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1 Johdanto

Kun puhutaan lapsen kuolemasta, on se asia, joka jattaa suuret, syvat ja kivuliaat jal-
jet niin perheisiin kuin laheisiinkin (Takala, Mykkanen, Kojola, Kurunmaki, Lampi, Lei-
jala, Makela, Panula, Rouvala & Ylinen 2012, 26). Lapsen kuolema sotii elaman kierto-
kulkua vastaan, joten se voi aiheuttaa ldheisissa syyllisyyden tunteita, koska he koke-
vat epdonnistuneensa lapsen suojelemisen suhteen (ltkonen 2017, 2110-2115). Ta-
man vuoksi lapsen saattohoito on aiheena aina ajankohtainen seka tarkea. On myds
huomioitava, etta lapsipotilaiden saattohoidosta ajatellaan nykypadivana eri tavoin
kuin ennen. Yhteiskunnassamme lapsikuolleisuus on selvasti vahentynyt viimeisten
vuosikymmenien aikana. (Lantto 2015, 19-20.) Nama asiat ovat osiltaan vaikuttaneet
siihen, etta nykypaivana lapsen kuolema koetaan arkaluontoisena sekda monesti myds
pelottavanakin aiheena. Vuosittain Suomessa kuolee 400-500 lasta ja nuorta, joista
noin puolella on taustalla pidempiaikainen sairaus (Sirkia 2006, 69; Hovi & Sirkia
2010, 3027-3031). Jokaisella on oikeus hyvaan ja arvokkaaseen kuolemaan ikdan, so-
siaaliseen asemaan, kansallisuuteen tai diagnoosiin katsomatta (Helander & Rahikai-

nen 2016, 1008-1010).

Opinnadytety0 toteutettiin yhteistyossa Keski-Suomen keskussairaalan lastenosasto-
jen kanssa. Opinndytetydssa lapsipotilaalla tarkoitettiin 0-15 -vuotiasta, silla kyseisilla
osastoilla hoidetaan potilaita vastasyntyneistd 15-vuotiaisiin nuoriin. (Lastentaudit
2019.) Laheisilla tarkoitettiin lapsipotilaan vanhempia, huoltajia seka sisaruksia. Saat-
tohoitoa ja elaman loppuvaiheen hoitoa kaytettiin rinnastettavina kasitteina. Opin-
ndytetyo toteutettiin kuvailevana kirjallisuuskatsauksena, jonka tulosten pohjalta
tehtiin kehittamistehtavana opas kuolevan lapsen ldheisille. Lapsipotilaan saatto-
hoito valikoitui opinndytetyon aiheeksi sen vuoksi, ettd tyoskentely lapsipotilaiden
seka perheiden parissa kiinnosti opinnaytetyon tekijoita erityisen paljon. Lasten saat-
tohoito on tarkea seka arka aihe, johon opas antaa helposti saatavilla olevaa ja ym-
marrettavaa tietoa. Saattohoito herattaa niin lapsessa kuin laheisissa varmasti paljon

kysymyksia ja oppaan avulla lukija saa vastauksia naihin tarkeisiin kysymyksiin.
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Opinndytetyon tarkoituksena on selvittaa nayttdoon perustuvan tutkitun tiedon poh-

jalta, mita on parantumattomasti sairaan lapsipotilaan hyva elaman loppuvaiheen
hoito. Lisaksi tarkoituksena on tuottaa laheisille suunnattu opas Keski-Suomen kes-
kussairaalan lastenosastoille. Opas tarjoaa tietoa siitd, miten laheiset voivat luonte-
vasti toimia keskeisena osana onnistunutta saattohoitoa. Opinndytetyon tavoitteena
on tuottaa tutkittua tietoa, jonka avulla lisdtaan laheisten tietoisuutta lapsen saatto-
hoidosta. Huolimatta siita, ettd opas on suunnattu laheisille, voivat sosiaali- ja ter-
veysalan ammattilaiset kerrata oppaan avulla saattohoitoon liittyvia asioita esimer-
kiksi potilaiden seka laheisten ohjaustilanteissa. Lastenosastolla jarjestetaan osasto-
tunti lapsipotilaan saattohoitoon liittyen. Kirjallisuuskatsauksen avulla haetaan vas-
tausta tutkimuskysymykseen: Mita on lapsipotilaan hyva saattohoito lapsen ja laheis-

ten nakokulmasta tarkasteltuna?

2 Palliatiivinen hoito ja saattohoito

Palliatiivinen hoito on vakavasti sairaan ihmisen aktiivista oireidenmukaista hoitoa,
jossa parantavan hoidon toteuttaminen on lopetettu eika hoidon etenemiseen voida
enaa vaikuttaa. Saattohoito on osa palliatiivista hoitoa. Potilaan hoitoketju kulkee pa-
rantavasta hoidosta yleensa ensin palliatiiviseen hoitoon, joka voi kestaa pitkiakin ai-
koja. Viimeisena siirrytdaan saattohoitoon potilaan odotetun elinajan ollessa enaa pai-
via, viikkoja tai kuukausia. Paatos saattohoidon aloituksesta tehdaan yhteistydssa po-
tilaan ja laheisten sekd moniammatillisen tiimin kanssa. Saattohoitopaatoksen jal-
keen laaditaan yhdessa potilaan ja laheisten kanssa ennakoiva hoitolinjaus ja -suunni-
telma, joiden perusteella hoitoa toteutetaan. (Palliatiivinen hoito ja saattohoito
2018; Saarto ym. 2015, 10; Hanninen 2015.) My6s hoidon rajauksesta, elinluovutuk-
sesta seka ruumiinavauksesta on keskusteltava potilaan ja ldheisten kanssa. Heille tu-
lee antaa riittdvasti tietoa sekd aikaa pohtia naitd asioita ennen paatoksen tekemista.

(Brooten, Youngblut, Seagrave, Caicedo, Hawthorne, Hidalgo & Roche 2013, 40-49.)

Saattohoidon tarkoituksena on hoitaa kuolevaa ihmista yksil6llisesti, arvokkaasti, oi-

reidenmukaisesti, aktiivisesti seka kipua ja kdrsimysta lievittden. Tarkoituksena on



my0s auttaa niin potilasta kuin laheisida valmistautumaan lahestyvaan kuolemaan.
(Anttonen 2016, 17.) Saattohoidon tavoitteena on taata potilaalle ja laheisille mah-
dollisimman hyva elamanlaatu kuolemaan saakka. Sen vuoksi on tarkeaa kivunlievi-
tyksen lisaksi panostaa niin potilaiden kuin |aheistenkin henkiseen seka psyykkiseen
hyvinvointiin. (Saarto, Hanninen, Antikainen & Vainio 2015, 214-226.) Hyvaan saatto-
hoitoon kuuluu potilaan ihmisarvon kunnioittaminen seka se, etta potilaan toiveitaan
kuunnellaan (Palliatiivinen hoito ja saattohoito 2018). Kommunikoinnin merkitysta
saattohoidon aikana ei voida korostaa liikaa. Tarkeda on, etta potilaan kanssa keskus-
tellaan muun muassa sairaudesta ja sen kulusta, hoidon tavoitteista, oireista seka po-

tilaan omista mieltymyksista. (Dy, Isenberg & Al Hamayel 2019, 1181-1196.)

Saattohoitoa ja sen toteutusta ohjaavat kansainvaliset ihmisoikeussopimukset, joista
tarkeimpia ovat Euroopan ihmisoikeussopimus (1999) seka Euroopan neuvoston ih-
misoikeuksia ja biolddketiedetta koskeva sopimus (2009) (Saattohoito Suomessa vuo-
sina 2001, 2009 ja 2012 — suunnitelmat ja toteutus). Kansallisessa lainsaadanndssa
olevia tarkeimpia potilaan elaman loppuvaiheen hoitoa ohjaavia lakeja ovat Suomen
perustuslaissa (731/1999) olevat perusoikeudet seka laki potilaan asemasta ja oi-
keuksista (785/1998) (Lait ja suositukset koskien elaman loppuvaiheen hoitoa 2017).
Kevaalla 2018 on paivitetty Kdypa hoito -suositus saattohoitoon liittyen lisaamalla ai-

neistoon lapsen saattohoidon periaatteita (Palliatiivinen hoito ja saattohoito 2018).

2.1 Lapsi potilaana elaman loppuvaiheen hoidossa

Lapsi tekee kaiken omalla lapsenomaisella tavallaan, niin elda, sairastaa kuin kuolee-
kin. Lapsi my0s suhtautuu sairastamiseen seka kuolemaan eri tavoin kuin aikuinen.
Lapsi ottaa paljon mallia muista, joten se, miten hdanen perheensa seka laheisensa
suhtautuvat asiaan, vaikuttaa suuresti myos lapsen omaan suhtautumiseen. (Itkonen
2017, 2110-2115; Takala ym. 2012, 26.) On muistettava, etta lapsella on oikeus tulla
kuulluksi ja saada tietoa omasta tilanteestaan seka hoitoon liittyvistd paatoksista.

Kaiken tiedon kertominen ei kuitenkaan valttamatta aina ole lapselle hyvaksi. Kun ky-
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seessa on lapsipotilas, tulee ldhestyvasta kuolemasta puhua lapsen idn ja kehitysta-

son mukaisesti. (Mullen, Reunolds & Larson 2015, 46-55; Helander ym. 2016, 1008-
1010.)

Alle 2-vuotias lapsi harvoin ymmartaa kuolemaa kasitteena, joten pienten lasten hoi-
dossa on panostettava erityisesti mahdollisimman hyvan fyysisen hyvinvoinnin tar-
joamiseen. On kuitenkin muistettava, etta vaikka lapsi ei kunnolla kadsittaisikdan kuo-
lemaa, saattaa hanella silti olla kuolemaan liittyviad tunteita kasiteltavana. (Siden
2018, 1-9.) 2-7 -vuotiaat lapset eivat viela valttamatta ymmarra kuoleman olevan pe-
ruuttamaton asia, joten heidan kanssaan on tarkeaa kasitelld eroahdistuksesta seka
syyllisyydesta aiheutuvia tunteita. Yli 7-vuotias lapsi todennakoisesti ymmartaa kuo-
leman pysyvyyden ja voi kdrsia niin syyllisyydesta, ahdistuneisuudesta kuin kehon
muutosten aiheuttamasta pelosta. On tarkead, etta lapsi voi kdyda lahestyvaan kuo-
lemaan liittyvia tuntemuksiaan lapi luotettavan aikuisen kanssa. (Muckaden, Dighe,

PD, Dhiliwal, Tilve, Jadhav & Goswami 2011, 52-60.)

Parantumattomasti sairaan potilaan hoidon tarkoituksena on yllapitaa elamanlaatua.
Tarkoituksena ei ole lisata eika vahentaa potilaan elinaikaa, vaan tehda hanen ela-
mansa viimeisista hetkistdan hyvaa ja kivutonta. (Saarto ym. 2015, 10.) Lapsipotilaan
saattohoidon kesto on vaihteleva ja riippuu paljon lapsen sairaudesta. Lasten pal-
liatiivisen hoidon kansainvalisten suositusten mukaisesti lapsipotilaiden palliatiivi-
seen sekd saattohoitoon johtavia syita ovat esimerkiksi pikkukeskosuus, huonoen-
nusteiset syovat, kystinen fibroosi, lihasdystrofiat, Battenin tauti, kromosomipoik-
keamat kuten trisomia 13 ja 18, vakava aivovaurio, aivojen epdmuodostumat ja en-

nusteeltaan huonot seka vaikeat sydansairaudet. (Helander ym. 2016, 1008-1010.)

Lapsen saattohoito on haastavaa ja sen tarkoituksena on yrittda luoda lapselle hyva
loppuelama samalla huomioiden lapsen ika ja kehitysvaihe (Sirkia 2006, 69-75). Tar-
keinta lapsen saattohoidossa on tarjota hdanelle mahdollisimman taysipainoinen
elama sekd antaa lapsen olla lapsi kuolemaan saakka eli luoda mahdollisuus leikkiin,
koulunkdyntiin sekd kavereiden tapaamiseen niin pitkdan kuin se vain on mahdollista
niin, ettei hoitotoimet ole rajoitteena (Ldhteenmaki 2010, 3000). Toivon yllapitami-

nen on keskeinen asia saattohoidossa. Se parantaa elamanlaatua ja sen vuoksi sita on



hyva yllapitaa koko saattohoidon ajan. (Havola, Kylma & Rantanen 2015, 132-147;
Helander ym. 2016, 1008-1010.) Saattohoito toteutetaan joko sairaalassa tai kotona,
paikassa, jossa lapsi tuntee olonsa turvalliseksi ja jonka |aheiset kokevat hyvaksi.
Saattohoidon toteutuessa kotona tulee sinne jarjestaa tarvittavat hoitotarvikkeet
seka ladkkeet. Lisaksi on turvattava myos tarpeen mukainen kotiapu ja erikoissai-

raanhoidolliset palvelut perheelle. (Léhteenmaki 2010, 3000.)

2.2 Lapsipotilaan oireet saattohoidossa ja palliatiivinen sedaatio

Sairauden ja saattohoidon myd6ta tulevien erilaisten oireiden hoitaminen kohottaa
elamanlaatua ja parantaa potilaan oloa. Esimerkiksi kipu, hengitysvaikeudet ja erilai-
set suolisto-oireet aiheuttavat lisdkarsimysta, jos niitd ei hoideta riittavasti. (Lehto,
Toikkanen & Saarto 2011, 1086-1096.) Useat eri tekijat vaikuttavat siihen, miten lapsi
kokee oireensa. Naita ovat esimerkiksi lapsen ika- ja kehitystaso, sairastettava sairaus
seka taito kommunikoida ja tuoda asioita esille. Myos aikaisemmat huonot kokemuk-
set, pelko oireista tai niiden riittdmattomasta hoidosta voivat vaikuttaa oireiden ko-
kemiseen seka niiden ilmenemiseen. (Hyde, Price & Nicholl 2012, 476-482.) Tehokas
oireiden hoitaminen onnistuu parhaiten, kun sosiaali- ja terveysalan ammattilaiset
tekevat yhteistyota lapsen ja hanen ldheistensa kanssa seka tarjoavat oireisiin ja nii-
den helpottamiseen liittyvda ohjausta laheisille. Taten oireiden hoitaminen onnistuu
my0s kotiolosuhteissa. (Sargeant & Chamley 2013, 29-34.) On huomattu, ettd lapsen
oireiden huono ja riittdmaton hoitaminen painavat laheisten mielta pitkaan lapsen

kuoleman jalkeen (Sirkia 2018a).

Kipu

Useimmat kuolemaan johtavat sairaudet aiheuttavat kipua ja tasta syysta riittava ki-
vunhoito on oleellinen osa lapsen saattohoitoa (Sirkia 2018b). Saattohoidon aikana
lapselle voi kertya ylimaaraista nestetta keuhkoihin, vatsaonteloon seka kasvoihin,
joka aiheuttaa lisdkipua (Lehto ym. 2011, 1086-1096). On arvioitu, ettd 75-90% saat-
tohoidossa olevista lapsista tarvitsee kivunhoitoa saattohoidon aikana. Kipu aiheut-

taa stressia ja vaikuttaa negatiivisesti lapsen hyvinvointiin. On tarkeda huomioida,
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ettd kuolevan potilaan kokema kipu ei ole vain fyysista. Kivun kokemiseen vaikutta-

vat niin fyysiset, psyykkiset, sosiaaliset kuin henkisetkin tekijat. Naiden tekijoiden yh-
teisvaikutuksena syntyvaa kipukokemusta, siita johtuvaa kuolevan potilaan karsi-
mysta seka kivun monitahoisuutta voidaan kuvata ""total pain” -kasitteellad. (Mehta &

Chan 2008, 26-27.)

Kivun hoitaminen aloitetaan non-opioideilla kuten esimerkiksi parasetamolilla ja sele-
koksibilla, mutta jos niilld ei saada toivottua vastetta kipuun, siirrytddan vahvempiin
kipulaakkeisiin. Tutkimusten mukaan opioidien kayttd on valttamatonta lasten saat-
tohoidossa. Kipuladkitysta voidaan toteuttaa usean eri antoreitin kautta ja vahvojen
ladakkeiden antaminen on mahdollista my6s kotona tapahtuvassa saattohoidossa.
(Sirkia 2018b; Borghi, Rossato, Damido, Guedes, Silva, Barbosa & Polastrini 2014, 67-
73; Lahteenmadki 2010, 3000.) Lasten ladkkeellisessa kivunhoidossa voidaan kayttaa
WHO:n laatimaa kolmiportaista kivunhoitomallia, jolla pyritaan saannélliseen ja riit-

tavan ladkehoidon toteuttamiseen (Crozier & Hancock 2012, 198-202).

Riittava kipulaakitys parantaa elamanlaatua loppuvaiheessa ja tasta syysta on tar-
keda, etta kipua mitataan, arvioidaan ja kirjataan riittdvan usein (Palliatiivinen hoito
ja saattohoito 2018). Lisaksi potilaan seka laheisten tiedon lisddminen niin ladkkeet-
tomista kuin ladkkeellisista menetelmista seka avoin kommunikointi, lisdavat kivun-
hoidon tehokkuutta (Crozier & Hancock 2012, 198-202). Lapsipotilaan kivun mittaa-
misen apuna on hyva kayttaa siihen tarkoitettuja mittareita. Ei riita, etta kipulddketta
vain maaratdan ja annetaan, vaan on tarkeaa, etta kipulddakkeen vastetta seurataan
saannollisesti. (Pouttu 2016.) Kipumittareita on useanlaisia, mutta kivun mittaamisen
luotettavuuden vuoksi yhdella potilaalla tulee hyddyntaa vain yhta, hyvaksi havaittua
mittaria hoitojakson aikana. Lapsipotilaiden kohdalla selvitetdan myos laheisten ha-

vaintoja lapsen kivusta ja sen voimakkuudesta. (Crozier & Hancock 2012, 198-202.)

Suun ja suoliston oireet

Saattohoidossa suun kuivuminen johtuu usein syljenerityksen vahentymisesta esi-
merkiksi kipuldadkkeiden, happihoidon ja lisddntyneen suun kautta hengittamisen
vuoksi. Kuiva suu on alttiimpi infektioille seka haavaumille, jotka aiheuttavat kipua

lapselle ja tekevat olosta epamukavan. Taman vuoksi suun kostuttaminen on tarkeaa
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ja siihen tarkoitukseen voi kayttaa veden lisaksi keinosylkea. Makuaistin muutokset ja

suussa oleva kipu voivat lisdtd myos lapsen ruokahaluttomuutta. (Sargeant & Cham-
ley 2013, 29-34; Sirkia 2018c; Tarnanen 2018.) Saattohoidossa olevalla lapsella saat-
taa ilmeta nielemisvaikeuksia, jotka voivat johtua muun muassa yleiskunnon laskemi-
sesta tai suun limakalvon vaurioista (Sirkia 2018c; Palliatiivinen hoito ja saattohoito
2018). Nielemisvaikeuksia helpottaa ruokavalion koostumuksen muuttaminen soseu-
tetuksi seka sangynpaadyn nostaminen, jotta ruokailuasento on luontevampi (Tarna-
nen 2018). Lapsipotilaalla voi esiintyd myos pahoinvointia, jota hoidetaan pahoin-

vointildaakkein. Naista yllamainituista syista lapsen paino voi laskea.

Lapsella saattaa ilmeta ummetusta, jonka aiheuttamiseen ovat merkittavana tekijana
vahvat kipuldakkeet. Ladkkeiden aiheuttamaa ummetusta voi helpottaa lapsilla me-
tyylinaltreksonilla, joka on todettu turvalliseksi seka tehokkaaksi ummetuksen hoi-
dossa. (Sirkia 2018c; Palliatiivinen hoito ja saattohoito 2018.) Vatsaonteloon kertyva
neste aiheuttaa lapsipotilaalle moninaisia lisdoireita kuten esimerkiksi kipua, pahoin-
vointia, narastysta ja oksentelua. Tasta syysta onkin tarkeaa, etta vatsaonteloon ker-

tynyt neste poistetaan. (Tarnanen ym. 2018.)

Hengitysvaikeudet

Kivun lisaksi hengitysoireet heikentavat elamanlaatua merkittavasti ja hengitysoirei-
siin on puututtava aktiivisesti (Sirkia 2018a). Saattohoidossa olevalle lapselle voi
muodostua pitkittynyt yska, joka hairitsee lepoa seka aiheuttaa lisdkipua. Loppuvai-
heessa yskiminen ei ole riittavan tehokasta ja tdma saattaa hankaloittaa eritteiden
poistumista. Lapsen oloa voi helpottaa poistamalla imukatetrin avulla eritteitd hdanen
nielustaan. (Lehto, Anttonen & Sihvo 2013, 395-402.) Lapsen hengitysvaikeudet voi-
vat nakya apuhengityslihasten kdyttona, madaltuneena happisaturaationa, hengitys-
vaikeuksina seka lisdaantyneena tai tyolaana hengitystyona. Lapsella voi olla myos
tunne siita, etta happi loppuu tai ettd han tukehtuu. (Siden 2018, 28; Lehto ym. 2011,
1086-1096.)

Hengenahdistusta voidaan hoitaa ladkkeellisesti esimerkiksi opioideilla, antamalla li-

sdahappea, poistamalla keuhkoissa olevaa nestetta sekd asentohoidon ja fysioterapian
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avulla. Puoli-istuva tai istuva asento tukevat hengitysta ja lisaksi ilmavirran suuntaa-

minen kasvoja kohti saattaa helpottaa hengenahdistuksen tunnetta. Lisdantynytta li-
maneritysta voidaan vahentaa ladkkeellisesti esimerkiksi antikolinergeilla, jotka va-
hentavat liman erittymista. (Lehto ym. 2013, 395-402; Tarnanen, Saarto & Laukkala
2018.) Lisaksi PEP-pulloon puhaltamisesta voi olla hyotya, jos lapsipotilas idn ja voin-
nin puitteissa jaksaa toteuttaa puhallukset oikein. Pulloon puhaltamisessa positiivi-
nen uloshengityspaine irrottaa limaa keuhkoputkista ja taten liman pois yskiminen

helpottuu. (Teikari 2018.)

Psyykkiset ja sosiaaliset oireet

Elaman loppuvaiheessa on huomioitava lapsipotilaan psyykkinen hyvinvointi seka jak-
saminen. Saattohoidossa oleva lapsi kdy lapi laajaa tunteiden kirjoa ja tarvitsee tukea
seka kuuntelijaa kuolemaansa saakka. Lapsella voi ilmeta uupumusta, vasymysta, ah-
distuneisuutta, unihirioitd sekd masennusta. (Heikkild 2009.) Saattohoidossa oleva
lapsi saattaa kokea jaavansa ulkopuolelle seka tuntea sosiaalisten suhteidensa muut-
tuneen. Tama voi aiheuttaa lapselle yllamainittuja henkisia oireita. (Pihlainen 2010,
17.) Psyykkisia ja sosiaalisia oireita voi yrittaa lievittaa yllapitamalla lapsen arjessa ha-
nelle mielekkaita asioita, tarjoamalla hanelle mieleisia aktiviteetteja ja antamalla ha-
nelle mahdollisuuden elaa mahdollisimman tadysipainoista elamaa kuolemaansa
saakka. Lapsen tulee saada olla lapsi elamansa loppuun saakka, joten han saa leikkia
ja tavata ikaisidaan kavereita niin pitkaan, kuin se vain voinnin kannalta on mahdol-

lista. (Ldéhteenmaki 2010, 3000.)

Palliatiivinen sedaatio

Yhtena hoitokeinona oireiden lievittamisessa voidaan kayttaa palliatiivista sedaa-
tiota. Se tarkoittaa hoitomenetelmas, jolla heikennetdan potilaan tajuntaa lddkkeelli-
sesti. Tahan paadytaan yhteisymmarryksessa potilaan ja hanen ldheistensa kanssa,
kun oireista on tullut sietamattémia hoidosta riippumatta eli kun esimerkiksi kipu on
sietdmatonta maksimaalisesta kivunhoidosta riippumatta. Muita oireita, joiden
vuoksi voidaan paatya palliatiiviseen sedaatioon ovat muun muassa hengenahdistus,
levottomuus, ahdistuneisuus sekd delirium. Palliatiivisen sedaation on tapahduttava

niin, etta potilas, laheiset seka hoitohenkilokunta hyvaksyvat tajunnan alentamisen
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tavan seka ymmartavat miksi ja miten se tehdaan. Palliatiivisen sedaation tarkoituk-

sena on helpottaa eldaman viimeisia hetkia ja taten taata laadukas ja hyva elama lop-
puun saakka. (Cherny & Radbruch 2009, 581-593; Hamunen 2012, 471-473.) On tar-
keda kertoa lapsipotilaan laheisille, etta palliatiivinen sedaatio ei lyhenna tai pidenna
lapsen elamaa vaan se helpottaa karsimysta, kun kaikki muut keinot on todettu riitta-

mattomiksi (Tarnanen 2018).

2.3 Kuoleman jalkeen

Kun lapsipotilas kuolee, hanta ja hdnen laheisiaan kohdellaan arvokkaasti seka kunni-
oittaen. Lapsen kuollessa sairaalaymparistossa laheisille on jarjestettava rauhallinen
tila seka aikaa lapsivainajan hyvastelyyn. Lapsen ollessa kotisaattohoidossa, tulee I3-
heisten ilmoittaa kuolemasta ensisijaisesti hoitavaan yksikkéon. Kuoleman toteaa
aina laillistettu ladkari joko kotona tai hoitavassa yksikossa. (Pihlainen 2010, 19; Ahl-
blad 2019, 99-100; Rautava-Nurmi, Westergard, Henttonen, Ojala & Vuorinen 2016,
454-456.) Perheelld on mahdollisuus olla tiiviisti yhteydessa saattohoitoa toteutta-

neeseen yksikkdon myos lapsen kuoleman jalkeen (Pihlainen 2010, 17).

Hoitava ladkari kirjoittaa kuolintodistuksen ja ilmoitus lapsen kuolemasta menee vir-
kateitse virallisille tahoille kuten esimerkiksi seurakuntaan, Kelaan ja pankkiin.
Yleensa hautausluvan saa potilasta hoitaneelta ladkarilta. Mikali tarvitsee tehda ruu-
miinavaus, keskustellaan siitd laheisten kanssa. Lahiomaisia ohjataan tarvittaessa
hautausavustuksessa, vakuutusasioissa, hoitomaksuista, perunkirjoituksesta, vertais-
ryhmatoiminnasta sekd muista tarkeista kaytannon jarjestelyistd. (Rautava-Nurmi
ym. 2016, 457-458.) Lisdksi laheisille tulee kertoa lapsen kuolemaan liittyvista asi-
oista, ammattiavun mahdollisuudesta seka surun kokemisesta ja kasittelysta (Savolai-

nen, Kaunonen & Aho 2013, 232-233).
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3 Suru ilmiona ja luopumisen prosessi

Kun tulee se hetki, ettd on siirryttava kohti saattohoitoa ja eldamasta luopumista, nou-
see karsimys ja suru vahvasti esille. Karsimys koskettaa potilaana olevaa lasta, per-
hettd, laheisid seka hoitohenkildkuntaa, mutta sen muoto on erilainen ja voimakkuus
eritasoinen. Lisaksi lahestyva kuolema nostaa pintaan monia muita tunteita seka aja-
tuksia. (Mattila 2017, 917-918.) Suru on olemisen tila, joka kulkee mukana koko ela-
man ja muuttaa muotoaan ajansaatossa. Sureminen alkaa jo lapsen sairastuttua ja
talloin sureva alkaa vahitellen valmistautua lahestyvan kuoleman tuomiin muutok-
siin. Tata voi kuvata luopumisen prosessin aloittamiseksi. On myos tutkittu, etta su-
rua lievittaa sosiaalinen tuki ja surusta keskusteleminen. (Pulkkinen 2017, 206-211;

Itkonen 2018, 40-45.)

Suru on niin moniulotteinen kasite, ettd sen maarittely selkedsti ja yksinkertaisesti on
lahes mahdotonta (Aho 2010, 13). Tunteena suru voidaan maaritella dynaamiseksi
prosessiksi, joka muuttuu ajan mittaan, aaltoilee ja tulee esille vaiheittain. Surun tun-
teidenkirjo on rajaton ja yhdessa tajunnan kanssa se muodostaa surun kasittamisen
seka kasittelyn. Surun kasittelemiseen kuuluu vahvasti myds teot ja toiminta kuten
esimerkiksi hautajaisten jarjestely ja haudalla kdyminen. (Pulkkinen 2017, 57, 75,
192-193, 210-211.) Suru vaikuttaa surevaan monin tavoin ja silld on niin emotionaali-
nen, kehollinen kuin sosiaalinenkin ulottuvuus. Myos ymparistotekijoilld on vaikutuk-
sensa surevaan. (Iltkonen 2018, 293-295.) Lisdksi henkinen tuki ja tuen tarpeen tun-
nistaminen ovat suuressa roolissa saattohoitoon siirryttdessa, sen aikana seka kuole-

man jalkeen. (Mattila 2017, 917-918.)

Surun tunteminen on yksilollistd seka kokonaisvaltaista. Se on enemman kuin vain
tunne ja sen vuoksi surulla on vaikutuksia niin kehon toimintaan kuin terveyteen.
Suru voi aiheuttaa esimerkiksi erilaisia kiputuntemuksia, huimausta, hiustenlahtoa,
hengenahdistusta seka kylmyyden tunnetta, jota ei perinteisilla [ammittelykeinoilla
saa poistettua. (Pulkkinen 2017, 71, 132-135; Itkonen 2017, 2110-2115.) Suru voi vai-

kuttaa niin surevan identiteettiin kuin eldamaan, ja sen myota koetut tunteet ovat mo-
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nialaisia. Sureva voi kokea esimerkiksi katkeruutta ja raivoa, ikavaa ja vaaryytta, ki-

pua ja syyllisyytta seka tyhjyyden tunnetta ja epduskoa. Toisaalta sureva voi kokea
myo6s helpotuksen tunteita siita, kun ei tarvitse enda pelata saattohoidossa olevan
lapsen puolesta ja seurata sivusta kuolevan lapsen elamaa. (Pulkkinen 2017, 71-74,

99-104, 111-112, 193; Itkonen 2017, 2110-2115; Aho 2010, 14.)

Lapsen surun tunnistaminen seka kehitysvaiheiden tunteminen helpottavat lapsipoti-
laan tukemista surun ja ahdistuksen keskella. Alle 8-vuotiaat lapset ilmaisevat suru-
aan usein leikin kautta. Yli 8 vuotiaat lapset kykenevat kertomaan surustaan sanalli-
sesti ja tdma helpottaa surun tunnistamista sekd avun antamista. Vihjeita lapsen su-
rutyosta voi saada tarkkailemalla lapsen leikkeja seka niissa esille nousevia teemoja.
Pienen lapsen voi olla vaikeaa tunnistaa omaa suruaan, joka voi ilmeta lapsella esi-
merkiksi pelkona, paniikkina tai vihamielisyytena. Lapsen kayttaytyessa itselleen epa-
ominaisella tavalla, saattaa se olla merkki lapsen suremisesta. (Erjanti & Paunonen-

Ilmonen 2017, 90-98.)

4 Lapsipotilaan saattohoito ldheisten ja ammattilais-

ten nakokulmasta

Lapsen ollessa potilaana on huomioitava hdanen lisdakseen myds koko perhe. Laheiset
tarvitsevat tukea niin lapsen saattohoidon aikana kuin lapsen kuolemankin jalkeen

kaikkina vuorokauden aikoina. Moniammatillinen tydéryhma takaa lapsipotilaan saat-
tohoidon lisdksi laheisten mahdollisimman laaja-alaisen tuen saamisen. (Hovi & Sirkia

2010, 3027-3031.)

Perhekeskeinen hoitotyo

Perhekeskeinen hoitotyd perustuu useisiin perusperiaatteisiin, kuten ihmisarvoon ja
sen kunnioittamiseen, tiedon jakamiseen, yhteistydhon seka hyvaan hoitoon. Perhe-
keskeisessa hoitotydssa hoito suunnitellaan ja toteutetaan koko perheelle, eika vain

lapselle. (Smyth, Abernethy, Jessup, Douglas & Shields 2017, 168.) Avoin seka hyva
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suhde perheiden ja ammattilaisten valilla auttaa lapsipotilasta sopeutumaan sairaa-

laan seka vahentamaan pelkoa ja ahdistusta sairaalahoidon aikana. Lisaksi on huo-
mattu, etta perheen osallistuminen hoitoon voi vaikuttaa positiivisesti muun muassa
lapsen kasvuun, kognitiiviseen kehitykseen, koulumenestykseen seka kipuun. (Mat-
ziou, Manesi, Vlachioti, Perdikaris, Matziou, Chliara & Mpoutopoulou 2018, 810.)
Perhekeskeinen hoitotyd on merkittavassa roolissa potilaita hoidettaessa, silla yhden
perheenjasenen sairastuminen vaikuttaa koko perheen elamaan. Tarkeana osana
hoitoa ovat myos perheenjasenten kohtaaminen seka hoitaminen. Perhekeskeisessa
hoitoty6ssa huomioidaan lisaksi potilaan |aheisten osallistuminen hoitoon seka hei-
dan toiveensa. (Astedt-Kurki, Jussila, Koponen, Lehto, Maijala, Paavilainen & Potin-

kara 2008, 5-8.)

Laheiset osana lapsipotilaan saattohoitoa

Palliatiivinen hoito ja saattohoito on otettava laheisten kanssa puheeksi, kun paran-
tavaa hoitoa ei enda ole ja voidaan olettaa, ettei lapsi tule elamaan aikuisikaan
saakka (Helander ym. 2016, 1008-1010). Kun tavoitteena on tarjota saattohoidossa
olevalle lapselle parasta saatavilla olevaa hoitoa, ovat lapsipotilaan ldheiset suuressa
roolissa. Laheiset tuntevat lapsen parhaiten, joten he ovat merkittava osa lapsen
saattohoitoa toteuttavaa tiimia. Lisaksi laheisten lasndolo saattohoidon aikana toimii

lapselle tarkedna elamanlaadun lisdajana. (Classen 2012, 13-16.)

Kun kyse on kuolemasta ja lapsesta, on pienilldkin yksityiskohdilla suuret merkitykset.
Laheisille voi jaada todella elavasti mieleen se, millaisissa olosuhteissa lapsi lopulta
kuolee. (Takala ym. 2011, 38; Lahteenméki 2010, 3000.) Hoitoymparistolla voi olla
suuri merkitys laheisten jaksamiseen, silla usein laheiset arvostavat myonteista ja
mutkatonta ilmapiiria, jossa he voivat kertoa kokemuksistaan seka tunteistaan avoi-
mesti (Pihlainen 2010, 17). Suuressa roolissa ovat myos laheisten seka lapsen toivei-

den ja tarpeiden huomioiminen seka toteuttaminen (Helander ym. 2016, 1008-1010).

Hyvaan saattohoitoon kuuluu oleellisena osana ldheisten tukeminen, neuvonta seka
ohjaus. Laheisid voidaan tukea surussa seka luopumisen prosessin etenemisessa, kes-
kustelemalla tapahtumista seka tulevasta avoimesti. (Pihlainen 2010, 17.) Kun perhe

saa tietda lapsen saattohoidosta ja lopulta lapsi kuolee, on muistettava henkisen
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tuen merkitys (Iltkonen 2017, 2110-2115). Lapsen kuoleman jdlkeen laheiset voivat

yrittaa edistaa selviytymistaan eri tavoin. Keinoja, jotka voivat auttaa selviytymaan
ovat muun muassa kuoleman kohtaaminen, edeltdvat kokemukset kuolemasta, usko
oman elaman ja arjen jatkuvuuteen, tarvittavan tuen vastaanottaminen seka surun

kohtaaminen. (Savolainen, Kaunonen & Aho 2013, 232-233.)

Lapsipotilaan saattohoito ammattilaisen ndkékulmasta

Lasten saattohoito vaatii sosiaali- ja terveysalan ammattilaiselta vankkaa ammattitai-
toa seka hienotunteisuutta, tietoa, oikeanlaista asennetta ja taitoa olla lasna. Kuo-
lema herattdd ammattilaisissa monia tunteita, mutta kun kyse on lapsesta, on tun-
teet erilaiset kuin esimerkiksi ikdihmisen kuollessa. (Stayer & Lockhart 2016, 350-
356.) Lapsipotilaan kuoleminen laittaa ammattilaisen ajattelemaan elaman epaoikeu-
denmukaisuutta, sillad ajatellaan, etta lapsen elama loppuu kesken (Saarto ym. 2015,
299). Koska suru koskettaa myods ammattilaisia, on tarkeaa, etta tyoyhteisossa kay-
daan keskustelua saattohoitoon ja omiin ajatuksiin liittyvista asioista (Pihlainen 2010,
15). Ammattilainen tarvitsee tukea ja mahdollisuuden jakaa omia kokemuksiaan,
koska surun kokeminen altistaa uupumukselle sekd muistuttaa oman elaman haurau-
desta. Tyonohjaus on yksi keinoista, joilla voidaan lisatd ammattilaisen tietoisuutta

omista voimavaroista seka niiden tukemisesta. (Saarto ym. 2015, 299-302.)

5 Kirjallinen materiaali hoidon ja ohjauksen tukena

Kirjallinen materiaali voi olla lyhyt ohje tai useamman sivun mittainen opas, jonka
tarkoituksena on antaa asiakkaalle tietoa hanelle uudessa tilanteessa. Kirjallisen ma-
teriaalin, kuten oppaan hyodyntaminen ja antaminen tukevat ohjaustilannetta seka
lisaavat halutun kohderyhman tietoisuutta. Suurin hyoty oppaasta saadaan silloin,
kun se on tarkoituksenmukaiseksi ja selkedksi suunniteltu sekd suunnattu tietylle
kohderyhmalle. Kirjallisen materiaalin etu on se, etta siihen voi palata myéhemmin
uudelleen. (Kyngas, Kaaridginen, Poskiparta, Johansson, Hirvonen & Renfors 2007,

124-127.)
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Oppaan on tarkedaa olla sisalloltaan seka kieleltddn ymmarrettava ja selked. Helposti

luettava ja riittavan suuri kirjaisintyyppi tukee oppaan luettavuutta. Kun oppaassa
halutaan korostaa tarkeita asioita, voi kohdat joko alleviivata tai tummentaa. Sel-
keytta lisaa se, ettd jokaisessa kappaleessa tuodaan esille vain yksi asia, paaasia tulee
esille jo ensimmaisessa lauseessa ja teksti on kirjoitettu aktiivimuodossa. Tekstin tu-
kena voi halutessaan hyddyntaa kuvia, kuvioita tai taulukoita, joiden tarkoituksena
on herattaa lukijan mielenkiintoa seka kertoa asiasta konkreettisia esimerkkeja. (Kyn-

gés ym. 2007, 124-127.)

Hyva opas on koottu ajankohtaisesta tiedosta sekd se huomioi ihmisen psyko-fyysis-
sosiaalisena kokonaisuutena. Oppaan tulee vastata riittavan tarkasti tarkeimpiin ky-
symyksiin kuten mita, miksi, milloin, miten ja missa, mutta tasta huolimatta oppaan
tulee pysya tiiviind ja napakkana kokonaisuutena. On myos tarkeda, etta kirjallinen

materiaali sisdltaa yhteystietoja, joihin lukija voi ottaa yhteytta tarpeen tullen ja ta-

ten saada lisatietoa. (Kyngds ym. 2007, 124-127.)

6 Opinnaytetyon tarkoitus, tavoite ja tutkimuskysy-

mys

Opinnaytetyon tarkoituksena on selvittda nayttoon perustuvan tutkitun tiedon poh-
jalta, mita on parantumattomasti sairaan lapsipotilaan hyva elaman loppuvaiheen
hoito. Lisdksi tarkoituksena on tuottaa laheisille suunnattu opas Keski-Suomen kes-
kussairaalan lastenosastoille. Opas tarjoaa tietoa siitd, miten laheiset voivat luonte-
vasti toimia keskeisend osana onnistunutta saattohoitoa. Opinnadytetyon tavoitteena
on tuottaa tutkittua tietoa, jonka avulla lisdtdaan laheisten tietoisuutta lapsen saatto-
hoidosta. Huolimatta siitd, ettd opas on suunnattu laheisille, voivat sosiaali- ja ter-
veysalan ammattilaiset kerrata oppaan avulla saattohoitoon liittyvia asioita esimer-
kiksi potilaiden seka ldheisten ohjaustilanteissa. Lastenosastolla jarjestetdan osasto-
tunti lapsipotilaan saattohoitoon liittyen. Kirjallisuuskatsauksen avulla haetaan vas-
tausta tutkimuskysymykseen: Mita on lapsipotilaan hyva saattohoito lapsen ja laheis-

ten nakokulmasta tarkasteltuna?
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7 Opinnaytetyon toteutus

Opinnadytetyon kehittamisymparistona oli Keski-Suomen keskussairaalan lastenosas-
tot, joihin kuuluvat lastenosasto, lasten pdivdosasto seka vastasyntyneiden osasto.
Keski-Suomen keskussairaalan lastenosastoilla hoidetaan kaikkia osastohoitoa tarvit-
sevia lapsipotilaita vastasyntyneista 15-vuotiaisiin nuoriin saakka, lukuun ottamatta
psykiatrisia potilaita. (Lastentaudit 2019.) Opinnaytetyo toteutettiin kuvailevana kir-
jallisuuskatsauksena, jonka tulosten pohjalta tehtiin kehittdmistehtavana opas lahei-
sille. Vaikka opas suunnattiin ensisijaisesti lapsipotilaan laheisille, voivat sosiaali- ja

terveysalan ammattilaiset hyddyntaa sita tyossaan.

Yksi ensimmaisista vaiheista opinnaytetyon toteutuksessa oli perehtya toimeksianta-
jan toimintaan saattohoitotilanteissa. Heilta saatuja tietoja hyodynnettiin teoriaosuu-
den sekd oppaan teossa lisdamalla opinndytetydhon oleellisia aihealueita ja etsimalla
niista tarkempaa tietoa. Taten myos kehittdmistehtavana tuotettava opas muodostui

toimeksiantajan toiminnan mukaiseksi ja kaytannonlaheisemmaksi.

7.1 Kuvaileva kirjallisuuskatsaus ja kehittamistehtava

Tutkimusmenetelmana kirjallisuuskatsaus muodostaa yleiskuvan aiemmasta tutki-
mustiedosta. Kirjallisuuskatsaukset jaetaan usein systemaattisiin ja kuvaileviin kirjalli-
suuskatsauksiin sekd metatutkimuksiin. Kaikki kirjallisuuskatsauksen tyypit sisaltavat
kirjallisuuden hakemisen ja arvioinnin seka aineiston perusteella tehdyn analyysin ja
synteesin. (Suhonen, Axelin & Stolt 2016, 7-9; Kangasniemi, Utriainen, Ahonen, Pie-
tila, Jaaskeldinen & Liikanen 2013, 293.) Tutkimusmenetelman avulla pyrittiin saa-
maan kokonaiskuva lapsipotilaan hyvasta saattohoidosta seka 16ytamaan kirjallisuus-
katsauksen kautta vastauksia laadittuun tutkimuskysymykseen. Tutkimusmenetel-
maksi valikoitui kuvaileva kirjallisuuskatsaus, koska aiheesta I6ytyi riittavasti hyvia
lahteitd, joiden pohjalta voitiin toteuttaa kriittista ja perusteellista arviointia. Lisaksi
kayttdéon haluttiin menetelma, joka mahdollisti tutkimuksen vapaamuotoisemman

toteuttamisen.
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Kuvailevassa kirjallisuuskatsauksessa ei ole selkeita saantdjd, vaan siina kdytetaan

laaja-alaista aineistoa, jonka avulla pyritdan kuvaamaan tutkittua asiaa kokonaisval-
taisesti (Salminen 2011, 6-7). Kuvailevan kirjallisuuskatsauksen avulla voidaan koota,
kuvailla seka jasennelld yhteen jo aikaisemmin tutkittua tietoa. Se on yksi keskeisim-
mista tutkimusmenetelmista hoitotieteellisissa tutkimuksissa. Kuvailevan kirjallisuus-
katsauksen tarkoituksena on etsia vastauksia siihen, mita tutkitusta ilmiosta tiede-
taan entuudestaan ja mitka ovat keskeiset kasitteet seka kasitteiden valiset suhteet.
Kuvailevan kirjallisuuskatsauksen avulla saadaan laadullinen ja kuvaava tulos valitun
aineiston perusteella. Sen erityispiirteita ovat kuvailu, aineistolahtdisyys seka tutkit-
tavan ilmién ymmartaminen. Kuvailevassa kirjallisuuskatsauksessa on nelja vaihetta:
Tutkimuskysymyksen muodostaminen, aineiston valinta, kuvailun rakentaminen seka
tulosten tarkastelu. Tutkimuskysymys on keskeisimpia osia kuvailevassa kirjallisuus-
katsauksessa. Hyva tutkimuskysymys on hyvin rajattu ja riittdvan ytimekas, jotta sy-

vallisempi tutkiminen mahdollistuu. (Kangasniemi ym. 2013, 291-298.)

Kehittamistutkimukseen kuuluu kaksi vaihetta, kehittamistehtava seka tutkimus. Ke-
hittamistehtava tarkoittaa opinndytetyon prosessin perusteella syntyvaa opinnayte-
tyota, jossa noudatetaan tutkimusmenetelmia. (Kananen 2012, 45.) Tuotteistettua
opinnaytetyota kutsutaan usein kehittamistutkimukseksi, jossa kehittamisella pyri-
tddan aiemmin luodun tavoitteen saavuttamiseen konkreettisin keinoin (Toikko &
Rantanen 2009, 14-21). Taman opinnaytetyon kirjallisuuskatsauksen pohjalta tehty

opas toteutettiin kehittamistehtavana.

7.2 Aineiston hakeminen seka sisaanotto- ja poissulkukriteerit

Kun aiheeseen oli tutustuttu riittavasti, aloitettiin aineiston hakeminen (ks. kuvio 1).
Kattava kuva tutkittavasta aiheesta muodostui tarkastelemalla useita erilaisia aineis-
toja siihen liittyen. Haasteeksi muodostui se, etta lasten saattohoitoa oli tutkittu huo-
mattavasti vahemman kuin aikuisten, mutta tdsta huolimatta materiaalia 16ytyi riitta-
vasti. Aineistohakua tehtiin valittujen hakusanojen pohjalta (ks. kuvio 1) sekéa suo-

meksi, englanniksi etta ruotsiksi. Hakusanojen maarittelyssa hyodynnettiin MeSH- ja
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FinMeSH-sanahakuja. Aineiston hakemiseen kaytettiin Jyvaskylan ammattikorkea-

koulun seka Itd-Suomen yliopiston tarjoamia tietokantoja.

Alustavat haut )
Valitut hakusanat

¢ Cinahl, Academic Search Elite,
PubMed, Medic, Elektra,
Medline, Aleksi, Arto ja Google

e Saattohoito / palliatiivinen
hoito / terminaalihoito /
kuolevan hoito / palliative
care / hospice care / end of
life care / terminal care /
terminalvard
AND

e Lapsi / lapsen / child /

Valitut tietokannat children / barn / pediatric /

paediatric / kids

Scholar

¢ Cinahl, PubMed, Medic,
Academic Search Elite

Kuvio 1. Aineiston hakemisen eteneminen

Kun tutkimuskysymys oli muotoutunut lopulliseen muotoonsa ja hakusanat valittu,
aloitettiin sisddnotto- ja poissulkukriteereiden maarittaminen. Varsinainen aineiston
hakeminen aloitettiin, kun sisddnotto- ja poissulkukriteerit (ks. taulukko 1) olivat va-
littu. Aineistonhaku tehtiin maaliskuussa 2019. Aineiston hakemiseen kaytettaviksi
tietokannoiksi valikoituivat Cinahl Plus Full text (EBSCO), PubMed, Medic sekd Acade-
mic Search Elite (EBSCO). Lisaksi hydynnettiin Google Scholaria. Aineiston hakemista
suoritettiin elektronisten lahteiden lisaksi myds manuaalisesti hyddyntaen tutkimus-
ten lahdeluetteloita. Aineiston lopulliseen valintaan vaikutti ratkaisevasti se, kuinka

sisalto vastasi valittuun tutkimuskysymykseen.

Medic oli kaytetyista tietokannoista ainut kotimainen. Tiedonhaku tehtiin paaasialli-
sesti englanninkielelld, koska lasten saattohoidosta |6ytyi suomen- ja ruotsinkielella
melko vahan tutkittua tietoa. Lisdksi englanninkieliset aineistot olivat ajankohtaisem-

pia verrattuna suomen- ja ruotsinkielisiin aineistoihin.
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Taulukko 1. Sisdaanotto- ja poissulkukriteerit

Sisdanottokriteerit - Tutkimuskysymyksen kannalta oleellinen tutkimus, joka
kasitteli lapsen saattohoitoa
- Koko teksti ja abstrakti saatavilla
- Aikaraja 2009-2019
- Vertaisarvioitu
- Suomen-, englannin- tai ruotsinkielinen
- Luotettava julkaisupaikka
Poissulkukriteerit - Teksti ei saatavilla kokonaisuudessaan
- Aikarajan (2009-2019) ulkopuolella oleva tutkimus
- Ammattilehtien artikkeli
- Tieteellinen julkaisu, joka ei ole sovellettavissa suomalai-
seen hoitotyohon

- Ei kasittele opinnaytetyon aihetta

Valitut hakusanat osoittautuivat toimiviksi ja materiaalia |6ytyi eri tietokannoista laa-
jasti (ks. kuvio 2). Hakutuloksia rajattiin sisddnottokriteereiden mukaisiksi ja [6yty-
neista aineistoista valittiin otsikon perusteella parhaiten tutkimuskysymykseen vas-
taavat. Valituista aineistoista luettiin abstraktit ja rajattiin pois ne aineistot, jotka ei-
vat vastanneet tutkimuskysymykseen. Taman jalkeen valitut aineistot luettiin koko-
naisuudessaan lapi, jonka myota valikoitui parhaiten tutkimuskysymykseen vastaavat
aineistot. Aineiston haun perusteella kirjallisuuskatsaukseen valikoitui viisi aineistoa.

(ks. liite 1).

Lopullinen aineisto luettiin huolellisesti lapi kiinnittden huomiota laatuun ja sen jal-
keen aloitettiin sisallonanalyysin tekeminen. Valinnan ulkopuolelle jai useita artikke-
leita, jotka liittyivat henkilékunnan tai opiskelijoiden kokemuksiin ja heidan tietonsa
liséamiseen tai vastaavasti artikkeleissa oli tutkittu saattohoitoa vain suppeasti yksit-
tdisen sairauden tai oireen kannalta. Kirjallisuuskatsaukseen valikoitui mukaan aineis-
toa myos laheisten kokemuksista sekd nakékulmista, silla niistd saatu tieto osoittau-
tui hyodylliseksi kirjallisuuskatsauksen pohjalta toteutettua opasta ajatellen. Lisaksi

laheiset miellettiin oleelliseksi osaksi lapsipotilaan saattohoitoa.



Cinahl

Palliative care or
end of life care or
terminal
care or hospice
care

AND

pediatric*

or paediatric* or
child*or
children*

Hakutuloksia
4488

Rajataan
full text, abstract
available, peer
reviewed, publis-
hed date 2009-

PubMed

"Palliative care"
or "end
of life care'" or
"terminal
care' or "hospice
care"

AND

pediatric*
or paediatric* or
child*or children
* or kid*

Hakutuloksia
10511

Rajataan
abstract, free full
text, 10 years,

Medic

Saattohoito TAIl
"palliatiivinen
hoito'" TAI
terminaalihoito
TAI "kuolevan
hoito" TAI
terminalvard

AND

laps* TAIl lapsen
TAl barn*

Hakutuloksia
1729

Rajataan
vain kokotekstit,
2009-2019

21

Academic
Search Elite

"Palliative care"
or "end
of life care" or
"terminal
care" or "hospice
care"

AND

pediatric*
or paediatric* or
child*
or children* or
kids*

Hakutuloksia
4877

Rajataan

full text, scholarly

enelish ' (Peer Reviewed)
2019 & Hakutuloksia journals, english,
341 2009-2019
Hakutuloksia Hakutuloksia
306 1053
Hakutuloksia
586
Otsikon
perusteella valittu
104
Abstraktin
perusteella valittu
29

Koko tekstin
perusteella valittu
5

Kuvio 2. Aineiston haku
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7.3 Aineiston analysointi sisallénanalyysilla

Sisallonanalyysilla tarkastellaan sanallisesti tutkimusaineistoa seka pyritadan saamaan
tutkittavasta aineistosta tiivis ja yleisessd muodossa oleva jasennelty kuvaus (Tuomi
& Sarajarvi 2018, 117; Kangasniemi ym. 2013, 296). Sisallénanalyysi voi olla aineisto-
lahtoista eli induktiivista tai teorialahtoista eli deduktiivista. Aineistolahtdisessa sisal-
I6nanalyysissa edetadn kolmen vaiheen kautta, jotta aineiston esittaminen seka ko-
koaminen tapahtuvat jarkevasti. Ensin aineisto redusoidaan eli pelkistetdan, seuraa-
vaksi aineisto klusteroidaan eli ryhmitelldan ja viimeiseksi aineisto abstrahoidaan eli
luodaan teoreettiset yleiskasiteet. Teorialahtoisessa sisallonanalyysissa teoria on
pddosassa ja sen tavoitteena on uudistaa teorioita. (Kankkunen & Vehvildinen-Julku-

nen 2013, 167; Tuomi & Sarajarvi 2018, 122.)

Kirjallisuuskatsauksen aineisto analysoitiin aineistolahteisella sisallonanalyysilla.
Aluksi aineisto pelkistettiin etsimalla tutkimuskysymykseen vastauksia taulukoimalla
ja samalla karsittiin pois tutkimuskysymyksen kannalta epdolennaiset asiat. Taiman
jalkeen aineisto ryhmiteltiin eli etsittiin yhtaladisyyksia seka eroavaisuuksia pelkista-
malla |6ydettyja vastauksia, joiden mukaan aineisto jaettiin viiteen eri alaluokkaan.
Alaluokiksi muodostuivat elaman loppuvaiheen kokonaisvaltainen hoito, lapsen, ha-
nen ikdnsa ja kehitystasonsa huomioiminen, kdrsimyksen vahentaminen, ldheisten
huomiointi seka vuorovaikutus laheisten ja ammattilaisten valilla. Viimeisessa vai-
heessa aineisto kasitteellistettiin eli koostettiin alaluokkia kuvaavat ylakasitteet, jotka
ovat lapsipotilaan hyva saattohoito lapsen nakokulmasta (ks. kuvio 3) seka lapsipoti-
laan hyva saattohoito ldheisten nakokulmasta (ks. kuvio 4). (Tuomi & Sarajarvi 2018,
122-127; Kankkunen & Vehvildinen-Julkunen 2013, 169.) Sisdllénanalyysin myota saa-

tua tietoa hyodynnettiin kehittdmistehtavana syntyneessa oppaassa.

7.4 Oppaan tuottaminen

Oppaan tekeminen aloitettiin suunnittelemalla sen sisaltda ja tutustumalla toimeksi-

antajan toimintaan. Taman vuoksi keskustelua kaytiin toimeksiantajan kanssa sahko-
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postin valitykselld. Lupa vastausten hyédyntamiseen seka julkaisemiseen saatiin kysy-

myksiin vastanneilta. Sen lisdksi, ettd osastojen sairaanhoitajat vastasivat perusteelli-
sesti seka laajasti heille esitettyihin kysymyksiin, antoivat he lastenosaston paivitetyn

saattohoitosuunnitelman luettavaksemme.

Sairaanhoitajien vastaukset saattohoitoon liittyviin kysymyksiin
Toimeksiantajalle esitettyihin kysymyksiin vastasi yhteensa kaksi sairaanhoitajaa. Sai-
raanhoitajilta kysytyt kysymykset olivat:
1) Kuinka saattohoitoa yksikdssanne toteutetaan? Onko osastolla saattohoito-
suunnitelma kaytossa?
2) Kuinka yksikdssanne laheiset otetaan mukaan lapsen saattohoitoon? Missa
asioissa laheiset tarvitsevat eniten tukea saattohoidon aikana?
3) Mitka ovat Iaheisten yleisimpia kysymyksia liittyen lapsen saattohoitoon?

4) Mitka ovat tarkeimmat asiat, jotka oppaan tulee sisaltaa?

Saatujen vastausten perusteella saattohoitotilanteen lahestyessa osastoilla tehtiin
vanhempien kanssa yksilollinen saattohoitosuunnitelma lapselle. Saattohoitosuunni-
telma voitiin tarvittaessa tehda jo ennen lapsen syntymaa. Vastauksista nousi esille,
ettd kivun hoito, hyva perushoito seka laheisten ja lapsipotilaan toiveiden kuulemi-
nen ja toteuttaminen olivat saattohoidon kannalta tarkeimpia asioita. Saatujen vas-
tausten perusteella saattohoitovaiheessa osaston roolina oli olla olemassa, koska
lapsi voi tarvita my0s sairaalahoitoa. Lastenosastolta seka lastenpoliklinikalta tehtiin
seka suunnitellusti etta paivystyksellisesti kotikdynteja ja osasto vastasi saattohoito-
potilaiden hoidosta etenkin iltaisin seka viikonloppuisin. Vastauksista kavi ilmi, etta
osasto teki tiivista yhteistyota lastenpoliklinikan, lasten neuropoliklinikan seka yli-

opistollisen sairaalan kanssa.

Molemmilla osastoilla ldheiset otettiin mukaan saattohoidon suunnitteluun ja heille
annettiin mahdollisuus olla lapsen kanssa vuorokauden ympari. Tama toteutettiin
niin, etta lapselle ja ldheisille jarjestettiin rauhallinen huone ja hoito keskitettiin vuo-
rossaan yhdelle hoitajalle, jotta vaihtuvuus olisi pienempaa ja hyvan sekéa luotettavan
hoitosuhteen luominen onnistuisi. Vastauksissa nousi esille myds se, etta [aheisten

jaksamiseen kiinnitettiin osastoilla huomiota. Laheisille tarjottiin hengéhdystaukoja
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seka mahdollisuus lepoon. Osastoilla tarjottiin [aheisille, hoitajien ja ladkareiden li-

saksi muun muassa psykologin ja sosiaalitydntekijan palveluita.

Vastausten perusteella laheisten yleisimmaksi kysymykseksi muodostui se, etta saa-
vatko he olla jatkuvasti lasna lapsen luona. Lisaksi yleisimpia kysymyksia olivat saat-
tohoidon kestoon, kivun hoitoon, odotettavissa oleviin asioihin, palliatiivisen sedaa-
tion oikeaan ajankohtaan seka kuoleman jalkeisiin asioihin liittyneet kysymykset.
Opinndytetydn pohjalta toteutetun oppaan kannalta pyysimme edeltdvasti toiveita
oppaan sisallosta. Esille tuli, ettd oppaan olisi hyva sisaltaa hyodyllisia yhteystietoja
seka ohjeita kuoleman jalkeen tapahtuviin asioihin kuten hautauslupaan liittyen. Li-
saksi linkit, joiden kautta voi saada vertaistukea koettiin tarkeiksi. Saimme toiveen

my0s siitd, ettd oppaan tulisi olla mahdollisimman selkea ja kdaytannénlaheinen.

Oppaan muodostuminen

Koska aihe on raskas ja tilanne ldheisille vaikea, haluttiin opas pitaa mahdollisimman
selkedna ja tama oli myos toimeksiantajan toive. Taten opinnaytetyon ja kirjallisuus-
katsauksen avulla |6ydettya tietoa tiivistettiin ja oppaassa hyodynnettiin vain oleelli-
simpia asioita. Opas perustui kriittiseen tiedonhakuun ja tarkasteluun seka huolella
valittuun ajankohtaiseen tietoperustaan. Oppaan pituus pyrittiin pitamaan mahdolli-
simman lyhyena, jotta siita ei tulisi liian pitka ja taten epakaytanndllinen. Huomioon

otettiin kuitenkin se, etta oppaasta loytyisi riittavasti hyodyllista tietoa.

Oppaasta haluttiin visuaalisesti mielenkiintoinen ja tasta syysta huomiota kiinnitettiin
sivujen sisaltoon, fonttiin seka kuvitukseen. Nama asiat myos lisdsivat oppaan sel-
keyttd. Oppaan kuvat ovat toisen tekijan itse ottamia, joten kirjallista lupaa kuvien
kdyttoon ei tarvinnut pyytaa erilliselta taholta ja taten tekijanoikeuslaki huomioitiin
(Tekijanoikeuslaki 1961/404, 1 §, 49a §.) Lisdaksi oppaan teossa huomioitiin sen kay-
tannollisyys, jolloin siina olevien tietojen soveltamisesta arkielamaéan tulee luontevaa

seka helppoa.

Opas koostui kansilehdests, sisdllysluettelosta, viidestatoista sivusta seka takaleh-
destd. Oppaan kuvitus oli luontoaiheinen. Opas sisalsi lukijalle suunnatun osuuden

seka tietoa saattohoidosta, kokonaisvaltaisesta hoidosta, lapsipotilaasta, lapsella
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mahdollisesti ilmenevista oireista seka niiden lievittamisestd. Oppaassa otettiin huo-

mioon lapsipotilaan fyysiset, psyykkiset seka sosiaaliset tarpeet. Oppaassa kerrottiin
yleisia piirteita, jotka voivat viitata lahestyvaan kuolemaan seka siita, mita tulee
tehda lapsen kuoleman jalkeen. Oppaasta loytyi my0ds linkkeja liittyen esimerkiksi
kdaytannon jarjestelyihin seka tarkeita yhteystietoja, joihin laheiset voivat halutessaan
ottaa yhteytta. Yhteystiedot sisalsivat muun muassa toimeksiantajan, sairaalapasto-
rin seka sosiaalityontekijoiden tietoja ja kriisiavun seka vertaistuen tietoja. Lisaksi op-
paassa huomioitiin ldheiset muun muassa kertomalla kuinka he voivat osallistua saat-

tohoitoon.

Oppaan valmistuminen

Viimeisena vaiheena lahetimme seka opinndytetyon etta tuotetun oppaan toimeksi-
antajalle. Pyysimme tyontekijoiltd kommentteja seka kehittdmisideoita oppaaseen
liittyen. Kommenttien perusteella opas sai lopullisen muotonsa. Taten opas suunnat-
tiin yksikon toimintatapojen mukaiseksi ja siita tuli toimiva kokonaisuus. On tutkittu,
ettd kehittamistehtavan kannalta on hyodyllista osallistaa toimeksiantajaa seka am-
mattilaisia, koska heilld on ainutlaatuisia kokemuksia ja ainutlaatuista tietoa yksikon

toimintatavoista (Toikko & Rantanen 2009, 90).

Oppaan pohjana olivat kirjallisuuskatsauksen tulokset seka toimeksiantajan toiveet.
Toimeksiantajan toiveesta yhteisymmarryksessa paadyttiin siihen, etta opasta ei jul-
kaista. Syyna julkaisemattomuuteen oli suureksi osaksi se, ettd opasta ei taten pys-
tyta paivittdamaan eli opas ei ajansaatossa olisi enda ajankohtainen eika toimiva koko-

naisuus.

8 Tulokset

Opinndytetyon tarkoituksena oli selvittdaa mita on parantumattomasti sairaan lapsi-
potilaan hyva elaman loppuvaiheen hoito lapsen ja ldheisten kannalta. Kirjallisuuskat-
sauksen avulla haettiin vastausta hyvaan saattohoitoon lapsen ja ldheisten nakokul-

masta ja tutkimusaineistosta kavi ilmi, etta lapsipotilaan hyva saattohoito sisalsi
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useita eri tekijoita. Nama tekijat jaettiin kahteen yldluokkaan: lapsipotilaan hyva saat-

tohoito lapsen nakokulmasta seka lapsipotilaan hyva saattohoito laheisten nakokul-

masta.

8.1 Lapsipotilaan hyva saattohoito lapsen nakdékulmasta

Lapsipotilaan hyva saattohoito lapsen kannalta jakautui kolmeen alaluokkaan, jotka
olivat elaman loppuvaiheen kokonaisvaltainen hoito, lapsen, hanen ikdnsa ja kehitys-
tasonsa huomioiminen seka karsimyksen vahentaminen. Sisdllonanalyysin perus-

teella tehty luokittelu nakyy tarkemmin kuviossa 3.

Saattohoidon tarjoamien ja hyva
kuolema

Eldman
loppuvaiheen
kokonaisvaltai-
nen hoito

Yksityisyyden ja arvokkuuden
varmistaminen

Hyva kommunikaatio seka
hoitosuhde

Lapsipotilaan

Lapsen tukeminen
.. Lapsen, hdanen
hyva ikdnsa ja Lapsen idan merkitys hoitoon
saattohoito ) P Y
kehitystasonsa
lapsen huomioiminen L toiveiden ja 33
nikékulmasta apsen toiveiden ja &@nen
huomioiminen

Psyykkisten oireiden
huomioiminen

Mielialan muutosten ja

. ksen kokemi
Karsimyksen vasymyksen kokeminen

vahentdminen . . .
Kivun, pahoinvoinnin ja

hengenahdistuksen kokeminen

Hyvan elamanlaadun
takaaminen

Kuvio 3. Lapsipotilaan hyva saattohoito lapsen kannalta
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Elaman loppuvaiheen kokonaisvaltainen hoito

SyOpaa sairastavien lapsien hyvaa kuolemaa kasittelevan tutkimuksen mukaan ela-
man loppuvaiheen hoitoon kuului oleellisena osana hyvan kuoleman varmistaminen.
Hyvaa kuolemaa voitiin luonnehtia sellaiseksi, jossa lapsipotilaan ja laheisten karsi-
mys oli mahdollisimman vahaista. Tarkeana asiana pidettiin, etta niin lapsen kuin Ia-
heisten toiveet hoitoihin liittyen huomioitiin. Hyvaa kuolemaa voitiin edistaa toteut-
tamalla elaman loppuvaiheen hoitoa johdonmukaisesti kliinisten, kulttuurillisten seka
eettisten vaatimusten mukaisesti. (Ito, Okuyama, Ito, Kamei, Nakaguchi, Sugano, Ku-
bota, Sakamoto, Saitoh & Akechi 2015.) Hill ja Coyne (2012) painottivat artikkelis-
saan, etta elaman loppuvaiheen hoidossa ei ole kyse vain kuolemasta, vaan ennem-
minkin eldamanlaadun yllapitamisesta ja mukavuuden takaamisesta. Knops, Kremer ja
Verhagen (2015) taas toivat esille, etta fyysisten, psykososiaalisten seka hengellisten
oireiden helpottaminen tulisi aloittaa heti elaman loppuvaiheen hoidon alussa ja sen
tulisi jatkua kuolemaan saakka, vaikka oireiden hallitseminen koettiinkin olevan haas-

teellista.

Ito ym. (2015) nostivat tutkimuksessaan esille, etta potilaalle mieluisalla saattohoito-
paikalla oli positiivinen vaikutus kuoleman kokemiseen. Saattohoidon tavoitteena oli
varmistaa lapsipotilaalle arvokas loppuelama ja taten saattohoitoa tuli jarjestaa niin
kotioloissa kuin sairaalassakin. Useimmissa tilanteissa lapsipotilaan saattohoitoa paa-
dyttiin toteuttamaan lapsen kotona, jolloin han pystyi olemaan osana perheen arkea.
Kotona toteutettu saattohoito tuki myods paremmin lapsen sosiaalisia suhteita. (Hill &
Coyne 2012.) Esille nousivat vanhempien kokemukset siita, kuinka kotiolot paransivat
lapsen elamanlaatua (Hill, Miller, Hexem, Carrol, Faerber, Kang & Feudtner 2013).
Naissa tilanteissa oli kuitenkin tarkedaa huomioida, etta kotiin saatiin riittava ammatil-

linen apu seka hoito, hyvan saattohoidon takaamiseksi (Hill & Coyne 2012).

Hillin ja Coynen (2012) mukaan hoitajien tuli saattohoidon aikana ylldpitaa lapsipoti-
laan yksityisyytta seka arvokkuutta. Lisaksi hoitajien tuli vahvistaa luottamussuhdetta
lapsen kanssa (mts. 279). Ito ja muut (2015) vastaavasti korostivat koko perheen yksi-
tyisyyden seka yhteisen ajan tarkeyttd, unohtamatta lapsipotilaan oman ajan ja tilan

merkitystda. Antamalla lapselle mahdollisuus hoitaa omia paivittdisia toimia itsendi-
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sesti seka kunnioittamalla hdanen arvojaan, pystyttiin vaikuttamaan mydnteisesti lap-

sipotilaan arvokkuuden seka itsendisyyden kokemuksiin (mts. 351-353). Erdiden tut-
kimusten mukaan hyva suhde sosiaali- ja terveysalan ammattilaisten seka lapsipoti-
laan valilla lisasi potilastyytyvaisyytta (Hill ym. 2013, 1053). Hyvaan saattohoitoon si-
sallytettiin lisaksi rehellinen kommunikointi vaikeissa tilanteissa seka potilaan ja am-
mattilaisten valilla vallitseva ystavallinen ilmapiiri. Oleellista oli myds potilaan koke-
mus siitd, ettd ammattilaiset tekivat parhaansa hanen hoitonsa eteen. (Ito ym. 2015.)
Hill ja Coyne (2012) toivat artikkelissaan esille, etta avoin ja hienotunteinen kommu-

nikointi kuuluivat saattohoidon paatavoitteisiin.

Lapsen, hanen ikdnsa ja kehitystasonsa huomioiminen

Hinds, Menard ja Jacobs (2012) korostivat lapsen dadnen kuulemisen tarkeytta. Hei-
dan mukaansa paasaantoisesti yli 5-vuotiaat olivat kykenevaisid itse kertomaan oi-
reistaan seka hoitoon liittyvista kokemuksistaan. Huomattiin, ettda useimmat lapset ja
nuoret olivat patevia ilmaisemaan mielipiteensa hoitoon liittyvissa paatoksentekoti-
lanteissa. Artikkelissa kuitenkin korostettiin, ettad jokainen lapsi on kognitiivisesti,
emotionaalisesti seka psykologisesti ainutlaatuinen ja sen vuoksi ei ole olemassa

tarkkaa ikaa, jolloin lapsi on tarpeeksi vanha ilmaisemaan tahtoaan.

Lapsen aanen kuuleminen koettiin merkittavaksi osaksi hoitoa, silla ilman sita elaman
loppuvaiheen hoidon tavoitteisiin padaseminen saattoi jaada puutteelliseksi. Myos Hill
ja Coyne (2012) toivat esille, etta lapsen idn ja henkisen kypsyyden huomioiminen oli
tarkeda hoitoon liittyvia paatoksia tehdessa. Heidan mukaansa lapsen aanen kuule-
misen ohella olennaista oli huomioida ja vaalia lapsen toiveita. Lisdksi lapsen idn huo-
mioimisen merkitys nostettiin esiin, erityisesti hanen kanssaan kadytavissa vuorovai-

kutustilanteissa (Ito ym. 2015).

Saattohoidossa lapsipotilaan kokonaisvaltainen tukeminen nahtiin tarkeana ja erityi-
sesti psyykkista tukea pidettiin asiana, jota ei tullut aliarvioida (Hill & Coyne 2012).
Perheelta saatu tuki koettiin merkittavana perhesuhteita vahvistavana tekijana.
My0s vertaistuen merkitys tuotiin esille olennaisena tekijana lapsipotilaan saattohoi-

toa toteutettaessa, silla talldin lapsi sai mahdollisuuden jakaa tunteitaan seka ajatuk-
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siaan samassa tilanteessa olevan ihmisen kanssa. (Ito ym. 2015.) Lapsi tarvitsi sairau-

den ja saattohoidon aikana mahdollisuuden leikkiin (Hill & Coyne 2012). Myds Hinds,
Menard ja Jacobs (2012) mielsivat muiden aktiviteettien kuten leikin ja pelaamisen
olevan yksi lapsipotilaiden selviytymiskeinoista. Leikkiminen koettiin usein virkista-

vaksi ja rentouttavaksi toiminnaksi hoitotoimenpiteiden valissa (Ito ym. 2015).

Karsimyksen viahentaminen

Knopsin, Kremerin ja Verhagenin (2015) mukaan saattohoidon tavoitteena oli helpot-
taa seka ehkaista lapsipotilaan karsimysta ja tunnistaa ilmenevat oireet varhaisessa
vaiheessa. Hillin ja Coynen (2012) artikkelissa eldmanlaatu ja oireiden hallinta olivat
vahvasti sidoksissa toisiinsa lapsipotilaan saattohoitoa tarkasteltaessa. Yleisimmat
asiat, joita laheiset toivoivat lapsipotilaan saattohoidossa toteutuvan, olivat oireiden
hallinta seka karsimyksen vahentaminen (Hill ym. 2013). Jo 5-vuotiaana lapsipotilas
saattoi kertoa kokemastaan kivusta. Usein kipu oli ensimmainen subjektiivinen koke-
mus, jota kirjattiin lapsen itse kertomana. (Hinds ym. 2012.) Knopsin, Kremerin ja
Verhagenin (2015) haastattelemien asiantuntijoiden mukaan oireita, joihin koettiin
tarvittavan paivitettyja hoito-ohjeita, olivat muun muassa kipu, hengenahdistus, pa-

hoinvointi, kutina, vasymys seka psyykkiset oireen kuten ahdistus ja masennus.

Hindsin ja muiden (2012) mukaan lapset ja nuoret kertoivat vasymyksen olevan yksi
hankalimmista oireista etenkin sen voimakkuuden vuoksi. Mikali lapsipotilas koki
saattohoidon aikana voimakasta vasymysta, tuli toiminnan ja levon vialiseen tasapai-
noon kiinnittaa huomiota. Lisaksi oli tarkeaa selvittaa vasymysta aiheuttavia tekijoita
sekd hoitaa niitda mahdollisuuksien mukaan. (Knops ym. 2015.) Vasymyksen lisaksi
lapsipotilaat kokivat mielialan muutoksia ja alakuloisuutta elaman loppuvaiheen hoi-
dossa (Hinds ym. 2012). Saattohoidon aikana hoitohenkilokunnalla oli tarkea rooli
potilaan psyykkisten oireiden arvioinnissa seka niiden aktiivisessa lieventamisessa

(Hill & Coyne 2012).

Pahoinvointia suositeltiin hoidettavan niin laakkeellisin kuin ladkkeettominkin kei-
noin ja ruokavalio tuli huomioida potilaskohtaisesti, koska se saattoi vaikuttaa koet-

tuun pahoinvointiin seka oksenteluun (Knops ym. 2015; Hill & Coyne 2012). Hen-
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genahdistusoireita ilmetessa huomiota kiinnitettiin erityisesti ympariston rauhallisuu-

teen seka hengitysharjoituksiin. Lisdksi hoitohenkil6kunnan tuli arvioida hapen tar-
vetta ja huomioida mahdollinen lisdhapen tarve. Joissakin tilanteissa pelkka tuuletin
saattoi olla riittava apu hengenahdistukseen. Tarkeda oli huomioida se, etta jotkut
ladkkeet saattoivat aiheuttaa hengenahdistusoireita. (Knops ym. 2015.) Saattohoidon
aikana ilmenevia oireita vahennettiin mukavuudenhaluista hoitoa antamalla eli esi-
merkiksi riittavalla ja oikeanlaisella kivunhoidolla, fyysisen ahdistuksen vahentami-
selld ja tarpeettomien hoitotoimien seka ladkkeiden valttamisellad (Ito ym. 2015). Po-
tilaan hoito oli yleensa sita tehokkaampaa mita enemman huomiota kohdennettiin
karsimysta aiheuttaviin sekd elamanlaatua heikentaviin tekijoéihin (Hill ym. 2013,

1063).

8.2 Lapsipotilaan hyva saattohoito laheisten nakdkulmasta

Laheisten kannalta lapsipotilaan hyvaan saattohoitoon liittyvat tekijat jaettiin kah-
teen alaluokkaan, jotka olivat laheisten huomiointi seka vuorovaikutus laheisten ja

ammattilaisten valilld (ks. kuvio 4).

Laheisten toiveiden
huomioiminen saattohoidossa

Laheisten jaksaminen
lapsipotilaan saattohoidon

Laheisten Sl
huomiointi
Perhekeskeisen hoitotyon
toteuttaminen
Lapsipotilaan
hyva saattohoito Laheisten tukeminen
laheisten saattohoidon aikana
nakoékulmasta
Vuorovaikutus Hyva hoitosuhde
ldheisten ja <
ammattilaisten . ) .
i Hyva kommunikaatio

Kuvio 4. Lapsipotilaan hyva saattohoito laheisten kannalta
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Laheisten huomiointi

Hillin ja Coynen (2012) mukaan saattohoidon aikana oli tarkeda ottaa huomioon lap-
sen lisdksi myos hanen laheisensa. Hoidon aikana tuli hyodyntaa perhekeskeista tyos-
kentelya. Oleellista oli, etta Iaheisten kanssa neuvoteltiin heidan toiveistaan liittyen
lapsen hoitoon. (Mts. 280.) Hillin ja muiden (2013) tutkimuksen mukaan ldaheisten
keskeisia toiveita olivat, etta saattohoidossa oleva lapsi ei kokisi fyysista eika psyyk-
kista karsimysta, lapsi voisi olla mahdollisimman pitkaan kotona ja, etta lapsi saisi
elaa kokemusrikasta, taytta ja turvallista elamaa kuolemaan saakka. Tutkimuksen tu-
lokset vahvistivat, etta laheisten mielesta tarkeaa oli tarjota lapselle laadukasta seka
oireenmukaista hoitoa elamanlaadun yllapitamiseksi. Koska laheisten huolenaiheet
saattoivat olla erilaisia kuin ladkareiden, tuli niita kasitelld asiantuntevasti ja tukien.
Myds laheisten havaitsemat ongelmat seka toiveet lapsipotilaan hoitoon liittyen tuli

ottaa huomioon saattohoitoa toteutettaessa. (Mts. 1056-1062.)

Tutkimuksen mukaan ldheiset kokivat lapsipotilaan tulevaisuutta koskevien toiveiden
ja paatosten ajattelemisen seka niista keskustelemisen haastavaksi ja raskaaksi
asiaksi. Tasta syysta oli tarkeaa, etta laheisille tarjottiin lapsen saattohoidon aikana
riittavasti tukea. (Hill ym. 2013.) Hillin ja Coynen katsausartikkelin mukaan sosiaali- ja
terveysalan ammattilaisten tuli huomioida laheisten tarpeet ja jaksaminen seka tar-
jota heille tarpeenmukaista tukea. Olennaista oli, etta |aheisille tarjottiin tukea jo lap-
sipotilaan saattohoidon aikana ja, etta tukeminen jatkui aktiivisena myos lapsen kuo-
leman jalkeen. Koska jokainen suree omalla tavallaan, oli tuen tarpeen maara myos
yksilollinen. Huomioitavaa oli myds se, etta laheisille tuli antaa riittavasti aikaa ja tilaa

surra. (Mts. 279.)

Vuorovaikutus ldheisten ja ammattilaisten valilla

Perheiden erilaisten seka yksildllisten tarpeiden huomioiminen koettiin tarkeaksi ja
olennaiseksi osaksi ldheisten ja moniammatillisen tiimin valisen luotettavan suhteen
luomisessa. Luotettavan suhteen ja sujuvan yhteistyon avulla voitiin myés muun mu-
assa vahentaa viestinnan puutetta sekd epavarmuutta ennusteiden ja hoidon tulok-
sien osalta. Hyvan yhteistyon takaamiseksi kaikkia lapsipotilaan saattohoidossa mu-
kana olevia kannustettiin osallistumaan aktiivisesti hoitoon seka siihen liittyvaan

suunnitteluun ja paatoksentekoon. (Hill & Coyne 2012.)
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Hillin ja Coynen (2012) artikkelin mukaan avoin ja hyvd kommunikointi, tiedon jaka-

minen, tiimityoskentely seka laheisten kanssa yhdessa toimiminen vahvistivat saatto-
hoidon onnistumista. He korostivat myds sita, kuinka tehokkaan ja selkedn viestinnan
tarkeyttd ammattilaisten ja ldaheisten valilla ei tule aliarvioida. Tutkimustulokset viit-
tasivat siihen, etta laheisten ja ladkareiden valisessa viestinndssa oli paikoin paran-
nettava, erityisesti niissa tilanteissa, joissa keskusteltiin lapsipotilaan saattohoitoon
liittyvista toiveista ja ongelmista. Tehokkaan kommunikoinnin varmistamiseksi |aaka-
reiden tuli muun muassa tarjota laheisille tasmallista tietoa hoidosta, samalla vahvis-
taen laheisten halua ja jaksamista hoitaa lapsipotilasta hyvin. Tehokas ja selked kom-
munikointi olivat my0s tarkedssa roolissa, silla l[aheiset ja l1adkarit saattoivat nahda ti-
lanteet eri tavoin, joka taas saattoi olla vaikuttavana tekijana lapsen saattohoitoon

liittyvissa paatoksentekotilanteissa. (Hill ym. 2013.)

9 Pohdinta

9.1 Kirjallisuuskatsauksen tulosten tarkastelu

Opinnaytetyon tarkoituksena oli kartoittaa mitd on parantumattomasti sairaan lapsi-
potilaan hyva elaman loppuvaiheen hoito. Kirjallisuuskatsauksella haettiin vastausta
siihen mita on lapsipotilaan hyva saattohoito lapsen ja ldheisten nakékulmasta tar-
kasteltuna. Kirjallisuuskatsaukseen valikoitui viisi kansainvalista tutkimusartikkelia,
jotka vastasivat asetettuun tutkimuskysymykseen. Kaikissa valituissa alkuperaisartik-
keleissa lapsen saattohoito oli keskeisin asia, mutta sita tarkasteltiin erilaisista nako-
kulmista. Lapsen hyva saattohoito muodostui yhdistelemalla valikoitujen tutkimusar-
tikkeleiden tuloksia, koska tutkimuksia pelkastaan lapsipotilaan hyvasta saattohoi-
dosta oli melko vahaisesti. Saadut tulokset olivat suurelta osin ennakko-odotusten

mukaisia.
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Lapsipotilaan hyva saattohoito lapsen nakokulmasta

Kirjallisuuskatsauksessa kaytettyjen tutkimusten mukaan hyvan kuoleman varmista-
minen oli oleellinen osa lapsipotilaan saattohoitoa. My0s lapsipotilaan idn, kehitysta-
son seka toiveiden huomioiminen nostettiin merkittaviksi tekijoiksi onnistuneessa
saattohoidossa. Lasten kohdalla tuli kiinnittaa huomioita leikin merkitykseen, koska
sita pidettiin yhtena selviytymiskeinona hoidon aikana. Lapsipotilaan kokonaisval-
taista tukemista, yksityisyyden yllapitamista seka vertaistuen merkitysta korostettiin
tutkimuksissa. Hyvaan saattohoitoon liitettiin myos lapsipotilaan seka hoitohenkil6-
kunnan valisen avoimen ja hyvan hoitosuhteen luominen seka hienotunteisen, mutta

rehellisen kommunikoinnin toteutuminen.

Ennakko-odotusten mukaisesti tutkimuksissa tuli esille, etta lapsipotilaan saattohoi-
dossa tarkeaa oli lapsen oireiden ja karsimyksen kokonaisvaltainen vahentaminen
seka nain ollen hyvan kuoleman takaaminen. Oireiden lievittaminen ja karsimyksen
vahentaminen voitiin liittda lapsipotilaan eldmanlaatua kohentavaksi tekijaksi, vaikka
se ei tutkimuksissa tullut suoranaisesti esille. Tutkimuksissa eldmanlaatuun vaikutta-
vaksi tekijaksi voitiin luokitella myds se, toteutettiinko lapsipotilaan saattohoitoa ko-
tioloissa vai sairaalaymparistossa. Oleellisinta paikan suhteen oli se, mika lapsesta ja
hdnen laheisistadn tuntui parhaimmalle valinnalle. Kotioloissa toteutetun saattohoi-
don koettiin mahdollisesti kohentavan lapsipotilaan elamanlaatua, koska talléin han

sai olla osana perheen arkea kuolemaansa saakka.

Lapsipotilaan hyva saattohoito laheisten nakékulmasta

Kirjallisuuskatsauksessa kaytettyjen tutkimusten mukaan perhekeskeisen hoitotyon
hyédyntaminen oli tarkea osa lapsipotilaan saattohoitoa. Lapsen saattohoito koettiin
herkaksi ja ainutlaatuiseksi kokemukseksi lapsipotilaan lisdksi myos hanen ldheisil-
leen. Tasta syysta olikin tarkeda, etta laheiset huomioitiin osana lapsipotilaan saatto-
hoitoa ja laheisten kokemuksista tehtiin kaikesta huolimatta mahdollisimman hyva.
Tutkimuksissa yhdeksi merkittavaksi tekijaksi lapsen saattohoidon onnistumisessa
nousi ldheisten seka ammattilaisten valisen luotettavan suhteen luominen. Myos sel-

kedn ja tehokkaan kommunikoinnin merkitysta seka laheisten jaksamisen ja tuen tar-
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peen huomioimista korostettiin niin saattohoidon aikana kuin lapsen kuoleman jal-

keen. Laheisten toiveiden huomioiminen oli tutkimusten mukaan oleellinen osa lapsi-

potilaan saattohoitoa.

9.2 Oppaasta saatu palaute

Ensimmainen versio oppaasta ldahettiin toimeksiantajalle kommentoitavaksi. Lisaksi
palautetta pyydettiin ulkopuoliselta lukijalta. Palautteen antajat kommentoivat kirjal-
lisuuskatsauksen pohjalta tuotettua opasta selkedksi ja esteettiseksi kokonaisuu-
deksi. Oppaan pituutta pidettiin sopivan mittaisena ja sisalt6a riittavana. Oppaan
tekstia kuvattiin helposti ymmarrettavaksi ja lisdksi saadun palautteen perusteella
oppaassa oli nostettu hyvin esille vain tarkeimmat ja olennaisimmat asiat. Hyvaksi
asiaksi koettiin se, ettd oppaassa ei kasitelty asioita liian tarkasti, koska potilaiden ja
laheisten kokemukset seka saattohoitotilanteet ovat aina yksil6llisia. Palautteen an-
tajat kokivat, ettd lapsipotilaan ldheiset tulevat hydtymaan oppaasta niin saattohoi-
tovaiheessa kuin myos lapsen kuoleman jalkeen. Taman lisdksi saadun palautteen pe-
rusteella opinnadytety0 ja opas tukevat sosiaali- ja terveysalan ammattilaisten tyos-
kentelya saattohoitovaiheessa olevan lapsen seka hdanen ldheistensa parissa. Varsi-
naisia kehittamisideoita ei tullut vastaan, joten tasta syysta oppaan sisaltéa ei muu-

tettu saadun palautteen perusteella.

9.3 Opinnaytetyon eettisyys ja luotettavuus

Eettisyys ja luotettavuus kuuluvat kuvailevassa kirjallisuuskatsauksessa tiiviisti yh-
teen. Niitd voidaan parantaa etenemalla jarjestelmallisesti aina tutkimuskysymyk-
sesta johtopaatoksiin saakka. (Kangasniemi ym. 2013, 297.) Luotettavuuden kannalta
kirjallisuuskatsauksessa kdytettiin ajankohtaisinta ja uusinta tietoa, joka vastasi tutki-
muskysymykseen. Tama lisaa kirjallisuuskatsauksen pohjalta tuotetun oppaan kayt-
toon sovellettavuutta. Opinndytetyon eettisten periaatteiden noudattamiseen kiinni-
tettiin erityisesti huomiota aiheen arkaluontoisuuden vuoksi. Saattohoidon tarkeim-
pid eettisia perusteita ovat itsemdaraamisoikeuden seka ihmisarvon kunnioittami-

nen. Lapsipotilaiden kohdalla onkin otettava huomioon, ettd eettisten perusteiden
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arviointi on hieman erilaista, kuin aikuispotilaiden kohdalla. Esimerkiksi lapsipotilaan

ihmisarvon kunnioituksessa on huomioitava seka lapsen itsemaaraamisoikeus etta

lapsen suojelu. (Helander ym. 2016, 1009.)

Opinndytetyo tehtiin parityona, jolloin tekijoilla oli mahdollisuus tarkastella opinnay-
tetyohon liittyvia asioita kahdesta eri ndakokulmasta. Taman lisdaksi myos opinnayte-
tyohon liittyvat valinnat tehtiin ja ongelmat ratkaistiin yhteisen pohdinnan perus-
teella. On tutkittu, etta aineiston kerdamisen, tulosten tulkinnan seka analysoinnin
luotettavuus kasvaa useamman tutkijan nakemyksista (Hirsjarvi ym. 2010, 233). Jo-
kaisessa vaiheessa tekijat kasittelivat aineistot ensin itsendisesti ja sen jalkeen ne
kaytiin 1api yhdessa. Kirjallisuuskatsauksen lopullinen aineisto valittiin yhteisymmar-
ryksessa. Stoltin ja muiden (2016, 28, 83) mukaan kirjallisuuskatsauksen luotetta-
vuutta lisaa se, etta aineisto on kasitelty ja arvioitu itsendisesti vahintdaan kahden te-

kijan toimesta.

Opinndytetyon luotettavuutta heikentavana tekijana voidaan nahda se, etta kirjalli-
suuskatsauksessa kaytetty aineisto on englanninkielista, eikd kummankaan opinnay-
tetyon tekijan aidinkieli ole englanti. Tassa tapauksessa on mahdollisuus, etta aineis-
tojen termien suhteen on tullut vaarinymmarryksia. Lahteiden luotettavuutta arvioi-
tiin niita kaytettaessa, jotta opinndytetyon tuloksena syntyva opas koostuisi luotetta-
vista seka ajankohtaisista lahteista. Aikahaarukka, jolla teoksia etsittiin kirjallisuuskat-
saukseen, rajattiin kymmeneen vuoteen. Tulee kuitenkin ottaa huomioon, etta lapsi-
potilaan saattohoitoa on tutkittu melko vahan, joten vanhemmistakin tutkimuksista
olisi saattanut lIoytya hyvia tutkimuksia. Kirjallisuuskatsauksen aineisto haettiin eri
tietokannoista mahdollisimman samanlaisilla hakusanoilla, jotta aineisto olisi yhte-

nevaista.

Opinnaytetyota tehdessa oltiin yhteydessa toimeksiantajiin ja annettiin heille mah-
dollisuus kommentoida oppaan seka opinndytetydn sisaltdéd ennen valmiin tuotoksen
palauttamista ja julkaisemista. Lisdksi opinndytetydssa otettiin huomioon eettiset toi-
mintatavat ja taten merkittiin |dhdeviitteet asianmukaisesti, kun ldhteena kaytettiin

opinndytetydn ulkopuolisten tekijoiden teoksia. Hyvaan tieteelliseen kdytantoon kuu-
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luu, etta tutkija arvostaa muiden tutkijoiden tekemaa tyota viittaamalla asianmukai-

sesti heidan julkaisuihinsa. Hyvaan kaytantdéon kuuluu myds tarvittavien tutkimuslu-
pien hankkiminen. (Hyva tieteellinen kaytanto ja sen loukkausepailyjen kasittelemi-
nen Suomessa 2012, 6.) Opinndytetyon tutkimusta varten hankittiin tutkimuslupa
Keski-Suomen keskussairaalalta ja kirjoitettiin sopimus opinnadytetyon tekemisesta

toimeksiantajan kanssa.

9.4 Johtopaatokset ja jatkotutkimusaiheet

Hyvaa ja arvokasta kuolemaa pidettiin lapsipotilaan saattohoidon paatavoitteena.
Fyysisten, psyykkisten ja sosiaalisten oireiden seka niistd johtuvan karsimyksen lievit-
taminen ladkkeellisten ja laakkeettomien keinojen avulla paransi potilaan seka laheis-
ten eldmanlaatua. Hyva saattohoito edellyttdaa myos ihmisarvon ja -oikeuksien kunni-
oittamista. Opinnaytetydn teoriaosuudessa seka kirjallisuuskatsauksessa kaytettyjen
lahteiden sisalloista 10ytyi paljon yhtenevaisyyksia, joka tuki tiedon oikeellisuutta.
Opinnaytetyo seka opas vahvistivat tekijoiden kasitysta seka osaamista lapsipotilaan
arvokkaan saattohoidon suhteen. Lisaksi sosiaali- ja terveysalan ammattilaiset voivat
vahvistaa osaamistaan seka kerrata saattohoitoon liittyvia oleellisia asioita tyon ja
oppaan pohjalta. Kirjallisuuskatsauksen pohjalta tehty opas tukee ja auttaa laheisia

ymmartamaan lapsipotilaan saattohoitoon seka kuolemaan liittyvia asioita.

Opinnadytetyota tehdessa huomasimme, etta lapsipotilaan saattohoitoa tulisi tutkia
enemman, etenkin suomeksi, koska lasten saattohoito on aiheena tarkea ja tana pai-
vana sitad toteutetaan enemmaén kuin ennen. Mielestimme myds sosiaali- ja terveys-
alan ammattilaisten palliatiiviseen koulutukseen sekd osaamisen kehittamiseen olisi
hyva kiinnittdd enemman huomiota, koska sita ei juurikaan terveysalan koulutuksissa
kasitelld. Saarron (2018) mukaan sosiaali- ja terveysalan ammattilaisten taytyy hallita
niin palliatiivisen kuin saattohoidon perusteet ja opetuksen tulee sisaltya koulutuk-
seen. Tahan vedoten kuolevan lapsipotilaan hoitoon keskittyvid opintoja olisi tarpeel-
lista lisata koulutuksen sisaltoon. Lisaksi etenkin lapsipotilaiden parissa tyoskentele-
ville sosiaali- ja terveysalan ammattilaisille tulisi tarjota lisdkoulutusta aiheeseen liit-

tyen. Taten voitaisiin taata hoitohenkilékunnalle huomattavasti paremmat valmiudet
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saattohoidossa olevan lapsipotilaan seka |aheisten tukemiseen seka kohtaamiseen.

Uusissa tutkimuksissa voisi keskittya yleisesti lapsipotilaan arvokkaaseen saattohoi-
toon seka lapsipotilaiden seka aikuispotilaiden saattohoidon eroavaisuuksiin. Myds
sisarusten, vanhempien ja hoitohenkilokunnan roolia lapsipotilaan saattohoidossa

voisi tutkia tarkemmin.
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. British Journal nursing for nissa ja Irlannissa don tulee olla kokonais-

of Nursing. 2012. | children in the | eldvien lasten, valtaista, perhekes-

UK. UK and Ire- joilla on elamaa keista seka yksilollista
land. rajoittava sairaus, lapsen ja perheen tar-

Palliative care

Kasitella Englan-

palliatiivista hoi-
toa, korostaa alu-
een kansallista ja
kansainvalista ke-
hitysta ja kuvata
nykyisia palve-
luita seka antaa
suosituksia tule-
vaa varten.

Katsausartikkeli

Lasten palliatiivisen hoi-

peet huomioiden. Pal-
liatiivisen hoidon tulee
edistaa itsendisyytta ja
antaa tietoa koskien
eldaman loppuvaiheen
hoitoa. Hoidon tulee al-
kaa diagnoosista ja jat-
kua elaman loppuun
saakka. Hoidon tulee
olla jarjestettdvissa niin
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kotiin kuin sairaalaan-
kin. Lasten palliatiivista
hoitoa tarjoavat am-
mattilaiset on koulutet-
tava asianmukaisesti.

Hinds, P.,
Menard, J. & Ja-
cobs, S. Progress
in Palliative Care.
2012. USA.

The child’s
voice in pedi-
atric palliative
and end-of-life
care.

Tarjota kuvaus
termista “lapsen
aani” seka ku-
vailla menetel-
mid, joilla on py-
ritty tavoittele-
maan ja vahvista-
maan sairaan lap-
sen kertomuksia
hoitoon liittyvista
oireista seka ela-
maénlaadusta pal-
liatiivisen tai ela-
man loppuvai-
heen hoidon ai-
kana seka tarjota
mahdollisuus syo-
paa sairastaville
lapsille tuoda aa-
nensa kuuluviin
kokemuksistaan
hoitoon liittyen.

Kohdistettu kir-
jallisuuskatsaus,
jossa on hyo-
dynnetty kol-
mea eri tieto-
kantaa.

Useat 5-7 vuotiaista
seka suurin osa 8-vuoti-
aista ja sitd vanhem-
mista syopaa sairasta-
vista tai elaman loppu-
vaiheen hoidossa ole-
vista lapsista pystyivat
paikkaansa pitavasti
kertomaan heidan oi-
reistaan, hoitokokemuk-
sistaan sekd eldamaénlaa-
dustaan kvalitatiivisin ja
kvantitatiivisin maarein.

Knops, R., Kre-
mer, L., & Verha-
gen, A. BMC Palli-
ative Care. 2015.

Paediatric pal-
liative care:

recommenda-
tions for treat-

Kohentaa lasten
palliatiivista hoi-
toa antamalla laa-
dukkaita hoito-

Systemaattinen
kirjallisuuskat-

saus ja 22 asian-
tuntijan konsul-

Kirjallisuuskatsauksen
perusteella ei [6ytynyt
suosituksia lapsipotilai-
den oireiden hoidosta

Alankomaat. ment of symp- | suosituksia oirei- | tointi. palliatiivisen hoidon ai-
toms in the den tunnistami- kana. Asiantuntijapa-
Netherlands. seen seka lievitta- neelin mukaan paaoi-
miseen lasten pal- reet, joihin tarvitaan
liatiivisessa hoi- hoito-ohjeita lasten pal-
dossa. liatiivisessa hoidossa
ovat: 1) ahdistus ja ma-
sennus, 2) verenvuoto
ja anemia, 3) yska ja ko-
rina, 4) hengenahdistus,
5) vdasymys, 6) pahoin-
vointi ja oksentelu, 7)
neurologiset oireet, 8)
kipu ja 9) kutina.
Hill, D., Miller, Problems Kuvailla ongelmia | n=71 vanhem- Yleisimmat ongelmat
V., Hexem, K., and hopes seka toiveita, paa ja 43 1aaka- | olivat fyysinen keho
Carrol, K., Faer- perceived by joita aidit, isat ja ria (88%), elamanlaatu
ber, J., Kang, T. mothers, laakarit ovat ha- (74%) ja ladketieteelli-

& Feudtner, C.
Health expecta-
tions. 2013. USA.

fathers and
physicians of
children
receiving

vainneet koskien
lasten saamaa
palliatiivista hoi-
toa.

Puolistruktu-
roitu haastat-
telu.

nen tietdmys (48%).
Yleisimmat toiveet oli-
vat elamanlaatu (88%),
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palliative care.

karsimys (76%) ja fyysi-
nen keho (39%). Koko-
naisuudessaan vanhem-
mat kokivat esille tul-
leet ongelmat tarkedam-
pana huomioida (82%)
kuin toiveet (65%). Van-
hempien ja ladkareiden
valinen konkordanssi
koskien tiettyja lapsia
oli alhaisempi ongel-
missa (65-66%) ja toivon
aloilla (59-63%). Vastaa-
jat, jotka havaitsivat on-
gelmia (93%) liittyen
lapsen eldmanlaatuun ja
karsimykseen olivat to-
dennédkoisesti ilmoitta-
neet myos toiveita
nailla aloilla (82%)




