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Tiivistelma

Maailman terveysjarjeston maaritelman mukaan palliatiivinen hoito kuuluu kaikille, jotka
sairastavat kuolemaan johtavaa tai henkea uhkaavaa sairautta. Saattohoito on palliatiivi-
sen hoidon viimeinen vaihe. Suomessa on osittaisia Kéypa hoito suosituksia aikuisten
Kéaypa hoidossa koskien lasten palliatiivista hoitoa ja saattohoitoa.

Opinnaytetydn tarkoitus oli luoda kirjallisuuskatsaus lasten palliatiivisesta hoitotydsta, jota
lastenosaston henkilokunta voi kayttaa hyddykseen hoitotydssa. Tavoitteena oli tuoda
hoitohenkilékunnalle ajankohtaista tietoa lasten palliatiivisesta hoitotydsta ja taten edistaa
hoitotydn osaamista. Opinnaytetyon tutkimuskysymyksena oli; Millaisia erityispiirteita liit-
tyy lasten palliatiiviseen hoitotydhdn? Tyo toteutettiin kuvailevana kirjallisuuskatsauk-
sena. Opinnaytetyohon valittiin kolme tutkimusta, jotka vastasivat opinnaytetydn tutki-
muskysymykseen. Aineiston analysointi tehtiin kayttaen teemoittelua. Opinnaytetyo rajat-
tiin koskemaan leikki-ikaisia lapsia.

Opinnaytetyon tuloksista nousi esille; Lasten palliatiivinen hoito on kokonaisvaltaista, lie-
vittdvaa ja aktiivista hoitoa, joka on oireenmukaista. Lasten palliatiivinen hoito ja saatto-
hoito toteutetaan tiiviind yhteistydna moniammatillisen tiimin, perheen ja lapsen valilla.
Hoitotyossa taytyy huomioida lapsen ikataso ja kehitys. Opinnaytetydn johtopaatoksina
voidaan todeta, etta lasten palliatiivisesta hoidosta ja saattohoidosta tarvitaan lisaa tutki-
muksia, lasten palliatiivisesta hoidosta ja saattohoidosta on suhteellisen vahan tietoa
saatavilla. Lasten palliatiivisesta hoidosta ja saattohoidosta puuttuu kansallinen toiminta-
malli, yhtenevaisilla hoitosuosituksilla hoidon laatua saataisiin parannettua ja yhdenmu-
kaistettua. Opinnaytetyon tuloksia voidaan kayttaa hyvaksi lasten palliatiivisen hoidon ja
saattohoidon kehittdmisessa.
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Abstract

According to the definition of the World Health Organization, palliative care includes
everyone who has a terminal or life-threatening iliness. A child's palliative care is pa-
tient- and family-oriented, the goal of which is to maintain and improve the quality of
life of a seriously ill child. Hospice care is the last stage of palliative care. In Finland,
there are partial Kaypé hoito recommendations in Kéypa hoito for adults regarding
palliative care and hospice care for children.

The purpose of the thesis was to create a literature review of children's palliative
nursing work, which the staff of the children's department can use for their own nurs-
ing work. The goal was to bring up-to-date information about children's palliative care
to the nursing staff, and thereby promote existing expertise in nursing. The research
guestions of the thesis was; What special features are associated with children's palli-
ative care work? The thesis was implemented as a descriptive literature review.
Three studies were selected for the thesis, which answered the research question of
the thesis. The analysis of the data was done using thematization. The thesis was
limited to play-age children.

The results of the thesis showed; Palliative care for children is comprehensive, pallia-
tive and active care that is symptomatic. Children's palliative care and hospice care
are implemented in close cooperation between a multiprofessional team, the family
and the child. Nursing work must take into account the child's age and development.

As the conclusions of the thesis, it can be stated that more research is needed on
children's palliative care and hospice care, relatively little information is available on
the topic. Children's palliative care and hospice care lack a national operating model,
with consistent treatment recommendations, the quality of care could be improved
and harmonized. The results of the thesis can be used in the development of chil-
dren's palliative care and hospice care.
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1 Johdanto

Palliatiivinen hoito kuuluu maailman terveysjarjeston maaritelman mukaan kaikille, jotka
sairastavat kuolemaan johtavaa tai henkea uhkaavaa sairautta. Potilaan laheisten huomi-
oiminen ja tukeminen ovat tarkea osa palliatiivista hoitoa. (Palliatiivinen hoito ja saattohoito:
Kaypé-hoito suositus, 2019.) Palliatiivinen hoito on oireenmukaista hoitoa. Se on aktiivista
ja kokonaisvaltaista potilaan oireiden ja taman perheen hoitoa. Tavoitteena on taata mah-
dollisimman hyva elaménlaatu potilaan kuolemaan saakka. (Hovi & Sirkid 2010.) Lapsen
kohdalla palliatiivinen, eli oireiden mukainen hoito tulisi aloittaa, kun parantavaa hoitoa ei
ole ladketieteen keinoin. Palliatiivinen hoito voi kestda vuosiakin. Hoidossa otetaan huomi-
oon lapsen yksilolliset tarpeet, sek& huomioidaan vahvasti perhe ja tarjotaan heille riittavasti
tukea. (Helander & Rahikainen 2016.)

Saattohoito taas on osa palliatiivista hoitoa. Se on viimeinen vaihe palliatiivisessa hoidossa.
Saattohoito on hoivaa ja tukea elaman viimeisessa vaiheessa, kun kuolema on odotetta-

vissa lahiviikkoina tai lahipaivina. (Terveyskyld, 2022.)

Opinnaytetydn yhteistydkumppanina on Paijat-Hameen keskussairaalan lastenosasto 12.
Lastenosasto 12 on erikoissairaanhoidon osasto 0-16-vuotiaille lapsille. Potilaat tulevat
osastolle joko paivystyksellisesti Akuutti24 kautta tai sovitusti, mutta pdaasiallisesti paivys-
tyksellisesti. Osastolla tydskentelee sairaanhoitajia, lastenhoitajia, erikoislaakareita, erikois-
tumisvaiheessa olevia ladkareita sekad askarteluohjaaja arkisin. Osastolla tehdaan moniam-
matillisesti yhteistyota esimerkiksi lasten fysioterapeuttien ja sosiaalitydntekijoiden kanssa.
(Paijat-Sote.)

Opinnaytetydn tavoitteena on tuoda lastenosaston hoitohenkilékunnalle ajankohtaista tie-
toa lasten palliatiivisesta hoitotydsta ja sen erityispiireistd seka taman myoéta edistaa ole-
massa olevaa osaamista hoitotydssa. Opinnaytetydn tarkoitus on luoda kirjallisuuskatsaus
lasten palliatiivisesta hoitotydstd, jota lastenosaston henkilékunta voi halutessaan kayttaa
hyodykseen omassa hoitotydssa. Opinnaytety® rajattin koskemaan leikki-ikaisia lapsia.
Tutkimuskysymyksena tydssa on; Millaisia erityispiirteita liittyy lasten palliatiiviseen hoito-

ty6hon?



2 Opinnaytetyon tietoperusta
2.1 Lapsipotilas

Lapsi potilaana poikkeaa aikuisesta sek& anatomisesti ettd psyykkisesti. Lapsi ei ole vain
pieni aikuinen, jonka keho toimisi taysin samalla tavalla kuin aikuisen. Esimerkiksi lapsen
verenkierrossa on erityispiirteita ja korkeammat arvot verenpaineen ja sykkeen kohdalla
ovat normaaleja ja riippuvat lapsen iastéa. Lapsen peruselintoimintoja voi arvioida muun mu-
assa lasten aikaisen varoituksen pisteytysjarjestelméan eli PEWSin avulla. Se on tydkalu,
jota voidaan kayttaa apuna arvioidessa lapsipotilaan tilaa perinteisten tutkimusmenetelmien
kanssa. Tarkoituksena on havaita varhaisia merkkeja voinnin laskusta. (Iso-Somppi, ym.
2019.)

Lapsipotilaalla on myo6s psyykkisia erityispiirteitd. Lapsen luottamus hanta hoitaviin aikuisiin
tuottaa tunteen perusturvallisuuden tunteesta, ja tama turvallisuudentunne luo pohjan ym-
pariston tutkimiselle, oppimiselle ja lapsen emotionaaliselle kehitykselle. Aikuiset muokkaa-
vat omalla toiminnallaan lapsen elinymparistoa ja siksi onkin tarke&, etta heilla on kasitys
siitd, miten lapsen kehitys etenee, miké sité hidastaa ja edistda ja miten sille luodaan par-
haat edellytykset. Suotuisassa kasvuymparistossa on tarkedda, etta aikuiset kayttaytyvat
johdonmukaisesti, ennakoitavasti ja lasta arvostaen. Lapsi kehittyy ja omaksuu tietoa ym-
paristostaan jatkuvasti, eli samoja periaatteita tulisi yllapitaa mydés, kun lapsi on sairaalassa.
(Nurmi 2014, 22-24.)

Kun odotetaan lasta vastaanotolle, kannattaa kiinnittdd huomiota siihen, etta vastaanottoti-
lassa olisi lapsia kiinnostavia kuvia ja esineita. Jos saatavilla on esimerkiksi lelulaatikko, voi
leikki-ikdinen rauhassa totutella ymparistddn leikin kautta. Tavattaessa lapsi potilaana en-
simmaista kertaa, kannattaa viettdd ensin muutama minuutti tutustuen héaneen, jutellen niita
naitd. Lapsi tulee vastaanotolle vanhempien kanssa, mutta on tarkeda huomioida hanet
esimerkiksi kattelemalla tai koskettamalla, jotta voidaan rakentaa myos haneen luottamus.
(Mertsola, 2016.)



2.2 Lapsen kognitiiviset erityispiirteet

Lapsi ymmartaa asioita eri tavalla kuin aikuinen. Perustan lapsen kognitiiviselle kehitykselle
luo liikkuminen ja havainnointi. Havainnoinnin avulla lapsi tutustuu hanta ympardivaan maa-
ilmaan. Lapsen ensimmaisena elinvuotena havaintojarjestelmé rakentuu pala palalta. En-
simmaisen vuoden elinymparisto ja perusturvan kokemus vaikuttavat merkittavasti lapsen
my6hempaan kehitykseen. Perusturvan kokemus mahdollistaa hyvan pohjan ympériston

uteliaaseen tutkimiseen ja uusien asioiden opetteluun. (Storvik-Syddnmaa ym. 2012, 27.)

Kehittyakseen, lapsi tarvitsee omiin reaktioihinsa palautetta vanhemmiltaan. Pienikin lapsi
oppii ennakoimaan hoitajansa saapumisen ja vastaamisen esimerkiksi itkuun. Vanhempien
tulisi siis osata vastata lapsen reakitoihin oikein ajoitetusti ja oikealla tavalla, mikd mahdol-
listaa lapselle ennakoinnin ja hén osaa odottaa tietyn laista vastausta omaan reaktioonsa
(Storvik-Sydanmaa ym. 2012, 27). Jo puolen vuoden ikainen lapsi alkaa ennakoida ja muis-
taa tapahtumia. Noin kahdeksan kuukauden ikdinen alkaa ymmartaa esineiden pysyvyy-
den. Alkeellinen ajan- ja paikantaju kehittyy ja lapsi jaksaa keskittya hieman pidemman ai-
kaa samaan leikkiin. Jotta lapsen kiinnostus sailyy ja into oppia pysyy, on tarkeaa, etta
lapselle on hantd kiinnostavia virikkeitd saatavilla ja ettd hdnet nostetaan sangysta pois
leikkim&an ja tutkimaan (Storvik-Sydanmaa ym. 2012, 27). Kun lapsi noin yhden vuoden
iAssa oppii kavelemaan, han tutkii uteliaana ymparistddan ja matkii muiden tekemisia ja

sanomisia. (Storvik-Sydanmaa ym. 2012, 41.)

Kahden vuoden ikdisena lapsi alkaa alkeellisesti ymmartaa syy- ja seuraussuhteita. Lapsi
omaksuu ymparistda aistien ja kehon avulla ja tekojen kautta, ei niinkaan kuvittelemalla tai
ajattelemalla. Leikeissa han jaljittelee aikuisten tekemisia ja sanomisia. Syy- ja seuraussuh-
detta han oppii havainnoimalla omia reaktioita ja niiden yhteyttd ympariston tapahtumiin.
(Storvik-Sydanmaa ym. 2012, 27, 41.)

2-3-vuotiaan kehitykselle on tarkeaa virikkeellinen ymparistd. Hanen taitonsa oikeassa ym-
paristdssa kehittyvat jatkuvasti, ja han onkin aktiivinen ja liikkuvainen tutkija tassa iassa.
Han oppii paljon myds seuraamalla muiden tekemisid. Kolme-vuotiaana lapsi hahmottaa
maailmaa objektiivisesti ja hdnen muistinsa toimii tehokkaasti. Samalla kun han tiedostaa
enemman omaa itseaan ja kykyjaan, myds oma tahto selkeytyy ja lapsi tuo sita ilmi yha

enemman. (Storvik-Sydanmaa ym. 2012, 41.)

Jean Pigeat’in kehitysteorian mukaan 5—6-vuotiaan lapsen ajattelu on realistisempaa. Tal-
[6in han ymmartaa esimerkiksi oikean ja vaaran eron, seké usein tietaa jo, mitka asiat tun-
tuvat toisesta pahalta. (Storvik-Sydanmaa ym. 2012, 53.) Kuitenkin kasityksen muodosta-

minen asioista on spontaania, eikd lapsi pysty ottamaan huomioon kuin yhden asian



kerrallaan. Taman vuoksi esimerkiksi sdantojen tai pyyntojen tulee olla selkeité ja yksinker-
taisia. (Storvik-Sydanmaa ym. 2012, 50.) Kun lapselle kerrotaan asioita, pitdé aikuisen poh-
tia, miten kertoa tai ilmaista asia konkreettisesti, silla vield kuusivuotiaallekin abstraktien

kasitteiden ymmartaminen tuottaa hankaluuksia. (Ojanen ym. 2011, 136.)
2.3 Lapsen psykososiaalinen kehitys

Lapsen hoitotydssé seka hoitajien, ettéa laakarien on tarke&tad muistaa ja ymmartad, missa
vaiheessa psykososiaalista kehitysta lapsi on. Nain varmistetaan, ettd lasta pidetdan ajan
tasalla hanen ymmarryksensa mukaisesti. Pidemmilla hoitojaksoilla tutustutaan lapseen ja
perheeseen. 1-2-vuotiaana lapsi on sosiaalinen ja nauttii leikeista ja muiden seurasta ute-
liaasti. (Storvik-Sydanmaa ym. 2012, 43.) Han myds tutustuu mielell&a&n uusiin ihmisiin. Han
on kiinnostunut muista lapsista ja matkii heidan tekosiaan. Lapsi ei ymmarré tekojensa seu-
rauksia tassa idssa, mutta voi leikkia lyhyita hetkia itsekseen siten, etta aikuinen on lahella.
(Gjanen ym. 2011, 169.)

Toisen ikAvuoden aikana vastavuoroinen kanssakédyminen lisaantyy. Lapsi tarvitsee kuiten-
kin viela aikuisten ohjaamista, ja saman ikaisten kanssa leikkiminen voi tuottaa haasteita.
Lapsi on kiinnostunut aikuisten tekemisista ja tahtoo olla mukana kaikessa. Lapsen mieli-
kuvitus on tassa iassa vilkkaampi, mika voi nékya siten, etté lapsi on varovaisempi ja va-
rautuneempi, uudet tilanteet saattavat jannittda hanta. (Vilén ym. 2013, 159.) Lapsi oppii
jatkuvasti yhteisonsa jasenilta taitoja, han ottaa mallia muiden toiminnasta. Kun lapsi saa
lohdutusta ja myo6tatuntoa, héan osaa ilmaista sitd myds muille. (Storvik-Sydanmaa, 2012,
43))

Toisen ja kolmannen ikavuoden valilla iimenee niin sanottu uhmakausi, jolloin lapsi kokeilee
rajojaan. Turhautuminen ja rajojen asettaminen voi tulla ilmi fyysisella ja verbaalisella ag-
gressiivisuudella. Vaihe kuuluu terveeseen kehitykseen ja aikuisen rooli on asettaa rajoja
ja saantoja. Lapsen tunne-elama monipuolistuu ja aikuinen opettaa ja ohjaa tunteiden saéa-
telyssa. Aikuisen tuleekin pysya rauhallisena ja sanallistaa lapselle tunnetiloja, silla lapsi
tarvitsee viela paljon tukea vanhemmalta. (Storvik-Sydanmaa ym. 2012, 43.) Kolmevuotias
kokee tunteita, jotka kuuluvat sosiaaliseen kanssakdymiseen, kuten empatiaa, hapeéaa ja
syyllisyytta. Han ymmartaa myods omien taitojensa rajallisuuden, mika itsessaan yksi kiukun

aiheuttajista. (Storvik-Syddnmaa ym. 2012, 52.)

Noin kolmen vuoden ikdisena lapsi harjoittelee muiden lasten kanssa leikkimist&, on kiin-
nostunut leikkikavereista, opettelee leikkien s&danttja ja toisaalta myos kokeilee rohkeam-
min rajojaan. (Ojanen ym. 2011, 169.) Kolmevuotias pystyy hetkittdin toimimaan itsendi-

sesti, mutta arkip&ivaisissa ja sosiaalisissa tilanteissa toimiminen ei onnistu yksin vaan han



touhuaa mielellaan aikuisen kanssa. Kognitiiviset taidot kehittyvat, ja lapsen oma persoo-
nallisuus nakyy enenevissa maarin. (Storvik-Sydanmaa ym. 2012, 44.) Lapsi tarvitsee pal-
jon positiivista palautetta, silla hanen itseluottamuksensa kehittyy jatkuvasti. Lapsen minuu-
den muodostuminen alkaa kolmannen ikévuoden lopulla. (Storvik-Syddnmaa ym. 2012,
52.)

Jean Piaget'n mukaan 5—-6-vuotiaan ajattelu on realistisempaa ja intuitivisempaa (Storvik-
Sydanmaa ym. 2012, 50). Tyypillisesti kuusivuotiaalla ominaista ovat sosiaalisuus ja halu
toimia itsenaisesti. Kuuden vuoden iassa lapsi alkaa sisaistaa ohjeet omaan mieleensa,
jolloin voidaan ajatella, ettd hanen omatuntonsa syntyy (Storvik-Sydanmaa ym. 2012, 53).
Han ymmartaa melko hyvin sosiaalisia tilanteita ja pystyy ilmaisemaan omat mielipiteensa
(Vilén ym. 2013, 160.) Erilaiset kehitysvaiheet tulee ymmartaa, kun hoidetaan lasta koko-
naisuutena ja hoitohenkilokunnalla on hyva olla kasitys siitd, minka verran lapsi pystyy

omaksumaan tietoa ja miten han pystyy olemaan lasna.
2.4 Lapsija kuolema

Lapselle kuolema avautuu aina hénen sen hetkisen kehitysvaiheensa mukaisena (Gron-
lund, ym. 2008, 75). Ajattelun ja kehityksen keskeneraisyys seké tiedon ja elaméankoke-
muksen puute rajoittavat lapsen kykyd ymmartaa kuolemaa, ja ne myds vaikuttavat surusta
selviytymiseen (Poijula 2016, 98). Noin 11-12-vuotiaana, kun lapsi saavuttaa abstraktin
ajattelukyvyn, hdn ymmartaa kuoleman samalla tavalla kuin aikuinen eli voi ymmartaa kuo-

leman luonnollisena prosessina. (Poijula 2016, 101.)

Lapset "ajattelevat” kuolemaa jo varsin pienina. Alle puolivuotiaan kasitys kuolemasta on
se, ettd mita ei voi ndhda, ei ole olemassa. Noin puolivuotiaasta lahtien, muistin kehittyessa,
vauvaikdinen ymmartaa tietyn henkildn tai esineen pysyvyyden ja poissaolon. Han siis ta-
juaa, ettd kohde on olemassa vaikka ei juuri silla hetkella nékisi niitd. Alle kaksivuotias huo-
maa kotona asuvan poissaolon seké tuntevat ikavaa ja kaipaavat henkil6a, joka poistuu
heidan elaméstaan. Surua lapsi ilmaisee vetaytymalla syrjaan, apaattisuudella ja voi me-
nettaa kiinnostuksen ruokaan, leikkimiseen ja liikkumiseen. Pienen lapsen aikaperspektiivi

on tosin lyhyt, ja muistikuvat himmenevat nopeasti. (Poijula 2016, 99.)

2-5-vuotiaan kasitys kuolemasta on "maaginen” ja mindkeskeinen. Kuolema on taman ikai-
sille véliaikainen ja osittainen, lapsi ei ymmarra kuoleman pysyvyytta. Lapsi ymmartaa sen
niin, ettei kuolema koske kaikkia inmisi& eikd hanta itsedén. Lapsen on vaikeaa ymmartaa
kuoleman lopullisuus ja universaalisuus. (Poijula 2016, 100.) Pikkulasten aikakasitys on ke-

hamaéinen ja he uskovat, ettd kuolemastakin voi palata takaisin. (Poijula 2016, 104.)



5-9-vuotiaat lapset alkavat ymmartaa kuoleman lopullisuuden seké sen, ettd se koskee
kaikkia. Se mita tapahtuu kuoleman jalkeen, ymmarretaan vasta lahempéna murrosikaa: eli
ettd kaikki elintoiminnot lakkaavat, kuollut ei voi tuntea, juoda tai sydda ja etta lopulta ruumis
matanee. (Poijula 2016, 100.)

Tunne-elaman kehitys vaikuttaa siihen, miten lapsi ymmartda kuoleman ja kysymyksiin,
mita heilla herda kuolemasta. Aikuisen tulee kuunnella lasta aktiivisesti, jos han haluaa ym-
martaa miten lapsi ymmartaa kuoleman. Aikuiset eivat valttamattéa ole valmistautuneita las-
ten kuolemaa koskeviin kysymyksiin. Kysymykset voivat olla hyvin konkreettisia, kuten onko
haudassa kylma, milta kuollut nayttaa ja tuleeko tama takaisin. Aikuisesta tallainen tieto voi
tuntua karmivalta, mutta lasten kysymykset kuolemasta ovat usein nainkin konkreettisia.
(Poijula 2016, 107.)

Oman kuolevaisuuden kohtaaminen, hyvaksyminen ja ymmartaminen on vaikeaa aikuisil-
lekin (Poijula 2016, 104). Taman vuoksi kuolemasta keskustelua yleensa valtella&n. Lisaksi
voidaan ajatella, ettd kuoleman kasittely vahingoittaa laista tai etta aikuisella ei ole tarpeeksi
taitoja kasitelld kuolemaa lapsen kanssa. Jotta lapsi voi oppia suhtautumaan kuolemaan,
taytyy hénen kuitenkin saada siitd tietoa myos normaalissa arkielamassa. Kuolemaan liit-
tyvéa keskustelu ei valttamatta pelota lasta, mutta siihen liittyvaan keskusteluun on hyva olla
mahdollisuus, jotta lapsi ei jAd yksin hanta ahdistavien kysymysten aarelle. (Poijula 2016,
104.)

Kun kuolema tulee ajankohtaiseksi, esimerkiksi palliatiivisen hoidon alkaessa, tata opetusta
ja menetykseen valmistavaa tyota tulee tehostaa. Kuolemisen kokeminen on fyysinen ja
psyykkinen prosessi. Elisabeth Kibler-Rossin sopeutumismallin mukaan kuoleva kay lapi
yksiléllisen surun prosessin viisi vaihetta: kieltdmisen, vihan, kaupanteon, masennuksen ja
hyvaksymisen. Kuolema nostaa kaikenlaiset tunteet pintaan. Tunteilla ladatussa tilanteessa
ajatuksia ja kasitteitd taytyy selventadd, jotta kuoleman saattaa jotenkin ymmartaa. (Poijula
2016, 106.)

Vuona 2020 lasten yleisimmat kuolinsyyt olivat kasvaimet, erilaiset tapaturman ja aistimien
taudit. Tapaturmaisesti ja vakivaltaisesti kuolleiden osuus on 18, tdmékin vahemman kuin
edellisind vuosina. Viimeisen kahdenkymmenen vuoden aikana lasten kokonaiskuolleisuus
on puolittunut. Kasvaimien ja synnynnaisten epadmuodostumien aiheuttamia kuolemia ta-

pahtuu selvasti vahemman kuin aiemmin. (Tilastokeskus, 2023.)

Hoitotydn ammattilaiset kohtaavat vaistaméatt kuolemaa uransa aikana, mutta kuolema tai
saattohoito eivéat ole normaalia tai odotettua lapsiperheelle. Lapsipotilaiden menehtyminen
on raskas kokemus myos hoitavalle henkilokunnalle. Lasten ja nuorten kuolemat ovat har-

vinaisia ja toimintamallit kuoleman kohtaamisen sek& sen aiheuttaman menetyksen



kasittelyyn ovat kaikille osapuolille haasteellisia. (Surakka, ym. 2015, 10-11.) Lapsen pal-
liatiivinen hoito aloitetaan, kun todetaan etta esimerkiksi sairaus tulee etenemaan kuole-
maan ja parantavasta hoidosta luovutaan. (Kaypa hoito suositus: Palliatiivinen hoito ja saat-
tohoito, 2018.)

Paijat-Hameen sairaanhoitopiirin julkaisussa vuodelta 2005 on laadittu saattohoidon peri-
aatteet, joita alueella noudatetaan. Oppaassa kasitellaan lyhyesti myds lapsipotilaiden vii-
meisten hetkien hoitoa. Jos saattohoidossa ollut lapsi kuolee kotona, voivat vanhemmat
tuoda lapsen suoraan sairaalan lastenosastolle, missé hoitohenkilokunta huolehtii tarvitta-

vista jatkotoimenpiteista. (Luostarinen, ym. 2005, 22.)

2.5 Lapsen palliatiivinen hoito ja saattohoito

Palliatiivinen hoito tarkoittaa oireenmukaista hoitoa, joka aloitetaan potilaille, joille on to-
dettu kuolemaan johtava tai henke& uhkaava sairaus. Hoitoa saa seka potilas, etta hanen
l[Aheisensa ja silla pyritddn ehkdisemaan ja lievittdma&an karsimysta ja parantamaan ela-
manlaatua loppuelamén ajaksi. (Kaypéa hoito suositus: Palliatiivinen hoito ja saattohoito,
2018))

Lasten palliatiivisessa hoidossa on tarkeaa, ettd hoitolinjaukset, hoidon rajaukset ajoitetaan
hyvin, oireita hoidetaan kattavasti ja etta lapsi sekd perhe saavat tukea laaja-alaisesti. Ta-
voitteena palliatiivisessa hoidossa on hyvan elamanlaadun saavuttaminen yksiléllisen hoi-
tosuunnitelman avulla. Hoitosuunnitelma perustuu moniammatilliseen yhteistydhon ja sisal-
taa psykososiaalisen tuen lapselle, hanen perheelleen ja laajemmin koko tukiverkostolle

ennen kuolemaa ja sen jalkeen. (Olkinuora & Luopajarvi, 2022.)

Suomessa kuolee vuodessa noin pari sataa lasta, erilaisista syista. Palliatiivista hoitoa lap-
set tarvitsevat, jos heilla on mahdollisuus parantua sairaudesta, mutta hoito epaonnistuu,
tai ne lapset, joiden perussairaus johtaisi ennenaikaiseen kuolemaan, mutta erilaiset hoidot
tarjoavat pidennettya elamaa. Myos lapset, joilla on kuolemaan johtava sairaus, hoito on
alusta asti palliatiivista. Myos elinkaarta lyhentévat tilat, kuten jotkut neurologiset sairaudet

voivat olla syyna palliatiivisen hoidon aloitukselle. (Olkinuora 2021, 156.)

Kun lapsi on vakavasti sairas, vanhemman rooli hoitavana ja suojelevana vanhempana voi
johtaa esimerkiksi sairauden kieltdmiseen. Lisdantyneet hoitomahdollisuudet voivat hamar-
taa ymmarryksen kehon kestokyvysta ja siitd, milloin hoito kannattaa rajata. Palliatiivisen
hoitotarpeen havaitseminen onkin yksi erityispiirteista lapsen kohdalla. Hoitava laakari aut-

taa perhetta ja lasta rakentamaan ennakoiva hoitosuunnitelma. (Olkinuora 2021, 156.)



Lapsen palliatiivinen hoito voi kestaa paivista vuosiin, ja elamén jatkuvuus voi olla epavar-
maa. Tama aiheuttaa luonnollisestikin stressia koko perheelle, ja koettelee heidan voima-
varojaan. Palliatiivisessa hoidossa perhekeskeisyys korostuu, ja on tarkeaa, ettd koko
perhe huomioidaan. Esimerkiksi sisarusten laiminlydnti voi johtaa kauaskantoisiin seurauk-
siin heidan kehityksesséan. Seuraavassa kuviossa kuvataan polkua palliatiivisessa hoi-
dossa. Alussa todetaan tutkimuksien kautta diagnoosi, annetaan hoitoa, jolla toivotaan pa-
rantavaa vaikutusta eli annetaan taudin mukaista aktiivista hoitoa. Jos hoito ei tehoa, laa-
karin paatoksesta siirrytdan palliatiiviseen, eli oireen mukaiseen hoitoon. Elamén viimeisilla
hetkilla siirrytaan yksilon ja perheen saattohoitoon, joka paattyy potilaan kuolemaan. Saat-
tohoito ei paéty perheen osalta, vaan omaisille kuuluu myds jalkihoito, kun he menettavat
laheisensa. (Olkinuora 2021, 157.)

Taudinmukainen
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KUVA. Lapsen tai nuoren henked uhkaavan tai elamaa rajaavan taudin kulku.

Kuvio 1. Lapsen tai nuoren henkea uhkaavan tai elamaa rajaavan taudin kulku (Olkinuora,
2021)

Niin kuin aikuisen, my6s kuolevan lapsen hoidossa tarkeita ovat oireettomuus, kivuttomuus,
perheen tukeminen ja ihmisarvon kunnioittaminen. Kuolevan lapsen hyva kipulaakitys tulee
taata ja sita tulee tarjota saanndéllisesti lapselle. Lapsi ei osaa itse valttamatta pyytaa laa-
ketta tai ilmaista sen hetkista kipuaan. Lapsen kivuttomuus on aina lahtokohtana. Sairaan-
hoitaja tukee ja auttaa niin potilasta kuin perhettd kohtaamaan kuoleman ja sen todellisuu-

den. (Kassara, Paloposki, Holmia, Murtonen, Lipponen, Ketola & Hietanen 2006, 363.)

Perheelle taytyy antaa mahdollisuus osallistua lapsensa hoitoon. Vanhempien ja sisarusten
osallistuminen lapsen hoitamiseen voi vahentda syyllisyyden ja avuttomuuden tunteita.

Osallistuminen myods mahdollistaa perheelle tunteiden osoittamisen lasta kohtaan. Hoito



taytyy jarjestaa niin, etta perhe voi olla lapsen kanssa rajoituksetta. Kuuntelemalla lapsen
ja perheen toiveita seka laadukkaalla perushoidolla mahdollistetaan hyva kokonaisvaltai-
nen hoito kuolevalle lapselle. Perheen ja hoitohenkilokunnan valilla on hyva olla avoin hoito-
ja vuorovaikutussuhde, jotta mahdollistetaan lapselle hyva hoito ennen kuolemaa. (Koke-
muskouluttajat, 2017.)

Lapsen kuolema ja sen lahestyminen ovat myos hoitohenkilokunnalle vaikeaa. Riittmat-
tomyyden, epaonnistumisen ja syyllisyyden tunteet ovat tavallisia. Hoitohenkilékunnan tu-
lee kuitenkin olla vaikeassa tilanteessa perhettéa varten. Hiljaisuus, l&asné&olo ja uskallus ky-
sya lapselta ja perheelta heidén tarpeistaan riittavat jo pitkalle. Sairaudesta ja kuolemasta
tulee puhua lapselle ja perheelle avoimesti ja kayttda oikeita termeja. Kuoleman kohtaa-
mista helpottaa turvallinen ja lammin hoitosuhde. Siind kohtaa, kun lapsen sairaus on kes-
tanyt pitkaan ja sen hoito on ollut hankalaa eik& paranemisesta ole enaa toivoa, voi kuole-
ma olla lapselle seké perheelle myds helpotus. On normaalia, ettd vanhemmat kokevat
syyllisyytta helpotuksen tunteesta lapsensa kuoleman jalkeen. Tassa kohtaa sairaanhoita-
jan on tarkeaa auttaa vanhempia kasittelemaan néaita tunteita. (Lahteenoja & Laine 2009,
455.)

Lapsen kuolema ei paata hoitosuhdetta. Ennakoiva hoitosuunnitelma pitaa sisallaén psy-
kososiaalisen tuen myos kuoleman jalkeen. Lapsen kuoleman jalkeen perheelle on tarkeaa
kayda lapi lapsen sairaushistoria. Myos lapsen muisteleminen hoitoon osallistuneiden
kanssa voi olla tarkeda. Yhteiset keskustelut hoitohenkilékunnan ja perheen valilla auttavat

molempia surutydssa, jonka jokainen tekee omalla tavallaan. (Duodecim, 2022.)
2.6 Perhehoitoty6 palliatiivisessa hoitotytssa

Kasitteella perhehoitotyd tarkoitetaan perheen terveyden edistamistad. Perhehoitotydn tar-
koituksena on liséksi edistdd perheen selviytymista muuttuvassa elamantilanteessa. Per-
hehoitotydn avulla pyritaan I6ytdmaan perheen voimavarat, jotta naita voidaan tukea ja vah-

vistaa. (Asted-Kurki, Jussila, Koponen, Lehto, Maijala, Paavilainen, Potinkara 2008, 73.)

Lapsen perheella on tarkea rooli palliatiivisen hoidon vaiheessa. Lapsen kaikkien hyvin-
voinnin osa-alueiden kannalta onkin tarkead, etta koko perhe otetaan mukaan aktiivisesti
niin palliatiiviseen hoitoon kuin saattohoitoonkin. Perhe ja lapsi saavat esimerkiksi itse yh-
dessa paattad, minka hoitopaikan he haluavat viimeiseen hoitovaiheeseen. Ajatuksena olisi
ihanteellista, etta seka palliatiivinen hoito ettd saattohoito pystyttaisiin toteuttamaan pitkalti
kotona lapselle tutussa ja turvallisessa ymparistossa. (Storvik-Syddnmaa, Talvensaari,
Kaisvuo, Uotila 2012, 295.)



Lapsen sairastuessa vakavasti, lapsen liséksi tukea tarvitsee myos koko perhe. Koska ky-
se on lapsen hoidosta, maarittelee lapsi itse hénelle tarkeat ihmiset. Ihmiset, jotka hdnen
elaméassaan ovat lasna ja ovat sitd myos sairauden ja palliatiivisen hoidon aikana. Lapsen
tahto tulee huomioida suunniteltaessa, kuinka perhe osallistuu ja mika heidan merkityksen-
sa on hoidossa. Perhekeskeisessa hoitotydssa onkin mietittava, keitd perheeseen kuuluu
ja miten se maaritellaén. Perinteisesti perheen maaritelméa on isan, aidin ja lasten koko-
naisuus. Perheen voi kuitenkin muodostaa muunkinlaiset kokonaisuudet. (Antikainen, Han-
ninen, Saarto & Vainio 2015, 10.)

Perheen kokemukset hoidosta ovat tarkedssa roolissa. Hoitohenkilékunnalla on tassé iso
rooli. Merkittavaa on muistaa kysya myds perheeltd heidan jaksamistaan ja vointiaan. Per-
heen on tarkeda kokea olonsa tervetulleiksi sairaalassa. Hoitohenkilokunta varmasti usein
tiedostaa perhekeskeisyyden merkityksen ja tarkeyden lapsipotilaan kokonaisvaltaisessa ja
hyvassa hoidossa. Ongelmana voi kuitenkin olla, ettei tiedetd miten perhe tulisi ottaa hoi-
toon mukaan. (Surakka, Mattila, Asted-Kurki, Kylma, Kaunonen 2015, 30-32.)

Perhekeskeisessa hoitotydssa hoitohenkilokunnan on tarkedd muistaa lapsen lisdksi kuun-
nella myos perheen toiveita ja haluja hoitoon osallistumisessa. Perhe voi auttaa arkisissa
asioissa, kuten peseytymisessa ja ruokailuissa. Taytyy kuitenkin muistaa, etté lapsen hoi-
toon osallistuminen ei ole aina mahdollista. Laheiset saattavat olla esimerkiksi hyvin vasy-
neita tilanteesta. (Surakka, Mattila, Asted-Kurki, Kylmé&, Kaunonen 2015, 30-32.)

Lapsen kuoleman jalkeen vanhempia on hyva tukea perheen arkirutiinien yllapitamiseen,
mika antaa turvallisuuden ja pysyvyyden tunnetta erityisesti sisaruksille. Sisaruksilla on
tarve muistella menehtynyttd sisarusta, ja samalla he kasittelevat omalla tavallaan mene-
tysta. Yhteys perheeseen olisi hyva sailyttaa riittdvan pitkaan. The International Society of
Pediatric Oncology (ISOP) mukaan menehtyneen lapsen vanhempiin on hyva olla yhtey-

dessa kahden vuoden ajan lapsen kuoleman jalkeen. (Luostarinen, ym. 2005, 22.)



3 Opinnaytetydn toteutus
3.1 Yhteistyd yhteistydkumppanin kanssa

Opinnaytetydn yhteistydkumppanina on Paijat-Hameen keskussairaalan lastenosasto 12.
Aihe valittiin yhteistydkumppanin tarpeen mukaan. Heidan taholtaan yhteyshenkiloksi on

nimetty asiantuntijasairaanhoitaja.

Yhteydenpito tapahtui paasaantoisesti sahkopostien valityksella. Yhteistydkumppanille on
tarkoitus tehda kirjallisuuskatsaus lasten palliatiivisesta hoidosta ja saattohoidosta, jonka

pohjalta lastenosasto 12 voi tehda perheille suunnatun oppaan.
3.2 Kuvaileva kirjallisuuskatsaus

Tama opinnaytetyd toteutettiin kuvailevana kirjallisuuskatsauksena. "Kuvaileva kirjallisuus-
katsaus perustuu tutkimuskysymykseen ja tuottaa valitun aineiston perusteella kuvailevan,
laadullisen vastauksen. Sen vaiheiksi maaritetdén 1) tutkimuskysymyksen muodostaminen,
2) aineiston valitseminen, 3) kuvailun rakentaminen ja 4) tuotetun tuloksen tarkasteleminen.
Kuvaileva kirjallisuuskatsaus on luonteeltaan aineistolahtdista ja ymmartamiseen tahtaavaa
ilmion kuvausta. Eettiset kysymykset liittyvat tutkimuskysymyksen muotoiluun ja tutkimus-
etiikan noudattamiseen katsauksen kaikissa vaiheissa. Luotettavuuskysymykset liittyvat
puolestaan tutkimuskysymyksen ja valitun kirjallisuuden perusteluun, kuvailun argumen-
toinnin vakuuttavuuteen ja prosessin johdonmukaisuuteen. Kuvaileva kirjallisuuskatsaus
vaatii kirjoittajaltaan syvallistd perehtymista valittuun menetelmaan, jotta sen avulla voidaan

tuottaa luotettavaa tietoa.” (Kangasniemi, M ym. 2013, 298.)

Kirjallisuuskatsausta voi kayttdd monenlaisiin tarkoituksiin, esimerkiksi kohdentua teoreet-
tisen ja kasitteellisen viitekehyksen rakentamiseen. Lisaksi sen avulla voi tarkastella tietyn
alueen teorian ja tutkimuksen kehitysta. (Coughan ym.; Polit & Beck.) Menetelma on taten
kayttokelpoinen opinnaytetoissa Politin ja Beckin mukaan. Valitsimme kirjallisuuskatsauk-
sen opinndytetydmme menetelmaksi, silla menetelma tarjoaa keinon etsié luotettava ja re-
levantti tieto Lastenosasto 12:sta kaytettavaksi, kun he ryhtyvéat tekemaan opasta lasten
palliatiivisesta hoidosta vanhemmille. Tarkoituksena on rakentaa teoreettinen viitekehys

opinnaytetytn tietoperustan ymparille.

Tutkimuskysymys ohjailee kirjallisuuskatsausta sek& aineiston valintaa. Seuraava kaavio
on esitetty artikkelissa Kuvailevan kirjallisuuskatsauksen erityispiirteet. (Kangasniemi, M
ym. 2013, 294.)
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Kuvio 1. Kuvailevan kirjallisuuskatsauksen vaibeet ja erityispiirteet.

Kuvio 2. Kuvailevan kirjallisuuskatsauksen vaiheet ja erityispiirteet (Kangasniemi, M ym.
2013)

Tarkoituksena on l6ytdd mahdollisimman relevantti ja ajantasainen aineisto, jotta voidaan
vastata tutkimuskysymykseen. Kun aineisto valitaan, kiinnitetddn huomiota siihen, miten
aineisto tdsmentaa, jasentaa, kritisoi tai avaa tutkimuskysymysta. Liséksi tarkastellaan,
mik& aineiston nakdkulma on ja millaisia ne ovat suhteessa muuhun valittuun kirjallisuuteen.
Tutkimuskysymyksen laajuus méaarittaa aineiston riittavyyden. (Kangasniemi, M ym. 2013,
295-296.)

Kun aineistoa esitellaan kirjallisuuskatsauksessa, sisallytetddn siihen myos lahteiden valin-
nan prosessi seka lahdekritiikki. Taman voi toteuttaa esimerkiksi esittelemalla valittua Kir-
jallisuutta ja valinnan perusteita tutkimuskysymykseen. Kuvailevassa kirjallisuuskatsauk-
sessa aineiston kokoamisessa keskeinen painoarvo on nimenomaan aikaisemman tutki-
muksen sisalléllisella valinnalla. Talla tarkoitetaan aineiston valinnan jatkuvaa ja vastavuo-
roista reflektointia suhteessa tutkimuskysymykseen, jolloin seka tutkimuskysymys etta sii-
hen vastaamaan valittu aineisto tarkentuvat koko prosessin ajan. (Kangasniemi, M ym.
2013, 296.)

Tutkimuskysymyksemme valittiin ajankohtaiseen aineistoon perehtymisen jalkeen seka
osastolta nousevan tarpeen perusteella. Tutkimuskysymys osaltaan on ohjannut kohti oi-
keata aineistoa, ja aiemmat julkaisut aiheesta seka tutkimukset muodostavat kirjallisuus-
katsauksessa kaytettavan aineiston. Opinnaytetydn tuloksia tarkastellessa koottiin yhteen

keskeiset [0ydokset.

Opinnaytetyon tarkoitus on luoda kirjallisuuskatsaus lasten palliatiivisesta hoitotyosta, jota
lastenosaston henkilokunta voi halutessaan kayttda hyddykseen omassa hoitotydssa. Tut-
kimuskysymyksena tydssa on; Millaisia erityispiirteitd liittyy lasten palliatiiviseen hoitoty6-

hon?



3.3 Aineiston haku

Kuvailevan kirjallisuuskatsauksen aineiston valintaa ohjaa tutkimuskysymys. Kuvaileva Kir-
jallisuuskatsaus on menetelmana aineistolahtdinen, ja se luonteeltaan tahtaa jonkin asian
ymmartamiseen. Aineiston valinta ja sen analyysi tapahtuvat osittain saman aikaisesti ja
kumpuavat myds aineistosta. Aineistoa valitessa ja hakiessa keskitytaan siihen, mika rooli
silla on tutkimuskysymyksen vastaukseen, miten ne tdsmentavat, jasentavat, kritisoivat tai
avaavat tutkimuskysymysta. Aineiston riittavyyttéa taas maarittelee tutkimuskysymyksen laa-
juus. (Kangasniemi, M ym. 2013, 295.)

Aineisto haetaan tyypillisesti elektronisista tietokannoista hakusanojen avulla. Hakuja ohjaa
tutkimuskysymys. Hakua rajoitetaan hakusanoilla seka aika- ja kielirajauksilla, mutta niista
voidaan poiketa, mikali se on merkityksellista tutkimuskysymykseen vastaamisen kannalta.
Kuvailevassa kirjallisuuskatsauksessa aineiston kokoamisen keskeinen seikka on aikai-
semman tutkimuksen sisalléllinen valinta, eikd esimerkiksi ennalta asetettuja ehtojen mu-
kainen hakeminen. Aineiston valinnan jatkuva ja vastavuoroinen reflektointi suhteessa tut-
kimuskysymykseen on siis keskeinen osa kuvailevaa kirjallisuuskatsausta. Talldin myos tut-
kimuskysymys ja siihen vastaamaan valittu aineisto tarkentuvat prosessin ajan. Aineiston
ei tarvitse olla pelkastaan tieteellisia julkaisuja, jos niiden kayttd on hyvin perusteltu. (Kan-
gasniemi, M ym. 2013, 295-296.)

Aineiston valinnassa voidaan kayttaa taulukointia, mutta sita ei valttamaétta tarvitse rapor-
toida tutkimuksen julkaisussa. Taulukoinnin tavoitteena on pikemminkin jasentaa valittua

aineistoa seka arvioida sen luotettavuutta. (Kangasniemi, M ym. 2013, 296.)

Aineistoa kirjallisuuskatsaukseen loysimme palliatiivisen- ja saattohoitoon liittyvista Kkir-
joista, Duodecimista, Terveysportista ja Kaypéa hoidosta. Tydssa on kaytetty seka kotimai-
sia, ettd kansainvalisia l&hteita. Aineistoa etsittiin hakukoneilla: Lab primo, Pubmed, google
scholar, sekd Medic. Lopulta kirjallisuuskatsauksessa kaytetyt lahteet I6ytyivat Pubmeia ja
Medicia kayttamalla. Tietoperustan lahteet perdisin seka internetista, etta kirjallisista lah-
teistd. Aineistoa haettiin sanoilla lapsi, palliatiivinen hoito, saattohoito ja perhehoitoty6. Ul-
komaalaisia lahteita 16ytyi Suomalaisiin lahteisiin verrattuna enemman. Taulukossa 1 on
esitetty lahteiden karsinta periaatteita, taulukossa 2 hakukoneet ja niisséa kaytetyt hakusa-

nat ja taulukossa 3 on esitelty opinnaytety6hon valikoidut artikkelit.
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Taulukko 3. Valittujen artikkeleiden esittely
3.4 Aineiston analyysi

Opinnaytetydn aineiston analysoinnissa kaytettiin teemoittelua. Teemoittelulla tarkoitetaan
laadullisen analyysin perusmenetelméaé. Koodaamista voidaan kayttda apuna aineiston lapi
kaymiseen. Tama tarkoittaa merkkien, esimerkiksi kirjainten, numeroiden tai muiden merk-
kien avulla aineistoon tehtyja merkint6ja. TAma helpottaa aineiston l&pikdymista ja jasente-
lya. Koodaaminen voidaan tehda esimerkiksi allevivaamalla tekstista tutkimuskysymyk-
seen vastaavat asiat. Teemoiksi voidaan valita aiheita, jotka toistuvat aineistoissa. (Jyvas-

kylan yliopisto, 2016.)

Teemoittelu tehtiin niin, etté kaikki kolme valikoitua artikkelia luettiin [&pi. Tutkimusaineis-
toista keskityttiin hahmottamaan teemoja eli keskeisia aihepiireja tutkimuskysymyksen kan-
nalta. Opinnaytetydn tutkimuskysymyksena oli; Millaisia erityispiirteita liittyy lasten palliatii-
viseen hoitotyohon? Artikkeleita luettiin jarjestelmallisesti ja poimittin sek& numeraoitiin,
kuinka monta kertaa tietty teema toistui valituissa artikkeleissa. Teemoja valittaessa mietit-
tiin, miten se vastaa tutkimuskysymykseen. Taman jalkeen artikkeleista laskettiin, kuinka
monta kertaa mikakin teema nousi esille. Teemoittelua varten kaytiin 1api koko aineisto ja
jatettiin myds pois ne kohdat, mitka eivat vastaa tutkimuskysymykseen. Teemat valikoituivat

tutkimuskysymyksen perusteella ja ne esitelladn seuraavassa luvussa.



Aineiston tarkastelu ja siita kirjottaminen vaatii syvallista perehtymista aineiston sisaltéon.
Valitusta aineistosta pyritaan luomaan jarjestynyt kokonaisuus. Valittu aineisto yhdistetaan
muuhun tietoon, joka on olennaista tutkimuskysymyksen kannalta. Tarkoitus ei ole siis re-
feroida tai tiivistda vaan tavoitteena on luoda aineiston siséista vertailua. Lisaksi esitellaan
olemassa olevan tiedon vahvuuksien ja heikkouksien analysointia ja muita paatelmia ole-

massa olevasta aineistosta. (Kangasniemi, M ym. 2013, 297.)

Analyysissa voi olla valittuna yksi tai useampi niin sanottu paaldhde. Se muodostaa perus-
tan tarkastelulle, jota taydennetdan, tdsmennetdan tai kritisoidaan. Onnistuneessa kirjalli-
suuskatsauksessa on lukijan mielenkiinnon heréttava nakokulma. (Kangasniemi, M ym.
2013, 297.)

Kuvailevan kirjallisuuskatsauksen paattaa tulosten tarkastelu, siséltaen menetelmallisen
pohdinnan ja tutkimuksen etiikan ja luotettavuuden arvioinnin. Lisdksi se siséltaa pohdin-
nan tuotetusta teoksesta ja esitetaan katsauksen tuottaman keskeiset tulokset. (Kangas-
niemi, M ym. 2013, 297.)



4 Opinnaytetyon tulokset

Opinnaytetydn tutkimuskysymykseen viitaten valikoiduista kolmesta artikkelista housi esiin
viisi eri teemaa. Naité olivat kommunikointi ja lapsen autonomia, moniammatillinen tiimi hoi-
don tukena, perheen huomioiminen, lapsen ja perheen selviytymisen tukeminen, oireiden

hallintakeinot seka elamén viimeiset hetket.

Lapsen palliatiivisessa hoidossa on omat haasteensa. Lapsen vakava sairastuminen tai
kuolema koskettaa lapsen perhetté ja lahipiiria. Lapsen palliatiivisen hoidon tulee olla ko-
konaisvaltaista ja lapsen ikatason mukaista. Nain saadaan tarjottua lapselle seké perheelle

parasta mahdollista palliatiivista hoitoa. (Olkinuora 2021, 156.)

4.1 Lasten palliatiivisen hoitotydn erityispiirteet

Kommunikointi ja lapsen autonomia

Kommunikointi ja lapsen autonomia nousi artikkeleissa esille kolme kertaa. Lapset ovat riip-
puvaisia aikuisen tarjoamasta hoidosta ja turvasta. Koska pienet lapset ja imevaisikaiset
eivat kehitystasonsa vuoksi pysty tekemaan itse paatoksia, vanhemmat tekevéat heidan puo-
lestaan isoja paatoksia liittyen heidan hoitoonsa. Artikkeleissa ilmeni, etta kommunikointi
lapsen kanssa voi tuottaa haasteita, mutta siind voi kayttdd apuna esimerkiksi piirroksia,
symboleita tai kehon kielta. Jotta lapsen kanssa kykenee kommunikoimaan, tulee ottaa
huomioon hanen kehitysvaiheensa tai esimerkiksi mahdolliset kehitysvammat. Lapset ha-
luavat tuntea itsensd merkitykselliseksi, niin kuin me kaikki. Artikkeleiden perusteella lapset
pelkadavat yksinaisyyttd, eroa heille tarkeista ihmisisté ja kyvyttémyytté ilmaista omaa tahtoa

ja halua.

Artikkeleista nousseiden seikkojen mukaan erityisesti palliatiivisessa hoitotysséa tulee huo-
mioida lapsen kasvu ja kehitys sekd sen my6ta lisaantyva autonomia. Kasvun ja kehityksen
kerrottiin vaikuttavat lapsen toiveisiin, pelkoihin, oireisiin ja oireiden hoitoon. Kasvun myéta
lapsi myds ymmartdd enemman omasta sairaudestaan, kuolemasta ja pystyy koko ajan
tekemaan enemman itse paatoksid. Avoimen kommunikaation tarkeytta korostettiin ja ar-
tikkeleiden mukaan siihen pitd&a panostaa alusta asti, silla kommunikaatio luo pohjan kasi-

tella myds vaikeita asioita lapsen kanssa.

Moniammatillinen hoitotiimi hoidon tukena



Moniammatillisen tiimin merkitys hoidon tukena nousi artikkeleissa useamman kerran esille.
Lapsen palliatiiviseen hoitoon osallistuu moniammatillinen hoitotiimi. Tahan moniammatilli-
seen ryhmaan kuuluu tautispesifinen vastuulaakari, lahilaakari, sosiaalihoitaja, fysiotera-
peutti ja lasten psykiatrian ammattihenkil®. Artikkeleissa ilmeni, etta tdssa hoitotiimissa kes-
keinen rooli on laakarilla ja hoidon palliatiivisessa vaiheessa laékarin tehtdvana on auttaa
perhettd ja lasta tekemaan ennakoivaa hoitosuunnitelmaa seka muiden oireiden ja kivun
hoidon suunnitelmaa. Artikkeleiden mukaan lasta seka perhetta tulee tukea emotionaali-
sesti ja hengellisten tarpeiden saavuttamisessa seka tarjota apua suruprosessissa niin kuo-
leman jalkeen, kuin ennen sitd. Moniammatillisen hoitotiimin kerrottiin tarjoavan perheelle
ja lapselle niin hengellista, fyysista kuin psykososiaalistakin apua ja tukea. (Olkinuora 2021,
157.)

Perheen huomioiminen

Perheen huomioiminen on lapsen palliatiivisessa hoidossa ja saattohoidossa tarkeassa
roolissa ja se nousi artikkeleissa esiin nelja kertaa. Lapsen palliatiivisessa hoidossa koros-
tuu koko perheen huomioiminen. Jokainen perhe on erityinen ja oman laisensa. Jokainen
perheenjasen tulisi ottaa palliatiivisessa hoidossa huomioon. Eritysesti sisarusten laimin-
lybminen voi aiheuttaa taantumaa sisaruksen kehityksessa, kaytoshairigita ja koulunkayn-
nin hairioita. (Olkinuora, 2021, 158.)

Koska lapsen palliatiivinen hoito voi kestaa jopa vuosia, ja matkan varrella voi olla paljon
epatietoisuutta ennusteesta, on perheen voimavarat herkasti kovilla. Hoitoon voi liittya li-
saantyvaa riippuvuutta ja hoivan tarvetta, mika voi sitoa vanhempaa pois esimerkiksi ty6-
elamasta vuosiksi. Vanhemmilla voi olla jopa toiveita tilanteen paattymisesta, mutta usein

tallaiset ajatukset ovat liian vaikeita sanoittaa aaneen. (Olkinuora 2021, 158.)

Olkinuoran (2021) artikkeli osoittaa, ettd imevaisikaiset ja pienet lapset ovat vanhempiensa
hoidosta ja suojasta riippuvaisia. He eivat viela kykene ymmartdmaan asioita, joita heidan
puolestaan paatetddn. Lapsen kanssa kommunikointiin voidaan kayttaa sanallisen kommu-
nikoinnin liséksi esimerkiksi leikkeja, lapsen piirroksia tai kirjoituksia. N&ité kutsutaan sym-
boliseksi viestinndksi. Myds kehonkieltéd voidaan kayttaa apuna. Eritoten koko perheen huo-
mioon ottaminen korostuu lapsen palliatiivisessa hoidossa. Esimerkiksi sairastavan lapsen
sisarusten huomiotta jattdminen voi aiheuttaa kaytdsongelmia tai koulunkdynnin vaikeutu-

mista.

Sairastuneen lapsen sisarukset ja ikatasoiset ystavat tarvitsevat surua kasitellessaan yh-
teison tukea. Ammattilaisen tehtdvénad on kuunnella ja selittaéa asiat lapsen ikatason mu-
kaan. Myos lapselle puhuessa taytyy pyrkia totuudenmukaisuuteen ja vastaamaan kysy-

mykseen. Vaikeista asioista puhuminen voi olla hyvéa yhdistda johonkin tekemiseen kuten



piirtdmiseen. Luovien asioiden tekeminen voi helpottaa tunteiden sanoittamista. Lapsen
tunteiden ilmaisu taytyy ottaa vakavasti. Ammattilaisena tarjoa lohdutusta ja normalisoi

myds negatiiviset tunteet kuten viha, suru ja pelko. (Olkinuora 2021, 159.)

Perheen muilla lapsilla voi ilmet&d samankaltaista oireilua, kuin perheen sairastuneella lap-
sella sisaruksen vakavan sairastumisen heijastuessa heihin. Perheen muilla lapsilla voi il-
maantua myos kaytoshairioitd kuten eristaytymista, huomionhakuisuutta, kiusaamista, ke-
hityksen taantumista, aggressiivisuutta tai uniongelmia. Ammattilaisen tulisi rohkaista van-
hempia olemaan rehellisia ja tarjoamaan lapsen ikdtason mukaista informaatiota sairastu-
neen sisaruksen tilasta. Perheen muut lapset voivat tarvita varmistuksia, ettei vanhemmille
ole tapahtumassa mitdan vakavaa. Heille taytyy myds vakuuttaa, ettei sisaruksen sairastu-
miseen liity muita menetyksia eikda muiden sisarusten sanomiset tai kaytos ole syypaa sai-
rauteen. (Olkinuora 2021, 159.)

Olkinuoran (2021, 159) mukaan arkirutiinit lisaavat lapsen turvallisuuden tunnetta parhai-
ten. Naita rutiineja ovat muun muassa koulunkaynti ja harrastukset. Vanhempien on hyva
kertoa sisaruksille, ettd myds positiiviset tunteet kuten ilo, ovat sallittuja. Sisarukset saatta-
vat pelatd vanhempiensa kuormittamista ja tAman takia pitd& omat tunteensa piilonsa. Van-
hempien olisikin tarke&d& normalisoida kaikkia tunteita ja havainnoida niita. Tilannetta voi
helpottaa vanhempien jarjestama aika terveille sisaruksille. Vanhemmat saattavat tarvita

tahan ammattilaisen muistutusta ja asian tekemista sallituksi.

Kuten Olkinuora (2018), myds Akard kollegoineen korostavat artikkelissaan rutiininen mer-
kitysta. Taman lisédksi he listasivat ammattilaisen ohjaamia valiintuloja eli interventioita, joi-
den avulla auttaa lasta ja perhettd. Kuten aikaisemmin mainittu, lapset haluavat tulla muis-
tetuksi ja jattaa itsestaan jaljen muistoksi. Akardin mukaan erédénlaisen perinndn jattaminen
tai kayttaytyminen tai tavat, joilla lapsi tulee muistetuksi voi helpottaa perheen selviytymista,
kun lapsi menehtyy. Perinndn jattaminen on tarkeaa vakavasti sairaalle lapselle, joka ym-
martdd kuoleman merkityksen ja lopullisuuden. Kun lapsi valmistautuu kuolemaan, han
saattaa olla huolissaan omista ldheisista ja rakkaistaan, seka siitd ettd he mahdollisesti
unohtaisivat hanet. Perinnon jattamisella tarkoitetaan, etta lapsi voi haluta jattéa perinnoksi
héanen kirjoittamiaan kirjeitd, piirroksia, kayda keskusteluita tai menna yhteiselle matkalle,

josta jaa erityisia muistoja kaikille osapuolille. (Akard, ym. 2018, 39.)

Akardin mukaan hoitohenkilokunta on raportoinut, etta perinndn jattdminen edella maini-
tuilla tavoilla auttaa sairasta lasta ja taman perhettd&n selviytymaan ja kommunikoimaan
tilanteesta paremmin seké yhdistanyt perhetta, kun lapsi menehtyy (Akard, ym. 2018,40).
Akard kollegoineen tutkivat perinnon jattdmista raportoinnin perusteella, ja perinnén jatta-

misesta tuli lupaavia tuloksia lasten ja vanhempien selviytymiseen ja sopeutumiseen



vaikeassa tilanteessa. Lopullisia tuloksia ei viela saatu siitd, missa vaiheessa perinnon jat-
taminen on hyddyllisinta ja millaisille perheille tallainen interventio sopii. (Akard, ym.
2018,40.)

Oireiden hallintakeinot

Artikkeleissa oireiden hallintakeinot mainittiin seitseman kertaa. Saattohoidossa oireiden
hallinta ja niiden hyva hoito koettiin artikkeleiden mukaan merkittavina. Artikkeleissa ilmeni,
ettd saattohoitovaiheessa oireiden hallintakeinoja on monia erilaisia. Saattohoitovaiheessa
keskitytaan kivun, hengitysoireiston, levottomuuden ja sekavuuden, oksentelun ja pahoin-
voinnin seka neurologisten oireiden hallintaan. Oireista pelatyimmaksi nostettiin hallitsema-
ton kipu. Lapsen kipu voi olla merkki kudos- tai hermotuhosta ja toiminnallinen hairié voi
olla kipujen taustalla. Tallaisen toiminnallisen hairion kerrottiin voivan olla esimerkiksi pak-
kautunut uloste perdsuolessa tai virtsaumpi. Artikkeleista ilmeni, ettd saattohoidossa pa-
rasetamoli ja tulehduskipulaakkeet kuuluvat perusladkitykseen ja voimakasta kipua hoidet-
taessa opioidit ovat keskeisessa roolissa. Opioidit aloitetaan suun kautta ja annetaan saan-
nollisesti 4—6 tunnin valein. Infuusioreitteihin, ihonalaiseen tai suonensisaiseen, mainittiin
siirryttéavan, kun tajunnantaso heikkenee tai kun edellinen ladkereitti on osoittautunut tehot-
tomaksi. Tukildékkeillda esimerkiksi ketamiinilla voidaan lisata opioidien tehoa saattohoidon
ollessa vaativa. Ladkkeettomilla hoidoilla kerrottiin voivan tukea kokonaisvaltaisesti lapsen
kivun hoitoa. (Olkinuora ym. 2022, 2031.)

Saattohoidon ollessa loppuvaiheessa hengenahdistus lisdantyy ja sen kerrottiin olevan
merkittavin elamanlaatuun vaikuttava tekija. Hengenahdistusta voidaan kuolevalla lapsella
helpottaa ladkkeettdmin keinoin. Naiksi keinoiksi artikkeleissa nimettiin muuan muassa ren-
toutushoito, viiled ja raikas ilma seka asentohoito. Puoli-istuva asento todettiin artikkeleissa
toimivimmaksi asennoksi hengenahdistuksen yhteydessd. Lapsen limaisuutta helpotta-
maan voidaan artikkelien mukaan kayttdd inhaloitavaa keittosuolaliuosta. Saattohoitovai-
heessa lisahapen antamisella ei mainittu olevan merkittdvaa vaikutusta. Opioidien teho to-
dettiin yleenséa hyvéksi ja se aloitetaan pienella annoksella. Kuoleman lahestyessa irtonai-
nen sylki ja lima hengitysteissé aiheuttavat hengitysaénen rohinan. Tata kerrottiin kutsuta-
van nimella dead rattle. Rohiseva hengitys ei yleensa hdiritse lasta itsedan, koska hanen
tajunnantasonsa on jo tassa vaiheessa heikentynyt. Artikkelit pitivat tarkeana taman oireen
selittamista laheisille, koska heille tama saattaa kuulostaa pelottavalta. Limaa voidaan imu-
katetrilla ime& ylanielun ja suun alueelta, limaa ei imeta alemmista hengitysteista. Artikke-
leista ilmeni, ettd nykyisella tutkimustiedolla ei ole nayttoa ladkkeettomasta tai ladkkeelli-
sesta hoidosta, jolla olisi vaikutusta kuoleman lahestyessé ilmaantuvaan hengityksen rohi-
naan. (Olkinuora ym. 2022, 2031.)



Levottomuutta ja sekavuutta saattohoitovaiheessa aiheuttavaksi tekijoiksi lueteltiin laak-
keet, aivomuutokset, venynyt suoli tai virtsarakko, infektiot seka toimintakyvyn pettaminen
tarkeissa elimissa. Artikkeleiden mukaan syyt voivat olla my6s aineenvaihdunnallisia. Naita
syita ovat hyperkalsemia, uremia, hypoglykemia, hyponatremia ja hypoksia. Sekavuuden ja
levottomuuden aiheuttajiksi mainittiin myos ahdistus ja stressitila elimistéssa. (Olkinuora
ym. 2022, 2031.)

Ruuansulatuskanavan oireista saattohoidossa kerrottiin useiden lasten karsivan. Artikke-
leista nousi esille, etté ruuansulatuselimiston oireiden, kuten pahoinvoinnin, oksentelun, ri-
pulin ja ummetuksen hoitoa ali-diagnosoidaan ja alihoidetaan saattohoidossa. Lapsen ela-
méanlaadun kannalta naiden oireiden hoito koettiin tarke&na. Oireiden taustalla kerrottiin voi-
van olla keskushermoston arsytys tai suoliston toiminnan muutos. Kuoleman lahestyessa

oireiden hoidon mainittiin painottuvan laakehoitoon. (Olkinuora ym. 2022, 2031.)

Kouristuksille saattohoidossa altistaviksi tekijoiksi nimettiin muun muassa keskushermos-
ton kasvaimet, hairiot elektrolyyteissa ja hypoglykemia. Kouristusten esiintyvyyden saatto-
hoidossa kerrottiin olevan harvinaista, mutta kotisaattohoidossa ollessa on tarkead, etta
perheelld on kouristuksen ensiapulddketta ja etta he osaavat kayttaa sita. Potilaskohtaisesti

voitiin sopia pidempiaikaisesta estolaakityksesta. (Olkinuora ym. 2022, 2031.)

Artikkeleissa tuli esille, etta saattohoitovaiheessa voidaan tehda palliatiivinen sedaatio, joka
tarkoittaa tajunnan tason heikentamista karsimysta aiheuttavien ja hallitsemattomien oirei-
den lievittamiseksi. Artikkeleissa mainittiin, etta palliatiivinen sedaatio voi jatkua kuolemaan
saakka ja se voi olla syvaa tiedottomuutta tai kevytta, jolloin lapsi on herateltavissa kontak-
tiin. Se voi myds olla intermittoivaa eli voimakkaampaa disin. Oireita, joiden takia voidaan
paatya palliatiiviseen sedaatioon, olivat muun muassa kouristukset, hengenahdistukset ja
hallitsematon kipu. (Olkinuora ym. 2022, 2031.)

Lasten saattohoidosta on hyvin vahan julkaistua tietoa saatavilla ja aikuisten aineistoista
saatujen tulosten soveltaminen lapsiin voi vaaristyd. On olemassa harvinaisia sairauksia,
joiden esiintyvyys rajoittuu lapsuusaikaan eiké niistd ole kokemusta laajemmin. Lasten ja
nuorten ikAryhmissé oireet samasta sairaudesta voivat ilmeta eri tavoin ja kommunikoinnin
tavat voivat olla eri syistd johtuen rajoittuneita. Naiksi syiksi nimettiin muun muassa kehi-
tysvammat, -vaiheet ja -viiveet. Lasten ja nuorten saattohoidossa myds perhekeskeisyys
korostuu. (Olkinuora, Luopajarvi 2022, 2030.)

Sairauden patologian hyva tunteminen kuuluu oireiden hoitoon. Keskeisimmiksi oireiksi
saattohoitovaiheessa vanhemmat ovat sanoneet neurologiset kohtaukset, pahoinvoinnin,
hengitysvaikeuden, kivun seké ahdistuksen ja levottomuuden. Toistuvalla ja jarjestelmalli-

sella oireiden kartoittamisella huomataan héiritsevét oireet ja voidaan mahdollistaa niiden



tehostettu hoito. Saattohoidossa ladkkeet annetaan aina ensisijaisesti suun kautta. T&man
takia suun hoito on tarke&a hoidon kaikissa vaiheissa. Jos ladkkeen anto suun kautta ei ole
mahdollista, voidaan laakkeet antaa suonen sisdisesti, ihon alle, perasuoleen tai muo-
dossa, joka lapaisee ihon. Annettavassa ladkityksessa tulee huomioida, ettd se on séén-
ndllistd, annos on riittava, antoreitti on sopiva ja etta se on lapselle soveltuva. (Olkinuora,
Luopa-jarvi 2022, 2030.)

Oiremittareilla voidaan seurata lapsen yleistilaa. Oireiden arvioinnissa voidaan kayttaa sa-
nallista tai numeraalista mittaria. Oireita voidaan arvioida myos lapsen olemuksesta. Lap-
sen oireiden kattava ja sdanndllinen dokumentointi on tiedonkulun turvana ja antaa arvion
ladkkeen tehosta. Laakityksen teho taytyy olla arvioitu oiremittareilla. (Olkinuora ym. 2022,
2031))

Elaman viimeiset hetket

Kuolema ja sen lahestyminen kuuluu oleellisena osana palliatiivisesta hoidosta ja saatto-
hoidosta puhuttaessa. Tama teema ilmeni artikkeleissa nelja kertaa. Olkinuoran ja Luopa-
jarven (2022) tutkimus osoittaa, ettd perheen kanssa etukateen puhuminen kuoleman het-
ken tapahtumista lieventaa pelon tunnetta. Perheen kanssa taytyy kdyda myos lapi, miten
toimitaan, kun lapsen hengitys lakkaa. Henkilokunnan toiminnalla kuoleman hetkella on iso
merkitys ja l&heisia tilanteessa auttaa henkilokunnan empaattinen seka rauhallinen lasna-
olo. Lapsen kuolema on perheelle hyvin intiimi hetki ja hyvasteille téaytyy antaa kaikki per-

heen tarvitsema aika.

Kuolema taytyy virallisesti todeta ja sen voi tehda vain hoitava- tai paivystavalaakari. Kuo-
leman toteamisella ei kuitenkaan ole kiire. Kuoleman toteamisen toteutustapa pyritdéan
suunnittelemaan perheen ja hoitotiimin kanssa etukateen. Vainajan siirron sairaalan kylmi-
006n tekee henkilokunta, kun perhe on jattanyt jaghyvaiset. Jos lapsen kuolema tapahtuu
kotona, eli paikalle ei kutsuta ensihoitoa tai poliisia. Hautaamista varten tarvittavan kuolin-

todistuksen ja hautaamisluvan laatii hoitava ladkari. (Olkinuora ym. 2022, 2033.)

Saattohoitotiimi tapaa lapsen perhetta kuoleman jalkeen ensimmaisen kerran kuoleman I&-
hipaivina ja toisen kerran hautajaisten jalkeen. Tapaamiset mahdollistavat saattohoidon ta-
pahtumien l&pikaynnin, emotionaalisen tuen antamisen perheelle ja tarvittavien jatkotukien
kartoittamisen seka niihin ohjaamisen. Kuoleman jalkihoidolla pyritdé&n tukemaan perheen
tuen jatkuvuus. (Olkinuora ym. 2022, 2033.)

Lapsen kuolema vaikuttaa myds hoitoon osallistuneisiin ammattilaisiin. Suositeltavaa on

jarjestaa istunto tai istuntoja kriisitapahtumien mukaisesti. Talloin heillda on mahdollisuus



tapahtumien ja omien tunteidensa lapikayntiin ja niiden normalisointiin. He voivat myds
muistella menehtyneen lapsen perhetta ja lasta ammattilaisten kanssa. (Olkinuora ym.
2022, 2033.)



5 Pohdinta
5.1 Eettisyys ja luotettavuus

Opinnaytetydn suunnittelu-, toteutus-, ja julkaisuvaiheissa noudatetaan ammattikorkeakou-
lun opinnaytety6n eettisia ja moraalisia suosituksia sekd kaytantdja. Opinnadytetyon lahteet
ja viittaukset merkitaan ammattikorkeakoulun ohjeen mukaan. Eri lahteita vertaillaan ja poh-
ditaan niiden luotettavuutta. Opinnaytetydssa kaytetdan laajaa tietoperustaa. Kaytetyt lah-
teet perustuvat tutkittuun tietoon ja naihin viitataan asianmukaisesti. (LAB-ammattikorkea-
koulu 2021.)

Lahteisiin suhtaudutaan lahdekriittisesti. Tietolahteesta arvioidaan tunnettavuutta, lahteen
laatua ja ikda seka lahteen luotettavuutta. Opinnaytetydn aihe on perusteltu ja pohjautuu
tydelaman tarpeeseen. Opinnaytetydn tekoprosessissa laadittiin yhteistydsopimus yhteis-
tydkumppanin kanssa ja saatiin tutkimuslupa ohjeiden mukaisesti Péijat-Sotelta. Opinnay-
tetyon teksti tarkistetaan Turnit-ohjelmaa kayttden LAB-ammattikorkeakoulun opinnéayte-

tydn ohjeen mukaan.

Opinnaytetytn suunnittelu-, toteutus-, ja julkaisuvaiheissa noudatettiin LAB ammattikorkea-
koulun opinnaytetydohjetta. Opinnaytetydssa kaytetyt lahdeaineistot perustuvat tutkittuun
tietoon ja aineistoina kaytettiin tieteellisia ja luotettavia lahteita. Lahteet merkittiin asianmu-
kaisesti tekijoitd kunnioittaen. Aihe opinnaytetydhoén oli perusteltu pohjautuen yhteisty6-

kumppanin tarpeeseen tydelamassa. Opinnaytetydssa ei ole kaytetty henkilttietoja.

Opinnaytetyt toteutettiin kirjallisuuskatsauksena. Eettisyyden kannalta tamé toteutustapa
oli hyva, koska kaytetty tieto pohjautuu aiempiin tutkimuksiin eikd opinnaytetydssa kaytetty
aitoja potilastapauksia. Eettiset kysymykset opinnaytetydssa liittyivat pitkalti kaytettyjen tut-
kimusten asianmukaiseen kayttoon. Tarkeaa luotettavuuden ja eettisyyden kannalta oli,
ettd kaytettyjen tutkimusten asiasisaltd pysyi samana kuitenkaan plagioimatta alkuperasta
lahdetta.

Lasten palliatiivisessa hoidossa ja saattohoidossa eettisia aiheita ovat muun muassa itse-
maaraamisoikeuden ja ihmisarvon kunnioitus. Kun potilaana on aikuisen sijaan lapsi, taytyy
eettistd arviointia tehd&a jossain maarin eri tavalla. Esimerkiksi lapsen itsemaéaraadmisoi-
keutta tuettaessa ja arvioitaessa taytyy huomioon ottaa lapsen kehitystaso ja ika. Lapsen
kohdalla h&nen ihmisarvonsa kunnioittaminen on itsem&araamisoikeuden ja lapsen suoje-

lun vélista tasapainoilua. (Kokemuskouluttajat, 2017.)

Opinnaytetytn luotettavuutta lisattiin olemalla l&ahdekriittisia. Léhteet opinnaytetyohon valit-

tiin perusteellisen tiedonhaun tuloksena. Lahteiden valintaan vaikuttivat lahteiden ika,



saatavan tiedon sovellettavuus terveydenhoitoon Suomessa, lahteen julkaisu kieli seka lah-

teen saatavuus kokonaisuudessaan.

“Tutkimuksen tietolahteet valitaan sen perusteella, mihin kysymykseen halutaan vastaus”
(Leino-Kilpi 2009, 366)”. Teemoittelussa ja kirjallisuuskatsauksessa tulisi tietolahteiden olla
mahdollisimman monipuolisia. Opinnaytetytssa kaytettiin kahta artikkelia, joiden kirjoitta-
jana oli sama henkil®, toinen niista oli vertaisarvioitu, mika lisannee luotettavuutta. Lahteita
oli kuitenkin haastava I6yta&, mika vaikuttaa luotettavuuteen ja monipuolisuuteen. Lahteisiin
paadyttiin, silla niiden sisaltd ja teemat vastasivat tutkimuskysymykseen tarpeeksi moni-
puolisesti. Teemoittelun ja tietolahteiden lapikayntiin kaytettiin aikaa ja syvennyttiin, eli ai-
kaa ja vaivaa nahtiin niiden luotettavuuden eteen. Laajempi siséllonanalyysi voisi tuottaa

vielakin harkitumpaa analyysia.

5.2 Tulosten tarkastelu

Seuraava vaihe on tulosten tarkastelu, joka tarkoittaa keskeisten tulosten kokoamista, tar-
kastelua suhteessa laajempaan kontekstiin sekd suhteessa menetelmén ja vaiheiden eet-

tisiin ja luotettavuuskysymyksiin. (Kangasniemi, ym. 2013.)

Artikkelit osoittavat, etta lasten palliatiivisessa hoidossa on useita erityispiirteita, joita hoitoa
toteuttavan tulee ymmartaa ja hallita. Katsauksen Kkirjallisuuden perusteella erityispiirteet
lasten palliatiivisessa hoitotydssa ovat kommunikointi ja lapsen autonomia, moniammatilli-
nen tiimi hoidon tukena, perheen huomioiminen, lapsen ja perheen selviytymisen tukemi-

nen, oireiden hallintakeinot, oireiden hoito l&a&kkeellisesti ja [Adkkeettomasti seka kuolema.

Lasten palliatiivinen hoito on oireenmukaista, lapsen fyysista ja psyykkista vointia helpotta-
vaa hoitoa, joka aloitetaan ladkarin ja perheen paatokselld, kun sairaus etenee parantavista
hoidoista huolimatta. Lasten saattohoito on osa palliatiivista hoitoty6ta, olemalla palliatiivi-
sen hoitotyon viimeinen vaihe, ennen kuolemaa. Palliatiivinen hoitotyd voidaan nahda aika-
janana, jota ennen hoidetaan aktiivisesti sairautta. Kun sairaus etenee hoidoista huolimatta,
aloitetaan palliatiivinen hoitoty6. Palliatiivinen hoito voi kestdé vuosiakin. Kun sairaus ete-
nee ja elinaikaa on odotettavissa enaa paivia tai viikkoja, l1&a&kari tekee paatoksen saatto-
hoitoon siirtymisesta. Tata ennen on laadittu tarkasti ennakoiva hoitosuunnitelma, siséltden
ladkehoidon, psyykkisen tuen ja toiveet, missd perhe haluaa viettaa viimeiset hetket yh-
dessa. Ennakoiva hoitosuunnitelma tarjoaa ammattilaiselle tyovalineen kohdata kuole-
maan liittyvia tekijoita lapsen tai nuoren ja taman perheen kanssa. Hoitosuunnitelmaan si-
saltyvat hoitolinjausten ja -rajausten hyvat ajoitukset, kattava oireiden hoito seké laaja-alai-

nen tuki.



Saattohoitopaatds perustuu laaketieteelliseen paatokseen, jonka tekee laakari. Taudin ak-
tiivinen hoito on lopetettu jo palliatiivisen hoitotyon yhteydesséd, mutta saattohoidossa tar-
koituksena on rauhoittaa potilaan ymparist6, hoitaa tehokkaasti kipua ja ahdistusta, seka
my0s perheen hoito kuuluu tahan vaiheeseen. Saattohoidossa korostuu potilaan ja perheen
toiveiden toteuttaminen, jotta esimerkiksi kuolema tapahtuu heidédn haluamassaan pai-
kassa. Laadukas saattohoito perustuu hyvaan hoitotiimin kommunikaatioon, tehokkaaseen

ja yksilolliseen oirehoitoon seka kokonaisvaltaiseen psykososiaaliseen tukemiseen.

Lapsen palliatiivisen hoidon erityispiirteet muodostuvat lapsen rajallisesta autonomiasta,
perheen kokonaisvaltaisesta hoitotydstéd hoidon toteutuksessa, lapsen kehitystason jatku-
vasta arvioinnista. Perheen ja koulun lasnaolo, sisarusten ja kavereiden huomioiminen tuo
myOs oman erityisyytensa lasten hoitotyohon. Koska lapsella on rajoitettu mahdollisuus
osallistua keskusteluihin, tulee pitaa huolta siitd, etta se mahdollistetaan ja hanen lahellaan
on luotettavia aikuisia, joiden kanssa kayda keskusteluita. Lapsen ei tule jaada yksin hanta
pelottavien ja ahdistavien ajatusten kanssa. Amerikkalaisessa kirjallisuudessa kasiteltiin li-
saksi erilaisia keinoja, miten ottaa puheeksi vaikeita asioita ja pitaa ylla hyvaa kommuni-
kaatiota, vaikka se tuntuu vaikealta seka vanhemmista, ettd ammattilaisista. Téallaisia pu-

heenoton malleja ei ollut kasitelty Suomalaisessa kirjallisuudessa.

Sairaanhoitaja on keskeisessa roolissa lasten palliatiivisessa hoidossa, silla he viettavat
hoitohenkilokunnasta eniten aikaa lapsen ja perheen kanssa. He lisdksi toteuttavat hoidon
mista on yhdessa sovittu hoitosuunnitelmassa. Palliatiivinen- ja saattohoito vaatii runsaasti
erikoisosaamista sek& hoitajalta, ettd laakariltd. Peruskoulutuksessa tata ei ole juurikaan
otettu huomioon ja suurin osa tasta tulee tydelaméassa tai jatkokoulutuksessa. Omaa tie-
donhakua pitda olla myo6s paljon. Terveydenhuollon ammattilaisten, jotka tytskentelevat
lasten palliatiivisen hoidon parissa, tulisi saada saannoéllisesti koulutusta hoidon kehitta-

miseksi.

Oireiden hoitamisen lisaksi on tarkeda pitaa ylla kommunikaatioyhteytta seka lapseen, etta
perheeseen. Vanhempien voi olla vaikeaa kayda kuolemaan liittyvia keskusteluita lapsen
kanssa, ja onkin tarkedd, etta tallin hoitava taho varmistaa, etta lapsi saa kayda naita asi-
oita lapi aikuisen kanssa. Nain véltetaan, ettei lapsi jaa yksin vaikeiden ja ahdistavien kysy-
mysten kanssa. Koska sairaanhoitajat ovat paljon tekemisissa lapsen ja perheen kanssa,
heilla on ajankohtaista tietoa siitd, millainen kommunikaatio ja valiintulo toimii perheiden
kanssa. Sairaanhoitajat voisivat my0s itse kehittda palliatiivista hoitoty6ta ja ohjata vahem-

man kokeneiden ty6ta.



5.3 Jatkokehittamisehdotuksia

Jatkotutkimusehdotuksena olisi mielenkiintoista kerata tietoa siitd, miten hoitosuositukset
toteutuvat esimerkiksi Paijat-Hameen alueella. Esimerkiksi, kun suosituksena on, etta per-
hetté tuetaan kaksi vuotta lapsen menehtymisen jalkeen: saavatko he todella tamé&n tuen
ja jarjestyykoé asiat niin sujuvasti kuin olisi hyva, ovatko perheet alueella tyytyvéisia saa-

maansa tukeen ja hoitoon.

Lasten palliatiivinen hoito ja saattohoito ovat tarkeita aiheita. Suomessa on osittaisia Kaypa
hoito suosituksia aikuisten Kaypa hoidossa koskien lasten palliatiivista hoitoa ja saattohoi-
toa. Nykyiset hoitosuositukset eivat kuitenkaan tunnista riittavasti lasten palliatiiviseen hoi-
toon ja saattohoitoon kuuluvia erityispiirteitd. Nama erityispiirteet huomioiva valtakunnalli-

nen yhteneva hoitosuositus yhdenmukaistaisi ja parantaisi hoidon laatua.

Lasten palliatiivista hoitoa ja saattohoitoa pitéisi kasitelld nykyista enemman sairaanhoita-
jan koulutuksessa. Jos ndma aiheet ja lasten kuolema otettaisiin laajemmin mukaan ope-
tukseen, helpottaisi se asian kohtaamista myohemmin tydelamassa. Lasten kuolema on
viela aiheena tabu. Aiheen ottaminen koulutukseen laajemmin vahentaisi myos tata leimaa

ja liséisi tietoisuutta.
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