
vali 2010-2024

29

1

Pubmed

child OR school
age AND “end of

life care” OR palli-

ative AND hospi-
tal*

Koko teksti ja
tiivistelma ole-
massa, jul-
kaistu vuosina
2010-2024,
englannin- tai
suomenkieli-
nen, ikdryh-
mana 6-12-
vuotiaat

388

57

13

Cinahl

ultimate

child AND "end of
life care” OR ”palli-

ative care”

Koko teksti ja
tiivistelma ole-
massa, jul-
kaistu vuosina
2010-2024,
englannin- tai
suomenkieli-
nen, ikaryh-
mana 6-12-

480
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vuotiaat, ver-
taisarvioitu

Journal lapsi AND palliatii- 6 1 1 1
vinen

Manuaali- 1 1 1 1
nen haku

Kirjallisuuskatsaukseen valittiin yhteensa kuusi artikkelia, joista kolme on englanninkielisia ja
kolme suomenkielisid. Tietokannoista I6ydettiin viisi artikkelia ja yksi artikkeli I6ydettiin manuaali-
sella haulla. Artikkelit kasittelevat tutkimuskysymysta eri nakokulmista ja toisiaan taydentdaen. Mu-

kaan valitut artikkelit on esitelty liitteessa 1.

6.3 Aineiston analyysi

Aineiston analyysin tarkoituksena on jarjesta3, tiivistda ja muodostaa yhteenveto tutkimusten tu-
loksista. Opinndytetyon analyysimenetelma riippuu aina katsausmenetelmasta, joka meilla on ku-
vaileva kirjallisuuskatsaus. (Stolt ym. 2016, 30.) Opinnadytetyon aineistot perustuvat aikaisempaan
jo olemassa olevaan tietoon, joten aineisto analysoidaan kayttamalla sisallén analyysimenetelmaa.
Sisallon analyysin avulla analysoidaan aineistoja puolueettomasti ja jarjestelmallisesti. Tarkoituk-
sena on luoda tiivistetty ja kasitteellinen yhteenveto kuolevan kouluikdisen hyvasta hoidosta. (Kyn-

gas & Vanhanen 1999, 2.)

Analyysi aloitetaan tutustumalla aineistoihin huolellisesti ja lukemalla ne useaan otteeseen lapi.
Aineisto laht6inen analyysi voidaan jakaa kolmeen osaan, jotka ovat aineiston pelkistaminen, ryh-
mittely ja kasitteellistamineen. Aineiston pelkistamisella tarkoitetaan merkintéjen tekemista ai-
neistoihin ja tutkimuskysymykseen liittyvien ilmaisujen koodaamista. (Kyngas & Vanhanen 1999,
3—4.) Pelkistaminen tapahtuu niin, ettd aineistoista etsitaan tutkimuskysymykseen vastaavia il-
mauksia. Tutkimuskysymykseen vastaavat alkuperdiset ilmaukset kirjoitetaan ylos ja pelkistetaan.
Pelkistamisen tarkoituksena on poistaa tutkimukselle epdolennainen tieto pois ja tiivistdaa ilmauk-
sia. Seuraava vaihe on aineiston ryhmittely ja sen tarkoituksena on etsia aineistojen yhtalaisyydet
ja erilaisuudet. Tassa vaiheessa kaydaan lapi aiemmin aineistoista koodatut ilmaisut ja etsitdaan

tekstista samankaltaisuuksia kuvaavia kasitteitd. Taman jalkeen ryhmitelldan ja yhdistetdan samaa
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ilmiota kuvaavat kasitteet. Viimeisessa vaiheessa eli aineiston abstrahoinnissa muodostetaan ka-

sitteiden avulla selitys tutkittavasta kohteesta. Kasitteellistamisen avulla erotetaan olennainen

tieto ja muodostetaan teoreettisia kasitteitd valikoidun tiedon perusteella. (Tuomi & Sarajarvi

2018, 92-93.)

Sisallon analyysi aloitettiin kdaymalla kaikki aineistot huolellisesti [api muutamaan otteeseen. Seu-

raavaksi aineistoista alleviivattiin tutkimuskysymyksen kannalta olennaisia asioita. Englanninkieli-

sia aineistoja suomennettiin hyddyntden erilaisia sanakirjoja, jotta aineiston viesti pysyisi mahdolli-

simman samana. Kun aineistoista oli alleviivattu olennaiset asiat, alkuperadiset ilmaisut pelkistettiin

ja alettiin ryhmittelemaan alaluokiksi. Alaluokat muodostuvat saman aihepiirin pelkistetyista ilmai-

suista. Kun alaluokat saatiin valmiiksi, alettiin niita ryhmittelemaan saman aihepiirin ylaluokiksi.

Ylaluokat muodostuvat siis alaluokista, jotka kuuluvat samaan aihepiiriin. Ylaluokat ryhmiteltiin

vield kahdeksi paaluokaksi. Taulukossa 3. on esimerkki sisdllonanalyysin vaiheista. Liitteessa 2. on

esitetty sisallonanalyysi taulukoituna. Liitteessa esitetdaan pelkistetyt ilmaisut sekd muodostuneet

alaluokat, ylaluokat ja paaluokat.

Taulukko 3. Esimerkki analyysiprosessista

Alkuperainen ilmaus

Pelkistetty ilmaus

Alaluokka

Yldluokka

Paaluokka

“Etenevdssa sairaudessa
tulisi laatia etukateen toi-
mintatapa terveydenti-
lassa tapahtuvien muu-
tosten varalta, jotta
lapsen ja perheen toiveet
tulisivat huomioiduksi.”
(Olkinuora 2021, 159).

Jotta lapsen ja per-
heen toiveet tulisivat
huomioiduksi, tulisi
etukateen laatia toi-
mintatapa tervey-
dentilassa tapahtu-
vien muutosten
varalta (Olkinuora
2021, 159).

Lapsen ja perheen
toiveiden huomioon
ottaminen

Perhekeskeisyys

“Proper medical decision-
making requires that the
patient or the patient’s
family be given enough
information so that they
can develop an adequate
understanding of the
problem and the options
available for responding
to it.” (Fraser, Bluebond-
Langner & Ling 2020, 5).

Potilaalle ja hanen
perheelleen on an-
nettava riittavasti
tietoa, jotta he voi-
vat tehda asianmu-
kaisia paatoksia (Fra-
ser ym. 2020, 5).

Tiedon antaminen

Kommunikaatio

Kohtaaminen ja
vuorovaikutus
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7 Tulokset

Mita sisaltyy kuolevan lapsen hyvaan hoitoon? -tutkimuskysymyksen vastaukset muodostuivat
kahdesta paaluokasta, jotka ovat kohtaaminen ja vuorovaikutus seka hoitotydn kliininen osaami-

nen.

7.1 Kohtaaminen ja vuorovaikutus

Kohtaaminen ja vuorovaikutus -paaluokka muodostui kahdesta yldluokasta, jotka ovat kommuni-

kaatio ja perhekeskeisyys. Kuviossa 1. on esitetty, miten kyseinen paaluokka muodostuu yla- ja

alaluokista
Kohtaaminen ja
vuorovaikutus
Perhekeskeisyys Kommunikaatio
Perheen huomiciminen Lapsen ja perheen Tiedon Lapsen
: . peen’ peH : Tuen tarjoaminen ' A E Viestinta
hoidossa toiveiden huomioiminen antaminen autonomia

Kuvio 1. Kohtaaminen ja vuorovaikutus -paaluokan muodostuminen

7.1.1 Kommunikaatio

Opinndytetyon kaikissa aineistoissa tuli esille kommunikaation tarkeys kuolevan lapsen hoidossa.

Alaluokiksi muodostui tiedon antaminen, viestinta ja lapsen autonomia.
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Tiedon antamisen merkitys nakyi kaikissa artikkeleissa. Fraser, Bluebond-Langner ja Ling (2020)
tuovat esille artikkelissaan, etta lasten palliatiivisen hoidon yksi keskeinen osa on ammattilaisten
antama tuki paatoksenteossa. Ladketieteellinen paatoksenteko edellyttaa, etta potilaalle ja poti-
laan perheelle annetaan riittavasti tietoa, jotta he voivat kehittaa riittavan ymmarryksen ongel-
masta ja sen ratkaisuvaihtoehdoista. Vanhemmille tulee kuvata yksityiskohtaisesti lyhyen ja pitkan
aikavalin odotukset sairauden kulusta, jotta he pystyvat paremmin hahmottamaan valintojensa
merkityksen. (Fraser ym. 2020, 5.) Vanhemmat suunnittelivat enemman lapsen loppueldman hoi-
toa ja uskalsivat tehda paatoksia, jos heidan kanssaan oli kayty lapi lapsen hoitovaihtoehdot ja ela-
man loppuvaiheesta keskusteltiin avoimesti. Perheiden kanssa yhdessa tehty ennakoiva hoito-
suunnitelma lisasi potilaiden toiveiden toteutumista ja perheen kykya kunnioittaa lastensa toiveita
seka paransi perheen paatdksentekokykya ja lisdsi todennakoisyytta rajoittaa turhia hoitoja. (Wea-

ver, Heinze, Kelly, Wiener, Casey, Bell, Wolfe, Garee, Watson & Hinds 2015, 4.)

Olkinuora (2021) tuo esille, ettd vanhemmat toivovat tietoa ennakoitavista tapahtumista, hoito-
vaihtoehdoista ja suunnitelmasta oirehoidolle. Palliatiiviseen vaiheeseen siirtyessa vastaavan laa-
karin tulisi kertoa ja perehdyttda perhe odotettaviin haasteisiin ja tarvittaviin ladkityksiin. Tietoa
annettaessa perheet arvostavat toiveikkuutta ja empaattisuutta. Vanhemmilla on toiveena puhua
peloista, huolista ja odotuksista useiden hoitoon osallistuvien ammattilaisten kanssa. (Olkinuora
2021, 157-158.) Akard, Hendricks-Ferguson ja Gilmer (2018) lisdavat, ettd hoitotyontekijat ovat
eettisesti velvollisia antamaan tietoa perheelle ja lapselle ennusteesta ja palliatiivisen hoidon var-
haisesta sisallyttamisesta seka heti diagnoosin saatuaan etta sairauden aikana. Tutkimusten mu-
kaan vanhempien toiveikkuus lisdadntyi, kun heille annettiin tietoa myos huonoista ennusteista ja
heidan kanssaan keskusteltiin aikaisessa vaiheessa palliatiivisesta hoidosta. (Akard ym. 2018, 42—

43.)

Kritzin ja Ahon (2020) tutkimuksessa vanhemmat kertoivat toivovansa ammattihenkil6stolta
enemmadn tiedon tarpeeseen vastaamista. Tiedon tarpeeseen vastaaminen piti sisalldan saattohoi-
toon ja kuoleman hetkeen liittyvaa tiedottamista seka rehellistd ja ennakoivaa tiedottamista. Van-
hemmat toivoivat enemman kokemusperaista tietoa hoidosta ja diagnoosista seka tietoa saatto-
hoidon kulusta. Vanhemmat toivoivat yksinkertaisesti enemman tietoa saattohoidosta, varsinkin
kirjallisesti. Erityisesti tarkempaa tietoa lapsen oireista kuoleman lahestyessa ja kuolinhetkella

odotettavista tapahtumista. Rehellisena tiedottamisena vanhemmat toivoivat enemman rehellista
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keskustelua lapsen kuolemasta ja avoimuutta saattohoitopaatoksen suhteen. (Kritz & Aho 2020,
29-30.) Perheen huomioimisen tarkeys saattohoitovaiheeseen siirtymisessa tuli esille myds Hovin
ja Sirkian (2010) artikkelissa. Kun ladketieteellisesti ei ole enda mahdollisuuksia parantavaan hoi-
toon, tulee yhteistydssa perheen ja moniammatillisen tiimin kanssa tehda paatds saattohoitovai-
heeseen siirtymisesta. Tarkeda on myods selventaa tilanne lapselle itselleen lapsen ika ja kehitys-

taso huomioon ottaen. (Hovi & Sirkia 2010, 3028.)

Viestinnasta kerrottiin Weaverin ja muiden (2015) seka Akardin ja muiden (2018) artikkeleissa.
Kuolemaan johtavaa sairautta sairastava lapsi voi haluta keskustella sairastumisesta ja sen ennus-
teesta. Koko hoitotiimin osallistuminen naihin keskusteluihin on merkityksellista lapsille seka hei-
dan vanhemmillensa. Potilaat saavat todenndkdisemmin mieltymyksiensa mukaista hoitoa, kun
heilla on ollut mahdollisuus keskustella laakarin kanssa toiveistaan loppuelaman hoitoon liittyen.
Tehokas kommunikaatio lapsen, vanhempien seka hoitotiimin valilla on merkittavadssa roolissa,

jotta saadaan selville lapsen loppueldaman toiveet. (Weaver ym. 2015, 4.)

Weaverin ja muiden (2015) kirjallisuuskatsauksessa nostetaan esille, etta erityisesti viestintda am-
mattilaisten ja potilaan seka perheen valilla kuuluu palliatiivisen hoidon tarkeimpiin kohdealuei-
siin. Empiiriset tutkimukset osoittavat, ettd kuolevien lasten ja heidan perheenjasentensa karsi-
mystd pystytdan lievittdmaan ja elamanlaatua parantamaan muiden hoitotoimien lisaksi
myotatuntoisella seka rehellisellda kommunikoinnilla. Syopaa sairastavien lasten vanhempien haas-
tatteluista selvisi, ettd he pitavat tasmallistd, selkedd ja ymmarrettavaa viestintda hyodyllisena.
Vanhempien kasitykset selkedsta ja myotatuntoisesta viestinndsta ovat suoraan yhteydessa erin-
omaiseen hoitoon ja parempiin psykososiaalisiin tuloksiin. (Weaver ym. 2015, 4.) Akard ja muut
(2018, 42) lisaavat, etta rehellinen, empaattinen ja ikdan sopiva kommunikaatio voi vahentaa ah-

distusta ja pelkoa tuntematonta kohtaan.

Lapsen autonomia nousi esiin Hovin ja Sirkidan (2010), Olkinuoran (2021), Kritzin ja Ahon (2020),
Akardin ja muiden (2018) seka Fraserin ja muiden (2020) artikkeleissa. Lapselle on annettava oi-
keus ilmaista oma mielipide ja mahdollisuus valintojen tekemiseen. Lapsen autonomiasta huolehti-
minen parantaa lapsen itsetuntoa ja elaman laatua. (Hovi & Sirkid 2010, 3030.) My0s Fraserin ja
muiden (2020) artikkelissa mainitaan, etta lasten tulee voida ilmaista mielipiteensa heitad koske-

vista asioista ja ndille nakemyksille on annettava asianmukaista painoarvoa. Lapsille osallisuus ja
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osallistuminen paatoksentekoon luo kuulluksi tulemisen tunteen. (Fraser ym. 2020, 5.) Ammatti-
laisten tulee kuunnella lapsia ja sallia lapsen tehda paatoksia seka pyrkia aina totuudenmukaisuu-
teen (Olkinuora 2021). Kritz ja Aho (2020) lisdavat, etta lapsen pelot tulisi huomioida ja turhia ra-
sittavia toimenpiteita tulisi valttaa. Lisaksi lapsen toiveita tulisi kuunnella ja lasta tulisi hoitaa

yksilollisesti. (Kritz & Aho 2020, 34.)

Akard ja muut (2018) tuovat esille, ettd ladketieteellisen informaation kertominen tulisi tehda ot-
taen huomioon lapsen kehitystaso ja kognitiivinen osaaminen. Lapselta olisi hyva selvittaa, etta
mita han jo tietda ja mita han haluaisi tietda sairaudestaan. Kommunikoidessa ammattilaisten tu-
lisi olla empaattisia lasta kohtaan ja sallia lapsen tunteet. (Akard ym. 2018, 43.) Myos Olkinuora
(2021) kertoo, etta palliatiivisessa hoidossa kommunikointi vaatii lapsen kehityksen tuntemista.
Lasten kanssa kommunikoitaessa voidaan sanallisen viestinnan lisaksi kayttaa kehonkielta ja lap-
sen piirroksia, leikkeja tai kirjoituksia. Keskusteltaessa erityisesti lapsen toiveista, peloista, oireista
ja kuolemasta tulee huomioida lapsen kasvun ja kehityksen vaikutukset kommunikaatioon. (Olki-
nuora 2021, 157.) Hovi ja Sirkia (2010, 3030) ovat samaa mielta siitd, etta lapsen ika ja kyky ym-

martaa asioita tulee ottaa huomioon asioista keskustellessa.

7.1.2 Perhekeskeisyys

Kaikissa aineistoissa otettiin huomioon perhekeskeisyys palliatiivisessa- ja saattohoidossa niin lap-
sen sairastamisen aikana kuin kuoleman jalkeenkin. Monet kutsuivatkin hoitoa perhekeskeisena
palliatiivisena hoitona. Perhekeskeisyyden alaluokiksi muodostuivat perheen huomioiminen hoi-

dossa, lapsen ja perheen toiveiden huomioiminen seka tuen tarjoaminen.

Perheen huomioiminen hoidossa nousi esiin Akardin ja muiden (2018), Fraserin ja muiden (2020),
Kritzin ja Ahon (2020) seka Olkinuoran (2021) artikkeleissa. Akardin ja muiden (2018, 39) artikke-
lissa palliatiivinen hoito kuvaillaan potilas- ja perhekeskeiseksi hoidoksi. Myds Fraser ja muut
(2020, 2) ilmaisevat, etta hoito ei kohdistu pelkastaan lapseen vaan kattaa koko perheen. Kritzin ja
Ahon (2020) tutkimuksessa vanhemmat toivoivat perhe-elaman mahdollistavaa tukea, perheen
kunnioittavaa huomioimista sekd perheen voimavaroja vahvistavaa tukemista. Toiveena oli, ett3
perheelle jarjestettdisiin oma rauha ja rauhallinen tila, jossa he saisivat olla yhdessa. (Kritz & Aho

2020, 33-34.)
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Olkinuora (2021) tuo esille, etta palliatiivisessa kommunikoinnissa korostuu perheen huomioimi-
nen. Vanhempien epatietoisuus ennusteesta ja lapsen lisdantynyt riippuvuus ja hoidontarve kuor-
mittavat perheen emotionaalisia ja fyysisia voimavaroja. Vanhemmat toivovat voivansa keskustella
lapsen hoitoon osallistuvien ammattilaisten kanssa mm. huolista, peloista ja odotuksista. Perhetta
voidaan auttaa selviytymadan kuuntelemalla, tarjoamalla ohjausta, pysymalla tukena seka vakuut-

tamalla heidan taitonsa ja voimavaransa. (Olkinuora 2021, 157-159.)

Vanhemmat tarvitsevat kaytannon tukea. Yhteistyoverkostot korostuvat, koska vanhempien voi
olla vaikeaa aloittaa valmisteluja. (Olkinuora 2021, 159.) Vanhemmat toivoivat konkreettista hoi-
dollista tukea, johon sisaltyy lapsen perushoito, lapsen hyva ja kokonaisvaltainen hoito, huolenpito
kuoleman hetkella seka yleisesti enemman tukea. Myos fyysisiin hoidollisiin tehtaviin toivottiin tu-
kea ja valmennusta. (Kritz & Aho 2020, 28.) Olkinuora (2021, 159) tuo esille, ettad kotihoidossa voi-
daan tarvita tukilaitteita ja Kritz ja Aho (2020, 28) tdydentavat, ettd vanhemmat toivoivat sairaalan

organisoivan valineellisen tuen kotisairaanhoitoon.

Myds kuolevan lapsen sisarukset tulisi huomioida, koska huomiotta jattaminen voi johtaa kehityk-
sen taantumiseen, kaytosongelmiin tai koulunkdynnin hairiintymiseen. Myos erilaisia fyysisia oi-
reita voi ilmaantua ja ne voivat olla samanlaisia kuin sairastuneella sisaruksella. Hoitohenkilkun-
nan tulisi rohkaista vanhempia olemaan rehellisid ja antamaan ikdan sopivaa tietoa sisaruksille.
Parhaiten turvallisuuden tunnetta lisdavat arkirutiinit ja my6s kotona jarjestetty aika terveille sisa-
ruksille voi olla hyddyllista. Vanhempien olisi hyva kartoittaa terveiden sisarusten tunteita ja nor-
malisoida niitd, jotta lapsen tuntemukset eivat jaa huomiotta. (Olkinuora 2021, 157-159.) Kritz ja
Aho (2020, 34-35) tuovat lisaksi esille vanhempien toivovan hoitohenkil6kunnalta tukea sisaruk-

sille, erityisesti asian kasittelyyn.

Lapsen ja perheen toiveiden huomioiminen tuli esille Hovin ja Sirkidn (2010), Olkinuoran (2021) ja
Kritzin ja Ahon (2020) artikkeleissa. Yksilollisyys sekd perheen ja lapsen tarpeet ja toiveet on otet-
tava huomioon sopivimpia ratkaisuja harkittaessa (Hovi & Sirkia 2010, 3029). Vanhemmat voivat
kokea menettdvansa kontrollin, jolloin heita voidaan auttaa saamaan kontrollintunne takaisin osal-
listamalla heidat hoitopaatoksiin (Olkinuora 2021, 159). Kritzin ja Ahon (2020) tutkimusartikkelissa

nousi esiin vanhempien toiveet perheen kuulluksi tulemisesta, vanhempien osallistamisesta paa-
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toksentekoon seka paremmasta saattohoidon suunnittelusta perheen kanssa. Vanhemmat toivoi-
vat lisaksi heidan toiveidensa, paatdstensa ja tahtonsa kunnioittamista seka ymmarrysta vanhem-
pien kantaan ja yleisesti perheen kunnioittavaa kohtelua. Myds toiveet yksil6llisten tarpeiden ja
hankalien tilanteiden huomioimisesta nousi esiin. Toisaalta vanhemmat toivoivat vastuun vahene-
mista lapsen kunnon arvioimisessa, mutta myos ettd heihin luotettaisiin oman lapsensa asiantunti-

joina ja tulkitsijoina. (Kritz & Aho 2020, 29-34.)

Ennakoivan hoitosuunnitelman tekeminen auttaa huomioimaan perheen ja lapsen toiveet hoidon
suhteen. Hoitosuunnitelma voidaan jakaa neljaan osioon, jotka ovat asianosaisten nimeaminen ja
keskusteltavat aiheet, tautivaiheiden lapikdayminen ja ennusteen maarittely, hoidon tavoitteiden
maarittely nykyisessa tilanteessa ja tulevaisuudessa seka hoitolinjausten- ja rajausten lapikaymi-
nen. Paatokset tulisi tehda yhteisymmarryksessa perheen ja lapsen kanssa ja heidan nakemyksidan

tulisi kunnioittaa. (Olkinuora 2021, 159.)

Tuen tarjoaminen nousi esille Olkinuoran (2021), Weaverin ja muiden (2015), Hovin ja Sirkian
(2010) seka Kritzin ja Ahon (2020) artikkeleissa. Olkinuoran (2021, 156) mukaan perhetta tulee tu-
kea emotionaalisten ja hengellisten tarpeiden saavuttamisessa seka auttaa suruprosessissa. Van-
hemmat toivoivat saavansa tietoa tarjolla olevasta avusta seka lapselle ettd vanhemmille. Erityi-
sesti vertaistukimahdollisuuksista vanhemmat halusivat tietoa seka toivoivat sairaalan jarjestavan
vertaistukea. My6s jatkohoito mahdollisuuksista lapsen kuoleman jalkeen toivottiin tietoa. Van-
hemmat toivoivat kriisiapua ja tukea koko perheelle kuoleman jalkeen ja etta sairaalasta olisi orga-
nisoitu tukea. (Kritz & Aho 2020, 31.) Myds Hovi ja Sirkia (2010, 3030) mainitsevat, ettd ulkopuoli-
nen tuki on harvoin riittavaa ja tahan tarvittaisiin lisda tukea seka lapsen sairastamisen aikana etta

l[aheisten jalkihoitoon.

Weaverin ja muiden (2015), Hovin ja Sirkidan (2010) seka Kritzin ja Ahon (2020) kirjoituksissa tulee
esille hoitopaikan valinta. Kuoleman paikan suunnittelu kuuluu laadukkaaseen palliatiiviseen hoi-
toon (Weaver ym. 2015, 5). Onnistuakseen toteuttamaan lapsen saattohoitoa kotona, vanhem-

milla tulee olla ymparivuorokautista tukea ja mahdollisuus tuoda lapsi sairaalaan mihin aikaan ta-

hansa. Vanhemmat onnistuvat yleensa luomaan turvallisen ja rauhallisen hoitopaikan kotiin, kun
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heilla on hoitohenkilékunnan tuki. (Hovi & Sirkid 2010, 3029.) My®6s Kritzin ja Ahon (2020, 33) tut-
kimuksessa vanhemmat toivoivat kotona hoitamisen mahdollistamista ja tahan liittyvan tuen saa-

mista.

7.2 Hoitotyon kliininen osaaminen

Toiseksi paaluokaksi muodostui hoitotydn kliininen osaaminen. Paaluokka jakautui kahteen yla-
luokkaan, jotka ovat hoitotiimin ominaisuudet ja ammatillinen osaaminen seka oireiden hoito.

Kuviossa 2. on esitetty, miten kyseinen paaluokka muodostuu yla- ja alaluokista.

Hoitotydn kliininen

osaaminen
. Heitotiimin eminaisuudet
Oireiden hoito _
ja ammatillinen osaaminen
Fyysisten oireiden Hoitotiimin
Moniammatillisuus L 2 Henkinen tukeminen S 5 Hoitotiimin ominaisuudet
hallinta ammatillinen osaaminen

Kuvio 2. Hoitotyon kliininen osaaminen -paaluokan muodostuminen

7.2.1 Hoitotiimin ominaisuudet ja ammatillinen osaaminen

Hovin ja Sirkian (2010), Akardin ja muiden (2018), Olkinuoran (2021) seka Kritzin ja Ahon (2020)
teksteissa nousi esiin sairaanhoitajan ammatillisen osaamisen seka tiettyjen hoitotiimilla olevien
ominaisuuksien merkitys. Alaluokiksi muodostui hoitotiimin ammatillinen osaaminen ja hoitotii-

min ominaisuudet.

Hoitotiimin ammatillinen osaaminen nousi esiin Hovin ja Sirkidn (2010), Akardin ja muiden (2018),
Olkinuoran (2021) seka Kritzin ja Ahon (2020) teksteissa. Hyva saattohoito edellyttas, etta hoito-

henkilokunta on hyvin ja riittavasti koulutettu (Hovi & Sirkid 2010, 3030). Olkinuora (2021, 157)
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lisda, etta oireiden hoidon tietamys tulee hallita, kuten keskeiset lddkkeelliset ja ei- ladkkeelliset
menetelmat kivun, hengenahdistuksen, pahoinvoinnin, oksentelun, liiallisen limanerityksen ja

kouristuskohtausten osalta.

Kritzin ja Ahon (2020) tutkimuksessa vanhemmat tuovat esille toivovansa hoitohenkilokunnalta
ammatillista patevyytta seka konkreettista hoidollista tukea. Vanhemmat toivoivat myds lapsen
elamanlaadun huomioimista ja aktiivisuutta hoidon suhteen seka realistisempaa suhtautumista ja
parempaa kykya kohdata lapsen kuolema. (Kritz & Aho 2020, 28.) Akard ja muut (2018, 42) seka
Hovi ja Sirkia (2010, 3028) kertovat kommunikaatiotaitojen tarkeydesta palliatiivisessa hoidossa.
Epdjohdonmukaiset, pysahtyneet tai olemattomat keskustelut voivat aiheuttaa ahdistusta, pelkoa
ja stressia. Taman vuoksi uusien sairaanhoitajien tulee opetella ja harjoitella viestintdosaamista.

Lisaksi ndyttoon perustuvien kdytdanteiden tuntemus on keskeista. (Akard ym. 2018, 42-43.)

Akardin ja muiden (2018) artikkelista tuli esiin monikulttuurisuuden huomioiminen. Hoitajien vel-
vollisuutena on tutustua ja kunnioittaa moninaisten etnisten ryhmien erilaisuutta arvoissa, peri-
aatteissa ja uskomuksissa. Lisdksi tiedot sosiaalisista ja kulttuurisista perinteista, uskomuksista ja
arvoista on valttamatonta, jotta lapsen ja perheen tarpeisiin voidaan vastata. (Akard ym. 2018,

41-43.)

Hoitotiimin ominaisuudet tulivat esiin Hovin ja Sirkian (2010), Olkinuoran (2021), Akardin ja mui-
den (2018) ja Kritzin ja Ahon (2020) artikkeleissa. Hyvan saattohoidon toteuttamiseksi hoitohenki-
I6kunnalta vaaditaan motivoituneisuutta sekd halua ja taitoa paneutua esille tuleviin ongelmiin.
Lisaksi hoitajilta vaaditaan empaattisuutta, herkkyytta ja avoimuutta keskustellessa saattohoidosta
perheen ja lapsen kanssa. (Hovi & Sirkia 2010, 2028-3030.) Myds Olkinuoran (2021) ja Kritzin ja
Ahon (2020) teksteista tulee esille vanhempien toivomus hoitajien empaattisuudesta. Lisaksi artik-
keleissa tulee esille toivomus toiveikkaaseen suhtautumiseen hoidossa ja informaatiota antaessa.
(Olkinuora 2021, 158; Kritz & Aho 2020, 32.) Kritzin ja Ahon (2020, 32) tutkimuksesta nousee esille
lisdksi vanhempien toiveet inhimillisesta suhtautumisesta, joihin sisaltyy aito kohtaaminen, turval-
lisuuden tunteen lisdaminen, valittdmisen osoittaminen seka rohkeus mukanaoloon. Akard ja
muut (2018) lisdavat sairaanhoitajien omien tunteiden kasittelemisen tarkeyden. Sairaanhoitajan
tulisi tunnistaa omat tunteensa inhimillisesta karsimyksesta, tyoskentelystd perheiden kanssa aa-

rimmaisen vaikeina aikoina ja kuolemanprosessista. (Akard ym. 2018, 43.)
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7.2.2 Oireiden hoito

Kaikissa artikkeleissa kasiteltiin kuolevan lapsen ja hdnen perheensa oireiden hoitoa. Alaluokiksi
oireiden hoidossa muodostui fyysisten oireiden hoito, henkinen tukeminen ja moniammatillinen

hoitotiimi.

Fyysisten oireiden hoito nousi esiin Olkinuoran (2021), Hovin ja Sirkian (2010) seka Kritzin ja Ahon
(2020) artikkeleissa. Palliatiivisessa hoidossa pyrkimyksena on tarjota lievittavaa, aktiivista ja koko-
naisvaltaista oireenmukaista hoitoa (Olkinuora 2021, 156). Saattohoidon aikana yleisesti esiintyvia
fyysisia oireita ovat kipu, vasyneisyys, pahoinvointi, oksentelu, ummetus, kouristukset ja hengitys-
vaikeudet. Naita oireita on pyrittdava aktiivisesti lievittdmaan ja tutkimaan niiden syyt. (Hovi & Sir-

kis 2010, 3029.)

Tavallisin oire saattohoidon aikana on kipu ja siita karsii tutkimuksen mukaan 75-90 % potilaista
(Hovi & Sirkia 2010, 3029). Olkinuora (2021, 157) kertoo, etta kivun ja oireiden hoidossa keskeista
on hyva ajoitus ja asiantuntemus. Hovi ja Sirkid (2010) lisdavat, etta kivun hoito tuleekin aloittaa
heti oireiden ilmaantuessa. Yleensa lievempi suun kautta annettava laakitys riittaa aluksi hoita-
maan kipua, mutta myohemmin suurin osa tarvitsee vahvempia opioideja muulla tavalla annostel-
tuna kivun hallitsemiseksi. (Hovi & Sirkia 2010, 3029.) Kritzin ja Ahon (2020, 29) tutkimuksessa
vanhemmat toivoivat lapsen kivuttomuuden takaamista, vakavaa suhtautumista kipuun, tarkoituk-

senmukaista kivunlievitysta ja tuen antamista ladkityksen hoitamiseen.

Henkinen tukeminen nousi esille kaikissa artikkeleissa. Hovin ja Sirkidn (2010) artikkelin mukaan
myos henkistd hataa tulee pyrkia helpottamaan. Saattohoidossa olevien kouluikaisten tavallisim-
pia psykologisia oireita ovat surullisuus, kyvyttémyys puhua vanhempien kanssa sairaudesta ja
kuolemasta seka pelko jaada yksin. (Hovi & Sirkia 2010, 3029.) Olkinuora (2021, 158) lisaa, etta
lapset pelkadvat eroa tarkeista ihmisista ja asioista seka kyvyttomyytta ilmaista haluaan. Weaver ja
muut (2015, 3) nostavat esille, ettd syopaa sairastavat lapset kdrsivat psykososiaalisista oireista,
jotka usein jaavat hoitamatta vaikka ndiden oireiden hoito kuuluukin palliatiiviseen hoitoon. Myds
Kritzin ja Ahon (2020) tutkimuksessa vanhemmat kertoivat toivovansa henkisestd tuesta huolehti-
mista. Vanhemmat toivoivat enemman psykologista osaamista, mahdollisuutta psykologin tukeen

sekd mahdollisuutta keskusteluihin. Lisaksi ammattihenkil6st6lta toivottiin enemman halauksia,
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lohdutusta ja ymmarrysta elamantilanteeseen seka erityisesti hoitajilta lapsen ystavallisempaa

huomioimista. (Kritz & Aho 2020, 31-32.)

Olkinuora (2021, 157) seka Hovi ja Sirkia (2010, 3028) nostavat esille, ettd avoin kommunikointi ja
luottamuksen rakentaminen luovat pohjan koko saattohoidolle, missa haasteelliset vaiheet ovat
turvallista kohdata. Myds Akard ja muut (2018) pitavat tarkedna rehellistd, empaattista ja ikadn
sopivaa kommunikaatiota ja kertovat sen vahentavan ahdistusta seka pelkoa tuntemattomasta.
Palliatiivisen hoidon asiantuntijat ovatkin sanoneet kuuntelun olevan tarkein komponentti palliatii-
visessa hoidossa. (Akard ym. 2018, 42-43.) Olkinuora (2021) lisaa, etta lapsen suruprosessin autta-
misessa tarkeda on kuuntelu, lapsen paatoksentekemisen salliminen seka ikdtasoisen informaation
antaminen. Lisdksi lapsen tunteet tulisi normalisoida ja tarjota niihin lohdutusta. (Olkinuora 2021,

159.)

Lasten palliatiivisessa hoidossa tulee ottaa huomioon koulutuksen ja leikin merkitys. Lapset jatka-
vat kehittymistaan psyykkisesti, emotionaalisesti ja kognitiivisesti, minka vuoksi koulutuksen ja lei-
kin tarjoaminen on hyvin tarkeda. (Fraser ym. 2020, 2.) My0s Olkinuora (2021) tuo esille koulun
merkityksen. Lapsi voi kokea eristamista ja erilaisuutta, kun arkirutiinit ja koulusuhteet rikkoutu-

vat. Koulukavereista voi saada myds merkittdavaa tukea sairauden aikana. (Olkinuora 2021, 158.)

Saattohoitovaiheeseen siirryttaessa tulee paattaa, ketka jatkavat lapsen hoitamista. Ryhma pyri-
taan pitdmaan samana, koska saattohoitovaiheessa lapsen ja perheen voimavarat ovat rajalliset
uusien ihmissuhteiden muodostamiseen. (Hovi & Sirkia 2010, 3028.) Myds Kritzin ja Ahon (2020)
tutkimuksessa tulee esille vanhempien toiveet hoitohenkilokunnan pysyvyydesta, tuttuuden sailyt-
tamisesta sekd hoidon keskittamisesta yhteen paikkaan. Vanhemmat kokivat ndiden asioiden lisaa-

van heidan turvallisuuden tunnettaan. (Kritz & Aho 2020, 32.)

Akard ja muut (2018) esittelevat perinndn luomisen, joka tarkoittaa toimia, joilla pyritdan jaamaan
muistetuksi. Ndita voivat olla mm. keskenerdisten asioiden hoitaminen, kirjeiden kirjoittaminen,
piirtaminen, matkustaminen ja tarkeiden ihmisten kanssa keskusteleminen. Perinnon luominen
koskee vakavasti sairaita lapsia, jotka ymmartavat kuoleman peruuttamattomuuden ja pysyvyy-
den. Jos kuolema on ennakoitavissa, on tarkeda luoda muistoja ja vahvistaa, etta lapsi on rakas-

tettu ja ettd hanet tullaan muistamaan. Lapsi voi pelata unohdetuksi tulemista ja hanelld voi olla
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huoli [aheisistaan. Perinndn jattaminen on auttanut lapsia selviytymaan ja kommunikoimaan seka
perhetta selviytymaan, kommunikoimaan ja tuntemaan yhteytta lapsen kuoltua. (Akard ym. 2018,

40.)

Akard ja muut (2018) kertovat artikkelissaan eldinavusteisesta interventiosta. Tama voi toteutua
lemmikkieldimen omistamisella tai terapiaeldimilla ja palveluseldimilla. Interventiolla voidaan vai-
kuttaa siihen, miten lapset kokevat oireita, vahentden karsimysta ja parantaen elaman laatua. Las-
ten ja heidan vanhempien mukaan koiran kanssa vietetty aika sairaalakaynnilla johtaa parempaan
hoitoon osallistumiseen ja hyvaksyntaan, vie huomion pois kivusta ja toimenpiteen lopputulok-
sesta, vahentda ahdistuneisuutta sekad parantaa kommunikaatiota hoitotiimin kanssa. (Akard ym.

2018, 40-41.)

Moniammatillisuus nousi esiin Olkinuoran (2021), Hovin ja Sirkidn (2010) seka Akardin ja muiden
(2018) artikkeleissa. Moniammatillista tiimia tarvitaan, jotta lapsen ja perheen fyysiset, emotio-
naaliset, sosiaaliset ja henkiset tarpeet voidaan tayttaa. Tiimiin voi kuulua mm. sairaanhoitaja, tau-
tispesifinen vastuulaakari ja lahildaakari, psykologi, psykiatri, fysioterapeutti, opettaja, sosiaalityon-
tekija seka mahdollisesti sairaalapappi. (Olkinuora 2021, 157; Hovi & Sirkia 2010, 3028.) Akard ja
muut (2018, 43) lisadvat, etta ladkareiden ja sairaanhoitajien yhteistyo palliatiivisen hoidon kes-

kusteluissa on lisannyt vanhempien tyytyvaisyytta kommunikoinnissa.

8 Pohdinta

8.1 Tulosten tarkastelu

Opinndytetyon tarkoituksena oli selvittaa kirjallisuuskatsauksen avulla, millaista on kuolevan kou-
luikdisen lapsen hyva hoito. Opinndytetyon tavoitteena oli edistaa kuolevan lapsen hoitotyota seka
antaa sairaanhoitajille valmiuksia kohdata ja hoitaa kuolevaa lasta seka tukea lapsen perhetta. Tut-
kimuksia aiheista l0ytyi niukasti, mutta aineistoissa nousi esiin useita samoja teemoja, joten tulok-
set tukevat toisiaan. Padteemoina aineistoista nousi esiin kommunikaation, oireiden hoidon ja am-
matillisen osaamisen tarkeys lapsen hyvinvoinnin kannalta sekd perhekeskeisen hoitoyon

merkitys.
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Tulokset osoittavat, ettd toimiva ja tehokas kommunikaatio on yksi tarkeimpia osa-alueita kuole-
van lapsen hoitotydssa, koska se nousi esille kaikissa opinndytetydn aineistoissa. Avoimen, rehelli-
sen ja empaattisen viestinnan avulla pystytaan toteuttamaan lapsen loppueldman toiveet ja lievit-
tamaan karsimysta seka parantamaan elamanlaatua muiden hoitotoimien rinnalla. Vanhemmat
pitivat erityisesti tasmallistd, selkeda ja ymmarrettavaa viestintaa hyodyllisena. (Weaver ym. 2015,
4.) Lapset taas arvostavat hellyttelynimien kayttamista, rohkeudesta kehumista, kuuntelemista,

danensavya ja kehonkielta seka lapsen kanssa ajan viettamista (Brady 2009, 548-549).

Lisaksi aineistoista nousi esille riittavan tiedon antaminen lapselle ja vanhemmille. Riittava tieto
sairaudesta, sen etenemisesta ja hoitovaihtoehdoista, lisasi vanhempien kykya tehda paatoksia
(Fraser 2020, 5; Weaver 2015, 4). Teoriaosassa my0s ilmenee, ettd kuoleman hetkesta puhuminen
vahentaa perheen pelkoja ja ehkdisee tarpeettomia toimenpiteitd (Luopajarvi & Olkinuora 2022,
2032). Tuloksissa seka teoriaosassa tuli ilmi, ettd ammattilaisten tulisi ottaa lapsen mahdolliset pe-
lot huomioon. Hovin ja Sirkidn (2010), Olkinuoran (2021), Kritzin ja Ahon (2020) seka Fraserin ja
muiden (2020) aineistoissa nousi esille lapsen autonomiasta huolehtiminen, johon sisdltyy lapsen
kuunteleminen ja antaminen lapsen tehda itseaan koskevia paatoksia ikataso huomioon ottaen.
Kaisvuon ja muiden (2012, 63) mukaan 7—-10-vuotias ymmartaa kuoleman peruuttamattomuuden

ja yli 10-vuotias ymmartaa kuoleman seurauksia.

Tuloksista nousi esiin myds hoitohenkilékunnan ammatillisen osaamisen tarkeys perheen ja lapsen
turvallisuuden tunteen ja toiveikkuuden lisddmisen kannalta. Vanhemmat arvostivat, jos hoitohen-
kilokunta oli empaattinen, toiveikas ennusteen suhteen seka kohtasi heidat avoimesti ja rohkeasti
(Kritz & Aho 2020, 32). My6s Terkamo-Moision (2018) mukaan kuolevan kohtaaminen tulee olla
arvostavaa ja kunnioittavaa. Lisdksi artikkelissa korostetaan sanattoman viestinnan tarkeytta,
koska kuoleman lahestyessa kosketus ja tunnelma jadvat paremmin mieleen kuin sanat. (Terkamo-
Moisio 2018, 35—-35.) Lisdksi ammatillista patevyytta, oireiden hoidon tietdmysta ja riittavaa koulu-

tusta pidettiin tarkedna (Hovi & Sirkia 2010, 3030; Olkinuora 2021, 157; Kritz & Aho 2020, 28).

Yhdessa artikkelissa tuotiin esiin monikulttuurisuuden huomioiminen. Tietamys erilaisista kulttuu-
reista on erityisen tarkeaa, jotta voidaan hoitaa lasta ja perhettd hyvin (Akard ym. 2018, 41-43).

Myo6s World Health Organization (2018) tuo esille kulttuurin huomioimisen. Hyvda kommunikaatio
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perheen ja lapsen kanssa vaatii herkkyytta kielen ja kulttuurin suhteen. Lisdksi paatoksentekotavat

voivat vaihdella kulttuureittain. (World Health Organization 2018, 7-8.)

Tuloksista tulee ilmi, etta palliatiivisen hoidon yksi kulmakivista on lapsen fyysisten, emotionaalis-
ten, henkisten ja sosiaalisten tarpeiden tayttaminen. Vaikka tuloksista kay ilmi, etta fyysisten oirei-
den hoito on tarkea osa lasten palliatiivista ja saattohoitoa, niin ndiden oireiden hoidosta ei artik-
keleissa ollut paljoa tietoa. Olkinuoran (2021, 156) ja Hovin ja Sirkian (2010, 3029) mukaan fyysisia
oireita, kuten kipua, pahoinvointia ja hengitysvaikeuksia tulee aktiivisesti lievittda ja hoitaa. Tavalli-
sin oire saattohoidon aikana on kipu ja siihen liittyen toivottiin lapsen kivuttomuutta ja tarkoituk-
sen mukaista kivunlievitysta (Hovi & Sirkia 2010, 3029; Kritz & Aho 2020, 29). Teoriaosassa on kasi-
telty laajemmin kuolevan lapsi potilaan tyypillisimpia fyysisia oireita ja oirehoitoa. Teoriaosiossa
nousi esille oireiden systemaattisen arvioinnin seka hoitovasteen seurannan tarkeys (Palliatiivinen

hoito ja saattohoito 2019).

Tuloksista huomataan, etta henkisen tuen tarjoamista ja henkisten oireiden lievittamista painote-
taan aineistoissa enemman kuin fyysisten oireiden hoitoa. Tasta voidaan paatelld, ettd henkista
hyvinvointia pidetdan merkittavana asiana. Voidaan myds ajatella, ettd henkisten oireiden lievitta-
minen voi olla haastavampaa, koska siihen ei ole oikeaa tapaa. Olkinuora (2021), Hovi ja Sirkia
(2010) seka Akard ja muut (2018) korostavat avoimen, rehellisen ja empaattisen kommunikoinnin
merkitysta henkisessa tukemisessa ja oireiden lievittamisessa. Lisaksi lapsen tunteiden normali-
sointi ja lohdutuksen antaminen seka lapsen kuuntelu ovat keskeisessa osassa (Olkinuora 2021,
159). Kritzin ja Ahon (2020, 32) mukaan tutun henkil6kunnan kanssa toimiminen luo turvallisuu-
den tunnetta perheelle. Myds Saarto ja muut (2018) tuovat esille psyykkisen ja sosiaalisen tuen
tarjoamisen. Somaattisten oireiden yhteydessa voi esiintya psyykkisia oireita, kuten masennusta,
ahdistusta ja vireystilan laskua. Oireita voidaan helpottaa kuuntelemalla ja keskustelemalla lapsen

kanssa sekd antamalla tietoa hoitosuunnitelmasta. (Saarto ym. 2018, 104-108.)

Akard ja muut (2018) tuovat esille kaksi interventiota, joiden avulla perheen ja lapsen oireita voi-
daan lievittda seka heita voidaan auttaa selviytymaan. Ensimmainen interventio on perinnon luo-
minen, jonka avulla pyritddan jadmaan muistetuksi. Tama on auttanut lasta ja perhetta selviyty-

maan ja kommunikoimaan paremmin. Toisessa interventiossa kerrotaan eldinten vaikutuksista
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hyvinvointiin. Eldinten kanssa vietetty aika voi vaikuttaa siihen, miten lapset kokevat oireitaan, va-

hentden karsimysta ja parantaen elamanlaatua. (Akard ym. 2018, 40-41.)

Kaikissa opinndytetyon aineistoissa nousi esille perhekeskeisyys osana lapsen palliatiivista hoitoa.
Vanhemmat toivoivat saavansa osallistua paatoksentekoon ja ettad heidan tahtoaan, paatoksiaan ja
toiveitaan kunnioitettaisiin (Kritz & Aho 2020, 34). Paatoksentekoon osallistamalla perhetta voi-
daan auttaa saamaan kontrollin tunne takaisin. Ennakoivan hoitosuunnitelman avulla voidaan
huomioida perheen ja lapsen toiveet hoidon suhteen. Perheen emotionaaliset ja fyysiset voimava-
rat kuormittuvat lapsen ennusteen epatietoisuuden ja lisddntyneen hoidontarpeen myota. Taman
vuoksi perhetta tulee kuunnella seka heille tulee tarjota ohjausta ja pysya heidan tukenaan. Van-
hemmat itse toivovat saavansa puhua omista huolistaan, peloistaan ja odotuksistaan ammattilai-
sen kanssa. Tuloksissa ilmeni, ettda myos sisarusten tarpeet tulisi huomioida, koska niiden huo-
miotta jattdminen voi johtaa kehityksen taantumiseen, kdytdsongelmiin tai koulunkdynnin
hairiintymiseen. Vanhempien tulisi selvittdaa muiden lasten tunteet ja normalisoida niita. Lisaksi
arkirutiineista kiinni pitdminen on erityisen tarkeaa turvallisuuden tunteen lisddmiseksi. (Olkinuora

2021, 157-159.)

Tuloksissa ilmeni perheen tuen tarve sairauden aikana ja lapsen kuoleman jalkeen. Sairauden ai-
kana kaivattiin tukea erityisesti perhe-elaman mahdollistamiseen ja kdytannon tukea lapsen perus-
hoitoon ja kokonaisvaltaiseen hoitoon seka huolenpitoon kuoleman hetkelld (Kritz & Aho 2020,
28-33). My0s kotona hoitamiseen tarvitaan tukea, jotta lapselle voidaan luoda turvallinen hoito-
paikka (Hovi & Sirkid 2010, 3029). Vanhemmat toivoivat lisdksi eri tukimahdollisuuksista tiedotta-
mista seka lapsen kuoleman jalkeen jatkohoidosta tiedottamista ja kriisiapua koko perheelle (Kritz
& Aho 2020, 31). Luopajarvi ja Olkinuora (2022) lisdavat, etta perheelle tulee antaa aikaa hyvas-
telld lapsi. Kuoleman jalkeen tuen jatkuvuus varmistetaan jalkihoidolla. Saattohoitotiimi tapaa per-
heen kuoleman jalkeisina lahipaivina seka hautajaisten jalkeen Nain perheelle voidaan antaa emo-
tionaalista tukea ja mahdollisuus saattohoidon tapahtumien lapikdymiseen. (Luopajarvi &

Olkinuora 2022, 2032-2033.)

8.2 Opinndytetyon eettisyys ja luotettavuus

Tutkimusta tehdessa tulee ottaa huomioon monia eettisia kysymyksia. Jotta tutkimus olisi eetti-

nen, siind on noudatettava hyvaa tieteellista kaytantoa. Tama tarkoittaa muun muassa sita, etta
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tutkija on rehellinen, tarkka ja yleisesti huolellinen. Lisaksi tahan kuuluu muiden tutkijoiden tyén
kunnioittaminen antamalla heidan tydlleen arvoa ja merkitysta seka tutkimuksen tulosten avoin
julkaiseminen. Eparehellisyyteen tutkimuksen tekemisessa kuuluu esimerkiksi plagiointi, tulosten
yleistaminen perusteettomasti, alkuperaisten havaintojen muokkaaminen seka sepittaminen eli

keksittyjen havaintojen esittdminen. (Hirsjarvi, Remes & Sajavaara 2009, 23-27.)

Tutkijan tulee noudattaa tydssaan objektiivisuutta. Objektiivisuutta voidaan arvioida esimerkiksi
toistettavuudella. Tutkimuksen tulee olla toistettavissa toisen erillisen henkilon puolesta samoin
tuloksin. Lukijan huomion tulee olla itse tutkimuksen aiheessa, minka vuoksia tutkimus tulee olla
asiatyylinen ja siina tulee olla kaytetty neutraaleja ilmaisuja. Lahteet tulee valita huolellisesti ja tut-
kimuksessa tulee rehellisesti myos esittaa ristiriidassa omaan ndakemykseen oleva tieto. (Hirsjarvi
ym. 2009, 309-310.) Valmiita aineistoja kaytettdessa on aina muistettava lahdekritiikki. Aineistoja
on tulkittava kriittisesti ja niiden luotettavuutta arvioitava systemaattisesti. Jotta aineistoista saa-

daan vertailukelpoista tietoa, taytyy sitd yhdistellad ja muokata. (Mts. 189.)

Kirjallisuuskatsauksessa tulee ottaa huomioon aineistojen laatu ja monipuolisuus. Tutkimusproses-
siin tulisi sisdltya ainakin kaksi laadunarviointia, jotka ovat valittujen alkuperadistutkimusten laa-
dunarviointi seka toteutetun kirjallisuuskatsauksen laadunarviointi. Kuvailevassa kirjallisuuskat-
sauksessa arviointi tehddan yhtena kokonaisuutena tai oman katsauksen kannalta olennaisin osin
esim. kasitteiden, mallien ja teorioiden kaytdon nakokulmasta. Nakokulmana arvioinnissa on se, mi-
ten tutkimus vastaa tutkimuskysymykseen ja miten asianmukaisesti tutkimus on toteutettu. Kat-
sauksessa tulee olla nakyvilla valitun tutkimuksen aihe, aineisto, aineiston keraamisen tapa, tulok-

set sekd paatelmat. (Hirsjarvi ym. 2009, 74-75.)

Opinndytetyon luotettavuutta pyrittiin lisddamaan huolellisilla aineistojen valinnoilla ja [ahdekriitti-
syydella. Selkeat ja tarkat sisddnotto- ja poissulkukriteerit helpottivat aineistojen valinnassa seka

auttoivat varmistamaan aineistojen vastaavuuden tutkimuskysymyksille. Aineistoja pyrittiin l0yta-
maan tarpeeksi monta ja kayttamaan useita eri tietokantoja aineiston hakemisessa, jotta tulokset
olisivat monipuolisia ja luotettavia. Aineistoksi pyrittiin I0ytamaan tutkimuksia, mutta tutkimusky-
symykseen vastaavia tutkimuksia ei I0ytynyt. Aineistoksi valikoitui kuitenkin vertaisarvioituja artik-
keleita, joka tukee luotettavuutta. Huolellinen aineistonhankintaprosessin tekeminen lisda opin-

naytetyon lapinakyvyytta ja ndin myos luotettavuutta. Opinnaytetydn luotettavuutta lisada myos



31

se, ettd toteutus tapahtuu kahden henkilon toimesta. Talldin kaksi henkil6a analysoi aineistoa seka

varmisti, etta tutkimusaineisto on luotettavaa ja sopivaa tutkimuskysymysten kannalta.

Haasteena opinndytetyon tekemisessa oli oikeanlaisen aineiston [6ytaminen ja valinta, niin etta ne
vastasivat tutkimuskysymykseen. Monet aineistot kasittelivat palliatiivista tai saattohoitoa yleisesti
lasten ndakokulmasta eika kouluikaisen kehitystaso naissa tullut juurikaan esille. Aineistoissa oli li-
saksi todella paljon asiaa ja haasteena oli |I0ytaa keskeisimmat asiat kuolevan lapsen hoitotyon
kannalta. Opinnaytetydssa kaytetiin myos englanninkielisia aineistoja, joten virheelliset tulkinnat
ovat mahdollisia. Aineistojen kadantamisessa kaytimme useita eri kddantajapalveluita, jonka avulla

pyrimme estamaan virheelliset tulkinnat.

8.3 Johtopaatokset ja jatkotutkimusaiheet

Johtopaatoksina voidaan todeta:

1. Kuolevan lapsen hoitoty0 vaatii hoitohenkilokunnalta monen eri osa-alueen hallitsemista.
Hoitohenkilokunnan tulee tietda niin fyysisten ja henkisten oireiden hoidon periaatteet
kuin tehokkaan ja empaattisen kommunikoinnin lahtékohdat. Lisaksi hoitotyontekijoilla
olisi hyva olla tietynlaisia piirteita sekda ammatillista osaamista.

2. Kuolevan lapsen hoitotyd on seka lapsen etta koko perheen hoitoty6ta. Lapsen kuolema on
erittdin raskasta koko perheelle, minka vuoksi myos heille pitaa tarjota tukea lapsen sairau-
den aikana seka kuoleman jalkeen. Vanhemmat usein tekevat paatoksia lapsen puolesta,
minka vuoksi heidan tulee saada riittavaa tietoa ja tukea paatoksentekoon.

3. Moniammatillista hoitotiimia tarvitaan, jotta lapsen seka perheen kaikki tarpeet ja toiveet

tulisi taytettya.

Opinndytetyon aineistojen perusteella voidaan todeta, etta tutkimuksia ei ole tehty riittavasti eri
kehitystasoisten ja ikdisten lasten palliatiivisesta ja saattohoidosta. Useassa aineistossa kasiteltiin
lapsen hoitotyota yleisesti eika kehitysvaiheita ollut erikseen eroteltu. Aineistoissa tuotiin vain
esille, etta lapselle tulee tarjota tietoa kehitysvaiheen mukaisella tavalla. Lapsen kanssa kommuni-
kointi ja lapsen ymmarrys vaihtelee suuresti eri kehitysvaiheissa, joten tutkimustietoa tahan tarvit-

taisiin lisaa.
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esiintyy seka
tuoda esille joi-
tain viimeaikaisia

Nro | Tekija, Otsikko Tavoite Menetelma Keskeiset tulokset
paikka, vuosi

1. Hovi, L. & Sir- Lasten saatto- | Tavoitteena on Katsausartikkeli | Hoidossa lasten fyysiset, emo-
kia, K. 2010. hoito pohtia, ettd mil- tionaaliset, sosiaaliset ja hen-
Suomi laista on lasten kiset tarpeet tulisi pystya huo-

hyva saattohoito mioimaan ja niita tulisi hoitaa

ja miten sita voisi mahdollisimman hyvin. Tama

parantaa. vaatii moniammatillista yhteis-
tyota ja hoitohenkilokunnan
motivaatiota ja avoimuutta.
Kehitysta tarvitaan vield tuen
antamisessa lapsen sairauden
aikana seka kuoleman jalkei-
seen jalkihoitoon.

2. Weaver, M., Palliative care | Tavoitteena on Jarjestelmalli- Aineistot puolsivat sitd, etta
Heinze, K., as a standard kehittaa palliatii- | nen katsaus. palliatiivinen hoito esiteltaisiin
Kelly, K., Wie- | of care on pe- | visen hoidon psy- jo varhaisessa vaiheessa diag-
ner, L., Casey, | diatric oncol- kososiaalista noosin saamisen jalkeen seka
R., Bell, C., ogy standardia. Hakuja suoritet- | koko hoidon ajan. Keskeisiksi
Wolfe, J., Ga- tiin neljasta eri | kehittdmisen kohteiksi 16ydet-
ree, A., Wat- tietokannasta. | tjin oireiden arviointi ja niihin
son, A. & Katsauksessa puuttuminen, suora potilasra-
Hinds, P. kdytettiin vuo- | portointi, tehokas kommuni-
2015. Yhdys- sina 1995-2015 | kointi ja yhteinen paatoksen-
vallat. julkaistuja ai- teko.

neistoja. Yh-
teensa 209 ai-
neistoa
tarkasteltiin ja
73 aineistoa si-
sallytettiin lo-
pulliseen yh-
teenvetoon.

3. Fraser, L., Advances and | Tavoitteena on Artikkeli Yksi tarkeimmista elemen-
Bluebond- challenges in pohtia joitakin teista lasten palliatiivisessa
Langner, M. & | European pae- | haasteita, joita hoidossa on paatoksenteossa
Ling, J. 2020. diatric pallia- lasten palliatiivi- tukeminen. Jotta paatoksia
Eurooppa. tive care sessa hoidossa voidaan tehda, perheelle tulee

antaa riittavasti tietoa. Van-
hemmat paattavat sellaisten
lasten puolesta, jotka ovat
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kehitysaskelia. Li-
saksi pohditaan,
ettd mita tullaan
tarvitsemaan,
jotta pysytaan
mukana lasten ja
perheiden hoito-
tyon muuttuvassa
tilanteessa.

lilan nuoria ymmartamaan sai-
rauttaan. Kuitenkin myos lap-
sen omia mielipiteita tulee
kuunnella ja huomioida paa-
toksia tehdessa. Lisaa nayttoa
tarvittaisiin erityisesti paatok-
senteon, kommunikaation
seka kivun ja oireiden hallin-
nan tueksi.

Kritz, J. & Aho,

Vanhempien

Tavoitteena lisata

Tutkimusartik-

Tutkimus tuotti tietoa van-

A. 2020. ammattihenki- | ymmarrysta van- | keli. hempien ammattihenkil6s-
Suomi. |6sto6lta saama | hempien tuen t6ltd saamasta ja toivomasta
ja toivoma tuki | tarpeesta lasten tuesta lapsensa saattohoi-
lapsen saatto- | saattohoidon ke- | Aineisto kerdt- | gossa. Vanhempien ammatti-
hoidossa hittdmiseksi. tiin sdhkaisella henkildstoltd saama tuki oli
kyselylomak- asiantuntemusta, henkista tu-
keella. Tutki- kea, perheen rinnalla kulke-
mukseen osallis- | mista, perheen kokonaisval-
tui 19 taista huomioimista seka
vanhempaa, perheen yksil6llista kohtaa-
joilla oli koke- mista. Vanhemmat toivoivat
musta lapsensa | gmmattihenkildstélts enem-
saattohoidosta. | m3n kokonaisvaltaista amma-
Aineisto analy- | tjllista osaamista, tiedon tar-
soitiin laadulli- peeseen vastaamista, tuen
sella sisal- antamista avun vastaanotta-
I6nanalyysilla. miseen, inhimillistd suhtautu-
mista seka perhekeskeista hoi-
tamista.
Akard, T., Pediatric palli- | Tavoitteena on katsausartikkeli | Artikkelissa kuvataan kaksi eri-
Hendricks- ative care tuoda esille vii- laista interventiota (eldinavus-
Ferguson, V. & | nursing. meaikaisia tutki- teinen ja perinnén luominen),
Gilmer, M. musaloitteita, Aiheet artikke- | kansainvalisia tutkimuksia,
2018. Yhdys- joilla pyritaan pa- | liinvalittiinlas- | rekrytointimenetelmis, kom-
vallat. rantamaan pitks- | ten palliatiivisen | mynikaatiota lapsen, perheen

aikaissairautta
sairastavien las-
ten ja heidan per-
heidensa elamaa
javahentamaan
karsimysta. Li-
saksi tarkoituk-
sena on auttaa
terveydenhuollon
tarjoajia paranta-
maan lasten ja
heidan per-
heidensa elamaa
ja vahentamaan

hoidon kirjalli-
suudessa ha-
vaittujen puut-
teiden
perusteella. Ku-
vatut osatekijat
perustuvat vii-
meaikaiseen kir-
jallisuuteen ja
kirjoittajien me-
neilladn olevaan
tutkimukseen.

ja terveydenhuoltoryhman va-
lilla, lasten palliatiivisen hoi-
don koulutusta, hoitotyon
koulutusta seka sairaanhoita-
jien roolia yhteisossa. Sairaan-
hoitajat ovat keskeisessa roo-
lissa lasten palliatiivisessa
hoidossa.
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heidan karsimys-
taan.

Olkinuora, H.
2021. Suomi

Lasten pal-
liatiivinen
hoito.

Tavoitteena on
kertoa, mita lap-
sen palliatiiviseen
hoitoon kuuluu.

Artikkeli

Palliatiivisen hoidon tarkoituk-
sena on tarjota lievittavaa, ak-
tiivista ja kokonaisvaltaista oi-
reenmukaista hoitoa. Tahan
kuuluu kivun ja muiden oirei-
den hoito, emotionaalisten ja
hengellisten tarpeiden taytta-
minen seka ennakoivan hoito-
suunnitelman tekeminen. N&i-
den kaikkien saavuttamiseksi
tarvitaan moniammatillista
hoitoryhmaa.
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Pelkistetty ilmaus

Alaluokka

Yldluokka

Potilaalle ja hdanen perheelleen on
annettava riittavasti tietoa, jotta he
voivat tehda asianmukaisia paatok-
sia.

Vanhemmille tulee kuvata lyhyen
ja pitkan aikavalin odotukset, jotta
he pystyvat hahmottamaan valin-
tojensa merkityksen.

Tiedon antaminen

Hoitotiimin osallistuminen lapsen
sairauden merkityksesta keskuste-
lemiseen voi olla merkityksellista
lapsille ja vanhemmille.

SyOpaa sairastavien lasten vanhem-
mat pitavat tarkkaa, selkeaa ja ym-
marrettavaa viestintaa hyodylli-
sena ja he yhdistavat ne
erinomaiseen hoitoon ja parempiin
psykososiaalisiin tuloksiin.

Lapsen ja perheen tarpeet ja toi-
veet on otettava huomioon sopi-
vimpia ratkaisuja harkittaessa.

Jotta lapsen ja perheen toiveet tuli-
sivat huomioiduksi, tulisi etukateen
laatia toimintatapa terveydenti-
lassa tapahtuvien muutosten va-
ralta.

Viestinta

Lapsen ja perheen toi-
veiden huomioon otta-
minen.

Kommunikaatio

Perhekeskeisyys

Paaluokka




Hoito ei keskity ainoastaan lap-
seen, vaan se kattaa koko perheen.

Perhetta voidaan auttaa selvia-
maan kuuntelemalla, tarjoamalla
ohjausta, vakuuttamalla heidan tai-
tonsa ja voimavaransa seka pysy-
malla tukena.

Hyvan saattohoidon onnistuminen
edellyttaa hyvin koulutettua ja mo-
tivoitunutta henkilokuntaa.

Ammattilaisten tulee hallita keskei-
set ladkkeelliset ja ei- ladkkeelliset
menetelmat kivun, hengenahdis-
tuksen, pahoinvoinnin, oksentelun,
liiallisen limanerityksen ja kouris-
tuskohtausten osalta.

Perheen huomioiminen
hoidossa.

Hoitotiimin ammatilli-
nen osaaminen

Vanhemmat toivoivat ammattilai-
silta aitoa kohtaamista ja turvalli-
suuden tunteen lisdamista.

Ty6hon osallistuvilta vaaditaan ky-
kya avoimuuteen, rehellisyyteen ja
empatiaan seka halua ja taitoa pa-
neutua kaikkiin esille tuleviin on-
gelmiin

Hoitotiimin ominaisuu-
det

Hoitotiimin ominai-
suudet ja ammatilli-
nen osaaminen

Hyva ajoitus ja asiantuntemus on
keskeista kivun ja oireiden hoi-
dossa.

Kivun hoito on aloitettava heti en-
simmaisten merkkien ilmaantu-
essa. Laadkityksen tulee olla sdaan-
nollista ja sen tavoitteena on estaa
kivun ilmaantuminen.

Fyysisten oireiden hal-
linta

Lasta ja perhetta tuetaan emotio-
naalisten ja hengellisten tarpeiden

Henkinen tukeminen

Oireiden hoito
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saavuttamisessa seka autetaan su-
ruprosessissa.

Eldinavusteiset interventiot voivat
vaikuttaa lapsen kokemukseen oi-
reistaan ja vahentaa karsimysta sai-
rauden edistyneissa vaiheissa.

Moniammatilliseen ryhmaan tulisi
kuulua tautispesifisen vastuulaaka-
rin lisaksi 1ahilaakari, lasten tai
nuorten psykiatrian ammattilainen,
sosiaalihoitaja ja fysioterapeutti.

Moniammatillisen tiimin kautta tar-
jotaan lapselle ja perheelle fyysista,
psykososiaalista ja hengellista tu-
kea.

Moniammatillisuus
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