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Abstrakt

Lapsen saattohoito on lihestyvii kuolemaa edeltiviai kokonaisvaltaista hoitoa,
jossa tulee huomioida lapsen ja hinen perheensi fyysiset, psyykkiset,
sosiaaliset ja hengelliset tarpeet. Perheelli on oltava mahdollisuus tuen
saamiseen ammattihenkilostoltid vuorokauden ympiri. Ulkopuolelta saatava
tuki koetaan kuitenkin harvoin ruttiviksi. Suomessa saattohoitoa koskevat
suositukset ewit nykyiselliin huomior lasten saattohoidon erityiskysymyksii.
Lasten saattohoidossa tulee kunnittia erityisti huomiota vanhempien
osallisuuteen lapsen hoidossa seki heidian tukemiseensa hoidon ailkana ja
lapsen kuoleman jilkeen.

Tutkimuksen tarkoituksena ol kuvata vanhempien saamaa ja toivomaa tukea
lapsensa saattohoidossa. Tavoitteena on lisiti ymmairrysti vanhempien tuen
tarpeesta lasten saattohoidon kehittimiseksi. Tutkimuskysymyksenid ol
Millaista tukea vanhemmat saivat ja towoivat ammattihenkilostolta lapsensa
saattohoidossa?

Aineisto keriattun sihkoisella kyselylomakkeella, joka sisilsi taustamuuttupa
luttyen vanhempun ja lapseen. Lisiksi lomake sisilsi avoimia kysymyksii
luttyen lapsen saattohoidossa saatuun ja towottuun tukeen, myonteisun ja
kielteisun  kokemuksun seki kehitysehdotuksun. Tutkimukseen osallistun
vanhempia (N=19), joilla oli kokemusta lapsensa saattohoidosta. Osallistujat
rekrytoitiin - kolmannen sektorin vertaistukiyhdistyksen kautta. Aineisto
analysoitiin laadullisella sisiallonanalyysilla.

Vanhempien ammattihenkilostolti saama tuki oli asiantuntemusta, henkisti

tukea, perheen rinnalla kulkemista, perheen kokonaisvaltaista huomioimaista
seki  perheen  yksilolhsti  kohtaamista. ~ Vanhemmat  toivorvat
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ammattthenkilostolta enemmin kokonaisvaltaista ammatllhista osaamuista,
tiedon tarpeeseen vastaamista, tuen antamista avun vastaanottamiseen,
mhimillisti suhtautumista seki perhekeskeisti hoitamista.

Johtopiitoksenia  voidaan todeta, etti valkka vanhemmat saavat
ammattthenkilostolti tukea lapsensa saattohoidossa, vanhemmat tarvitsevat
kuitenkin kokonaisvaltaisempaa ja laaja-alaisempaa tukea. Lasten saattohoitoa
kehitettiessa tulee kunnittii ertyisti huomiota vanhempien tukemiseen ja
toimintamallien  yhteniistimiseen. Lasten  saattohoitoon  osallistuvan
ammattihenkiloston  koulutuksessa tulee kinnittida enemmin huomiota
vanhempien ja perheen tukemiseen.

Avainsanat: vanhemmat, lapsi, saattohoito, kuolema, tuki, laadullinen
tutkimus

Johdanto

Lasten palliatuvinen hoito on kansainvilisesti nopeasti kehittyvi erikoisala, ja palliatnvista
hoitoa vaaditaan yhi kasvavassa miirin lasten pitkaaikaissairauksien hoidossa. Suuressa
osassa maaillmaa lasten palliativinen hoito ja sen saatavuus ovat kuitenkin huonosti
toteutuvia. (Downing ym. 2012.) Vaikka lasten palliatiivinen hoito on hyvin liheisesti
tekemuisissa atkuisten hoidon kanssa, tulee siti tarkastella omana erikoisalanaan, silla
lapsen hoito vaatii monelta osalta ertyisosaamista. Lasten pallhatuvinen hoito kisittia
koko perheen ja vaatii laajaa monitieteisti lihestymistapaa seki yhteiskunnan resurssien
hyodyntamisti. (WHO 1998.) Saattohoidolla tarkoitetaan palhatuvisen hoitojakson
loppuvaihetta, jolloin lapsen lihestyvi kuolema on jo ennakoitavissa. Télloimn tavoitteena
on mahdollisimman hyvin eliminlaadun takaaminen lapselle. Lapsen saattohoidossa
tulee ottaa huomioon perheen yksilolliset tarpeet, ja vanhemmilla on oltava
mahdollisuus ammattihenkiloston tukeen vuorokauden ympir saattohoitopaikasta

ruppumatta. (Howv1 & Sirkiia 2010.)

Lasten saattohoidosta voidaan puhua ama silloin, kun lapsi kuolee ennen vanhempiaan.
Tissd tutkimuksessa ameisto on rajattu kuitenkin koskemaan 1éltiin nuorempia lapsia
ja nuoria (alle 20-vuotiaita), silli tilloin vanhempi-lapsisuhde on vallitseva, ja vanhemmat
ovat yleensi saattohoidossa olevan lapsen liheisimpii ja tirkeimpii hoitajia. Kuolevan
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lapsen ja hinen perheensi tarpeet ovat amutlaatuisia ja erityisti huomiota vaativia.
Sairaus vaikuttaa perheeseen emotionaalisesti, psykologisesti ja taloudellisesti. Tarve
tarkoituksenmukaisille lasten palliatuvisen hoidon palveluille on kasvussa. (Monterosso
& Krisgjanson 2008.) Lasten saattohoitopalveluiden Kkiytinnoissi on  kuitenkin

havaittavissa paljon eroja (Beringer & Heckford 2014).

Palhatuvisen hoidon perusperiaatteiden kiyttoonotto aikaisessa vaiheessa hoitoa voi
auttaa vanhempia piaiatoksenteossa ja nain ollen parantaa lapsen eliminlaatua (Brown &
Clark 2015). Aikamnen palhatiivisen hoidon kiyttoonotto maksimoir perheen kyvyn
kohdata lapsen kuolema, ja se tarjoaa jatkumon tuelle myos kuoleman jilkeen (Mullen,
Reynolds & Larson 2015). Erityisesti lapsiun erikoistuneella palliatiivisella hoidolla
voldaan parantaa vanhempien saamaa tukea (Zimmermann ym. 2016). Tutkimukset
lasten palhatiivisen hoitotimin antamasta tuesta puoltavat lapsun erikoistuneen
moniammatillisen hoitotimin tirkeytti ja osoittavat, etti vanhemmat pitivit siti suuressa

arvossa (Sheetz & Bowman 2013; Verberne ym. 2017).

Suruneuvonta on olennainen osa lasten saattohoitoa (Parker ym. 2014), mutta tihin
paviin mennessa sitid on tutkittu vain vihian. On kuitenkin osoitettu, ettd tuen saaminen
surussa auttaa vanhempia selviytymiin lapsen kuoleman jilkeen (Savolainen, Kaunonen
& Aho 2013). Lasten saattohoidossa mukana olevilla terveydenhuoltoalan ammattilaisilla
tulee olla selvi ymmirrys sntd, millaista tukea vanhemmat Kkayttivit ja tarvitsevat
saattohoidon aikana seki lapsen kuoleman jilkeen. (Jennings & Nicholl 2014.)
Kansainvalisen tutkimuksen mukaan e1 ole olemassa selkeita suosituksia suti, miti,
kenelle ja kuinka kauan tukipalveluita tulisi tarjota lasten saattohoidon yhteydessi.
Huolimatta suruneuvonnan tirkeyden kustattomuudesta, sureville perheille tarjolla
olevat resurssit koetaan nykyisellidan ruttimittomiksi. (Thienprayoon, Campbell &

Winick 2015.)

Ammattihenkilostolti saadun tuen avulla lapsen saattohoito pystytiin jarjestamiin usein

kotona vanhempien niin halutessa. Ulkopuolelta saatava henkinen ja ameellinen tuki
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koetaan kuitenkin harvoin mttiviksi. Lisdid tukea tarvitaan seki lapsen sairastamisen
aikana etti lapsen kuoleman jilkeen. (Howvi & Sirkii 2010.) Lasten saattohoidossa tulee
kinnittid erityisti huomiota vanhempien osallisuuteen lapsen hoidossa seki heidin
tukemiseensa hoidon aikana ja lapsen kuoleman jilkeen (Lapsiasiavaltuutettu 2016).
Perheen tukeminen ja tarpeiden huomiomminen seki lapsen hoidon ailkana ettd
kuoleman jilkeen edistia perheen selviytymisti menetyksesti. (Committee on Bioethics

and Committee on Hospital Care 2000).

Suomessa lasten saattohoitoon luttyviid tutkimustietoa on vihin. Olemassa olevat
tutkimukset osoittavat, etti lasten saattohoitoa tulee kehittii ja sen saatavuutta parantaa
(Howvi & Sirkia  2010).  Vanhempi-lapsisuhteen  erityislaatuisuus  huomioiden,
saattohoidossa olevien lasten vanhempien tarvitsemaa erityistukea on tarpeen tutkia ja
ottaa huomioon saattohoitoa kehitettiessia. Tamin tutkimuksen tarkoituksena on kuvata
vanhempien ammattthenkilostolti saamaa ja tolvomaa tukea lapsensa saattohoidossa,
jotta yhteiskuntaamme saadaan lisitietoa vanhempien tuen tarpeesta lasten saattohoidon

kehittamiseksi.

Tutkimuksen teoreettiset lahtokohdat

Lapsen saattohoito

Saattohoidolla tarkoitetaan lihestyvii kuolemaa edeltivii hoitoa silloin, kun kuoleman
odotetaan tapahtuvan lihipiivien tai -vitkkojen atkana. Saattohoito on kestoltaan yleensi
muutamia viikkoja ta1 enintiin kuukausia. Sen tarkoituksena on tukea ja hoitaa kuolevaa
thmisti ja hinen liheisidin parhaalla mahdolhsella tavalla yksilollisesti ja inhimillisia
arvoja kunnioittaen. Saattohoidolla mahdollistetaan kuolevan ja hinen liheistensi
valmistautuminen lihestyviian kuolemaan. Saattohoito mielletiin  usein osaksi

palliatiivista hoitoa. (Kiypi hoito 2018; Valvira 2018.)
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Palliativisella  hoidolla  tarkoitetaan  parantumattomastt  sairaiden  potilaiden
oireenmukaista hoitoa. Kyse on aktuvisesta kokonaisvaltaisesta hoidosta, jota annetaan
sillomn, kun parantavan hoidon mahdollisuuksia e1 enidi ole. Palliativisella hoidolla
pyritiin helpottamaan potilaan elimii, ja sen pdimaiirind on potilaan ja hinen
liheistensi mahdollisimman hyvi eliménlaatu. Oireiden hoidon lihtokohtana ovat
potilaan 1lmaisemat kokemukset oireistaan. Kaikki hoidot, joiden katsotaan pitkittivin
potilaan Kérsimysti ja hintsevin potilaan rauhallista kuolemista, tulee lopettaa.
Palliativinen hoito eroaa saattohoidosta siten, etti saattohoito ajoittuu lihemmiksi
todennikoisti kuolinhetked, kun taas palliativinen hoito voi kestii jopa vuosia. (Kiypa
hoito 2018.) Saattohoito ja palliatiivinen hoito ovatkin osittain paillekkiisia kisitteiti, ja
palliativinen hoito vor olla vilivaithe varsimaiseen saattohoitoon smrryttiessi (ETENE

2003; Lihteenmaki 2010).

Lasten saattohoito kuuluu erikoissairaanhoidon vastuualueelle (STM 2010). Lapsen
saattohoito on moniammatillisena yhteistyoni toteutettua aktuvista hoitoa. Hoidon
atkana lapsen ja hinen perheensi fyysiset, psyykkiset, sosiaaliset ja hengelliset tarpeet
huomioidaan kokonaisvaltaisestt. (WHO 1998.) Saattohoidon tulee olla asianmukaisesti
suunniteltua ja ammattitaitolsen, erityisestt  lapsen  saattohoitoon perehtyneen,
terveydenhuollon henkiloston toteuttamaa. Saattohoito tulee pyrkida jirjestimiin
perheen towvomusten mukaisesti heididn torvomassaan paikassa. Lapsipotilaan
saattohoito edellyttii monin tavoin erityisti osaamista muun muassa kivun hallinnan,
hoitotoimenpiteiden, perheen kohtaamisen seki perheen tarpeista huolehtimisen osalta.
Suomessa saattohoitoa koskevat suositukset ewit nykyiselliin huomior lasten

saattohoidon erityiskysymyksii. (Lapsiasiavaltuutettu 2016.)
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1uki kasitteena

Tuki on kisitteeni moniulotteinen, eiki sille ole olemassa yksiselitteista maaritelmaa
(Williams, Barclay & Schmied 2004). Tukea méiritelliin usein sosiaalisena tukena, joka
on kontekstisidonnaista thmisten vilisti vuorovaikutuksellista toimintaa, jolla on
terveytta edistivi vaikutus (Finfgeld-Connett 2005). Sosiaalinen tuki on nihtivissi
soslaalisista suhteista saatavana voimavarana (Cohen & Syme 1985). Cobb (1976)
maéirittelee sosiaalisen tuen yksilon saamana huolenpidon, rakkauden, arvostuksen ja
yhteenkuuluvuuden tunteena, jolla on keskeinen osuus terveyden siailymisessi erilaisissa
krusitilanteissa. Myos Kahn ja Antonucc (1980) kuvaavat sosiaalista tukea keskeiseni
hyvinvointia méiraavana tekpiani, joka auttaa yksiloitd tar ryhmid  selviytymiin

negatuvisista eliméntapahtumista ja muista rasittavista eliméntilanteista.

Sosiaalista tukea voidaan tarkastella myos sen ert muotojen kautta. Kahn (1979) tunnistaa
soslaalisen tuen muodoista emotionaalisen, tiedollisen sekd konkreettisen tuen.
Emotionaaliseen eli henkiseen tukeen luttyy vilittimisen, kunnioituksen ja rakkauden
osoittaminen sekid hengellinen tuki, kuten aate, usko ta1 filosofia. Tiedollinen tuki eli
paatoksenteossa tukeminen muodostuu vahvistamisesta ja vaikuttamisesta yksilon
paatoksentekoon esimerkiksi neuvon tai opastuksen kautta. Konkreettinen tuki vor olla
aineellisen tuen, kuten rahan tar apuvilineiden, antamista tai toominnallista tukea, kuten
palveluiden tarjoamista ja auttamista erilaisissa asioissa. (Kahn 1979.) Tuvistetyst
sosiaalinen tuki voidaan nihda thmisten vilisend vuorovaikutuksena, jossa annetaan ja
saadaan tuen ert muotoja. Tuki vor olla joko suoraa henkilolti toiselle ta1 epidsuoraa,
jarjestelmin kautta annettua tukea. Sosiaalisen tuen laatu jad padosin subjektiuvisen

arvioinnin varaan. (Kumpusalo 1991.)

Tukea voidaan kuvata myos sosiaalisen tukiverkoston rakenteen avulla. Yksilon
soslaalinen verkosto kisittii ne thmissuhteet, joiden vililli tapahtuu vastavuoroista tuen
antamista, ja verkoston sisapiurun kuuluvilla on todettu olevan suurin merkitys yksilon

hyvinvoinnille. Tuen monimuotoisuus heikkenee surryttiessi verkoston ulkopiirimn.
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(Kahn & Antonucci 1980.) Tukiverkoston toiminnalla on suurempi merkitys kuin sen
laajuudella (House & Kahn 1985). Cassel (1976) jakaa sosiaalisen tuen eri tasoihin
sosiaalisten suhteiden liheisyyden perusteella. Primaaritasolle kuuluvat usein perhe ja
liheiset, sekundaaritasolle ystivit ja sukulaiset, tertiaaritasolle viranomaiset ja erilaiset
palvelut. Tertiaaritason tuki on usein ammatti-thmisten antamaa. (Kumpusalo 1991.)
Terveydenhuoltoalan ammattilaisilta haetaan sosiaalista tukea yleensi vain sillomn, kun
lahipiiri el vol tarjota tarvittavaa tukea (Finfgeld-Connett 2005). Tissa tutkimuksessa
tuella tarkoitetaan ammattihenkiloston ja saattohoidossa olevan lapsen perheen vilista
vuorovaikutusta, jonka voidaan nihdi edistivin vanhempien hyvinvointia lapsen

saattohoidossa.

1ukr olennaisena osana lapsen saattohoitoa

Vanhempien tukeminen lapsen saattohoidon aikana, ja myos ruttivin pitkiin lapsen
kuoleman jilkeen, on tirkei osa hyviaia hoitokiytintoa (KTENE 2003). Aiemmat
tutkimukset osoittavat, etti lapsen oireiden hallinta (Weidner ym. 2011; Price, Jordan &
Prior 2013; D1 Pede ym. 2018) ja perheen psykologinen tukeminen (Ernst, Piazza-
Waggoner & Ciesielski 2015; D1 Pede ym. 2018) ovat lasten saattohoidon kulmakivii,
joiden tueksi tarvitaan tehokas saattohoitoverkosto. Jos lapsen oireita on hoidettu
huonosti, rasittaa se vanhempia vield vuosia lapsen kuoleman jilkeen (Sirkia 2018).
Myos Ahon ja Savolaisen (2012) mukaan vanhempien kokemukset lapsen huonosta
hoidosta estiviat vanhempien selviytymisti lapsen kuoleman jilkeen. Palhatuvisen
hoitotimin psykologin antama tuki perheelle saattohoidon aitkana ja lapsen kuoleman
jalkeen on ratkaisevan tiarkeiia kuoleman kohtaamisen ja suti selviytymisen kannalta (D1

Pede ym. 2018).

Ammattilaisilta saadun tuen on todettu olevan yksi valkuttavimmista perheen

eliminlaatua ennustavista tekijoisti perheissi, joissa lapsi on sairas (Davis & Gavidia-
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Payne 2009). Hoitajat ovatkin tirkeissa roolissa perheiden tukemisessa lapsen elimin
loppuvaiheen hoidossa. Lapsen kuolema on kustatta yksi vaikeimmista asioista, jonka
perhe voi kohdata, misti johtuen myos hoitajat voivat kokea kanssakidymisen perheen
kanssa vaikeana ja epamukavana. Osalta hoitajista puuttuvat valmiudet asianmukaisen
saattohoidon toteuttamiseen ja lapsen kuoleman kohtaamiseen. Fyysisen,
psykososiaalisen ja hengellisen tuen tarjoamiseksi hoitajat tarvitsevat ermomaiset

vuorovaikutustaidot ja tietamysti sopivista tuki-interventioista. (Mullen ym. 2015.)

Suhde hoitohenkilokuntaan on keskemnen vanhempien tyytyviisyytti hoitoon lisdiava
tekyia.  Hoitohenkilokunnan  fyysinen  saatavuus,  myotituntoisuus, — aitous,
omistautuneisuus ja huolenpito ovat vanhempien nikokulmasta tirkeitid tekyoitia
(Baughcum ym. 2017.) Vanhempien kokemukset hoidon laadusta ovat vahvasti
vhteydessi hoitohenkilokunnan vuorovaikutuksen sensituvisyyteen, myotituntoisuuteen
ja rehellisyyteen (Weaver ym. 2016). Sanallisella ja sanattomalla wviestinnilli on
merkittivi osa surevien perheiden tukemisessa (Mullen ym. 2015; Snaman ym. 2016).
Perheenjisenet voivat kantaa jopa vuosia hoitohenkilokunnan tunteettoman kiytoksen
atheuttamaa kipua ja tuskaa. Vanhemmat torvovat, etti hoitohenkilokunta on kokenutta
ja piatevad, ja he haluavat tulla vakuuttuneiks: snti, etti kaikki mahdolliset
hoitovaithtoehdot on Kiyty lapi. (Mullen ym. 2015.) Ailemmat tutkimukset osoittavat, etta
vanhemmat towvovat kontaktin siaillymisti hoitohenkilokunnan kanssa myos lapsen
kuoleman jilkeen (Weidner ym. 2011; Aho & Savolamnen 2012; Parker ym. 2014;
Mullen ym. 2015; Baughcum ym. 2017). Jotkut vanhemmat kokevat tulevansa
hoitohenkilokunnan hylkidimiks: lapsen kuoltua (Mullen ym. 2015). Aiempien
tutkimusten mukaan vanhemmat kokevat hoitohenkilokunnalta saadun emotionaalisen

tuen usein ruttimattomiksi (Aschenbrenner, Winters & Belknap 2012; Price ym. 2013).

Vanhempien kokemuksen ymmirtiminen on avainasemassa lasten saattohoidon laadun
kehittimisessi  (Longden 2011; Weidner ym. 2011). Vanhemmat toivovat
myotituntoista, lapsen osallistavaa saattohoitoa, jolla on herkkyytti vastata koko perheen

tarpeisun. Vanhemmat kokevat hoitohenkilokunnan ja perheen vilisen autenttisen ja
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rehellisen hoitosuhteen enttiin  tirkeind ja terapeuttisena. Avoin hoitosuhde
mahdollistaa koko perheelle paremman ymmirryksen ja hyviksynnin hoitolinjauksesta.
(Monterosso & Kristjanson 2008.) Rehellinen kommunikaatio hoitohenkilokunnan ja
vanhempien vililld seki yhteisymmirrykseen piiseminen hoitolinjauksen suhteen ovat
ensiarvoisen tirkeita (Brown & Clark 2015; Mullen ym. 2015). Kommunikaation tirkeys
(Weidner ym. 2011; Price ym. 2013) ja vanhempien kokemukset sen puutteellisuudesta

(Aschenbrenner ym. 2012) tuodaan myos aiemmissa tutkimuksissa esiin.

Tiedollinen tuki on vanhempien useimmiten tarvitsema tuen muoto lapsen sairastuessa
vakavastl. Tietoa tarvitaan episelvyyksien, ahdistuneisuuden ja pelon vihentimiseksi,
paatoksenteon tukemiseksi seki lapsen hoitamiseen tarvittavien taitojen hankkimiseksi.
(Kerr ym. 2004.) Vanhemmat tolvovat ymmirrettiviia tietoa lapsensa tilasta, ja
hoitohenkilokunnan tulee pystyd tunnistamaan tarve asioiden toistamiselle, jotta tieto
tulee varmasti ymmirretykst (Mullen ym. 2015). Tiedon vastaanottaminen useilta
tahoilta koetaan henkisesti raskaaksi ja on esitetty, etti yksi selkeid tiedonantaja parantaisi
vanhempien ymmarrysti ja helpottaisi pditoksentekoa. Informaation selkeys, tiedon
antaminen kirjallisessa muodossa sekid tiedon oikea-aikaisuus ovat tirkeiti tiedollisen
tuen vaikuttavuuden kannalta. Vanhemmat tarvitsevat myos ruttivistt atkaa tiedon
omaksumiseen. Usein tieto annetaan kuitenkin lnan myohéidin, eikd vanhempi tillom
ehdi varautua ruttivist. Vanhemmat kaipaavat enemmiin tietoa erityisesti suti, miti on
odotettavissa kuoleman hetkelld. Myos tietoa suruneuvonnasta tarvitaan jo ennen lapsen
kuolemaa. Lihestymistavan mukauttaminen perheen yksilollisun tiedon tarpeisin on
oleellista. (Baughcum ym. 2017.) Tiedollisen tuen oikea ajoitus on osoittautunut
haastavaksi toteuttaa, silla vatkka vanhemmat toivovat rehellisyytti tietoa annettaessa,
tulee hoitohenkilokunnan varmistua vanhemman valmiuksista vastaanottaa lapsen

kuolemaa koskevaa tietoa (Weidner ym. 2011).

Vanhemmat haluavat toimia vanhempana lapselleen nimn paljon kuin mahdollista, ja he
haluavat keskeisen roolin lapsensa hoidossa ja paitoksenteossa (Mullen ym. 2015;

Baughcum ym. 2017). Vanhemmat voiwvat kuitenkin kokea epionnistumisen tunteita
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vanhemmuudessa lapsensa saattohoidon aikana, mikid nikyy ylikuormittumisena,
kykenemittomyyteni velvollisuuksien hoitamiseen seki yksmdisyyteni (Weaver ym.
2016). Osallistuminen hoitoon nihdiain vanhemmuutta tukevana tekiydni. Rajoitettu
osallistuminen lapsen hoitoon koetaan usein katumusta aiheuttavana tekijini.
Hoitohenkilokunnalta tarvitaankin enemmiin vanhempien huomiommista hoidossa.
(Baughcum ym. 2017.) Hoitohenkilokunnan tulee tarjota vanhemmille sellaista tukea ja
ohjeistusta, jonka avulla he pystyvit yllipitimiin rooliaan lapsen vanhempana ja
tommimaan lapsen piidasiallisena hoitajana  haluamassaan laajuudessa.  Samalla
hoitohenkilokunnan tulee kuitenkin salha vanhemmuille aikaa ja tilaa olla hiinotta
lapsensa kanssa. (Weidner ym. 2011.) Myos Hopia ym. (2005) nikee vanhemmuuden
vahvistamisen tirkeind perheen terveytti edistivinid tekydand lapsen ollessa

sairaalahoidossa.

Suomessa lasten saattohoito toteutetaan ensisyaisestt kotona tar vaihtoehtoisesti
mahdolhisimman Lihelld kotia (STM 2017). Myos kansainvilisesti lasten saattohoidossa
padpaino on nykyiin kotihoidossa sairaalahoidon spyaan, ja timid on usemn myos
perheiden ensisyjainen toive (Carter, Edwards & Hunt 2015). Lapsen kotona tapahtuvalla
saattohoidolla on osoitettu olevan positivisia vaikutuksia koko perheen elimiéin.
Vanhemmat kertovat sen tukevan perhetti rasittavassa elimintilanteessa hsaamallia
perheen yhtendisyyttd, yllapitimilli normaalha perhe-elimida ja  tyydyttimalld
turvallisuuden tunteen tarpeen. (Hansson ym. 2012.) Saattohoito kotona vaatii kuitenkin
vanhemmilta poikkeuksellisen kovaa tyota (Eskola ym. 2017). Saattohoidossa olevan
lapsen hoitaminen kotona asettaa myos perhe-elimille valtavan rasitteen. Silli on
fyysisid, psyykkisii, emotionaalisia, sosiaalisia, hengellisia ja ympiristolhisia vaikutuksia
seki lapsin etti heidin perheisunsid. Vanhemmilla vor esnntyd uupumusta, masennusta,
eristaytyneisyytti, viheksyntii ja hylityks tulemisen tunnetta. Vaikka vanhemmat pitiavit
kotihoitoa tirkeind, tukipalveluiden saatavuus ja tukiverkostot koetaan usein
ruttiméattomikst.  (Carter ym. 2015.) Alemp1 tutkimus osoittaa, etti taukojen

mahdolhistaminen vanhemmille lapsen saattohoidon ailkana on tirkei tapa tukea
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vanhempia, mutta timian muotolsen tuen saamisessa on puutteita (Knapp & Contro
2009; Kirk & Pritchard 2011; Ling 2012). Parisuhteeseen kohdistuvaa tukea lapsen

kuoleman jialkeen on toivottu erityisesti 1sien toimesta (Aho ym. 2009).

Vanhemmat, joiden lapsi on saattohoidossa kotona, tarvitsevat valtavasti sisiisti voimaa
selviytyikseen lapsensa hoidosta. Téarkeimpii voimavaroja ovat hengellisyys, positivinen
asenne ja tarkoituksen loytiminen. Niiden voimavarojen tunnistaminen on keskeisti,
jotta ammattihenkiléstd osaisi paremmin tukea ja vahvistaa nuti saattohoidon aikana.
(Haley & Walker 2016.) Henkmen ja hengellinen tuki edistivit vanhempien
selviytymisti ja ovat néin ollen tirkei osa lasten palliativista hoitoa. Sairaalapastorit ovat
olennainen osa palliativista hoitotiimid (Fitchett ym. 2011.) Myo6s Tanin ym. (2012)
mukaan lapsen kliniseen hoitoon littymitoén ammattihenkil6, kuten sairaalapastori, voi
olla merkittivi tuen lihde vanhemmille. Saattohoidossa olevien lasten vanhempien
uskonnollisia ja hengellisid tarpeita tuetaan harvoin ruttiavisti, vaikka se vor vaikuttaa
vanhempien kykyyn kohdata lapsen sairaus ja tehdi lapsen hoitoa koskevia paiatoksiia
(Longden 2011) seki parantaa kokemuksia hoitohenkilokunnalta saadusta tuesta ja
hoidon laadusta (Kelly, May & Maurer 2016).

Sisarusten eristiytyneisyys ja henkinen taakka ovat usein alitunnistettuja ja alituettuja osa-
alueita lasten saattohoidossa (Weaver ym. 2016). Saattohoidossa olevan lapsen
sisaruksin tulee kunnittii erityisti huomioita, silli he usein jaiavit ulkopuolisiksi ewitka
koe saavansa ruttivisti alkaa sairaan sisaruksen kanssa (Weidner ym. 2011; Mullen ym.
2015; Baughcum ym. 2017). My6s Price ym. (2013) seki Lovgren, Sejersen ja Kreicbergs

(2016) esittavit sisarusten tukemisen lasten saattohoidon kehityskohteeksi.

Tutkimuksen tarkoitus ja tutkimuskysymykset

Tutkimuksen tarkoituksena oli kuvata vanhempien ammattthenkilostolti saamaa ja
torvomaa tukea lapsensa saattohoidossa. Tavoitteena oli lisati ymmirrysti vanhempien

WWW.THANATOS-JOURNAL.COM ISSN 2242-6280 16(137)



THANATOS vol. 9 1/2020

© Suomalaisen Kuolemantutkimuksen Seura & authors

tuen tarpeesta lasten saattohoidon kehittimiseksi. Tutkimuskysymyksini olivat: Millaista
tukea vanhemmat saivat ammattihenkilostolti lapsensa saattohoidossa? Millaista tukea

vanhemmat torvoivat saavansa ammattithenkilostolti lapsensa saattohoidossa?

Tutkimusmenetelmit

Tutkimuksen osallistujat ja amnerston keruu

Tutkimukseen osallistui  lasten saattohoidon kokeneita vanhempia (N=19).
Tutkimukseen osallistumisen kriteerind oli, etti lapsi on ollut viimeisen viiden vuoden
atkana tar on tilli hetkelli saattohoidossa kotona, saraalassa tar yksityisessi
saattohoitokodissa. Saattohoidossa olleen lapsen iille tai saattohoidon pituudelle el
asetettu rajoitteita. Osallistujat rekrytoitun Kipy - Lapsikuolemaperheet ry:n seki

suljetun Facebook-keskusteluryhmin kautta.

Tutkimusameisto  keriattun  sihkoiselli  kyselylomakkeella.  E-lomake — sisilsi
taustamuuttujakysymyksid littyen vanhempun ja lapseen (kts. taulukko 1). Lisiksi
lomake siséls1 avoimia kysymyksia Inttyen lapsen saattohoidossa saatuun ja toivottuun
tukeen, myonteisun ja kielteisun kokemuksin sekid kehitysehdotuksin, joista haettin

vastauksia tutkimuskysymyksin.

Aneiston analysomnti

Vanhempien ja lasten taustamuuttupa tarkasteltun frekvenssien ja prosenttien osalta.
Avokysymysten aineisto analysoitiin mduktuvisen eli ameistolihtoisen sisillonanalyysin
avulla. Aineistolihtomen sisiallonanalyysi on prosessi, Jossa aineisto puretaan ensin osin
ja sisalloltaan  samankaltaiset osat yhdistetidan. Tamian jilkeen amneisto tuvistetiin
tutkimuksen tarkoitusta ja tutkimuskysymyksiia vastaavaksi kokonaisuudeksi. Aineiston
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analyysi aloitettin tutustumalla aineistoon huolellisesti ja lukemalla aineisto useaan
kertaan lip1 kokonaiskuvan muodostamiseksi. Aineisto oli valmiiksi tekstimuodossa. -
lomakkeen avoimien Kkysymysten vastauksista etsittn tutkimuskysymyksun vastaavat
tekstin osat eli analyysiyksikot. Analyysiyksikoiksi valittin merkitykselliset sanat, lauseet
tar ajatuskokonaisuudet. Tamin jilkeen niami alkuperiisimaisut pelkistettun ja
pelkistettythin ilmaisuihin litettiin vastaajaa kuvaava tunniste. (Elo & Kyngis 2008;

Kylmi & Juvakka 2012.)

Ensimmiiseen tutkimuskysymykseen vanhempien ammattithenkilostolti saamasta tuesta
lapsen saattohoidossa saatun 179  pelkistysti. Toiseen tutkimuskysymykseen
vanhempien ammattihenkilostolti tolvomasta tuesta saatuin 162 pelkistysti. Pelkistykset
ryhmiteltin sisillon mukaan tuen ert muotoihin. Ryhmittelyi jatkettiin muodostamalla
alaluokkia ja edelleen yliluokkia. Ensimmiiseen tutkimuskysymykseen saatun 16
alaluokkaa ja 5 yliluokkaa ja toiseen tutkimuskysymykseen vastaavasti 22 alaluokkaa ja

5 ylaluokkaa. (Elo & Kyngis 2008; Kylmia & Juvakka 2012.)

Tulokset

Tutkimukseen osallistunerden taustatiedot

Tutkimukseen osallistu1 19 vanhempaa (N=19), joilla kaikilla oli kokemusta lapsensa
saattohoidosta. Vanhemmista 90 9% oli naisia ja 10 9% miehii. Vanhempien 1ki vaihteh
21 vuodesta 58 vuoteen. Valtaosa vanhemmista oli naimisissa tai parisuhteessa (95 %).
Kaikki saattohoidetut lapset olivat kyselyyn vastattaessa kuolleita. Nuorin lapsista oli
kuollessaan kahden viikon ikiinen ja vanhin 19-vuotias. Yhti lukuun ottamatta,

saattohoidetuilla lapsilla ol sisaruksia (taulukko 1).

Yleisimmin lapsen saattohoitopaikkana toimi koti (85 9). Saattohoidon kesto vaihteli

muutamista péavisti useaan kuukauteen. Saattohoitoon johtanut sawraus oli 10
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tapauksessa syopa tar kasvain. Kyselyyn vastattaessa lapsen kuolemasta oli kulunut

vihimmilldin atkaa 1 kk ja useimmissa tapauksissa 1-3 vuotta (taulukko 1).

Taulukko 1. Vanhempien taustatiedot (N=19).

Taustamuuttuja n %
Sukupuoli

Mies 2 10

Nainen 17 90
Ika

21-39 11 60

40-58 8 40
Peruskoulutus

i ammatllista koulutusta 1 5

Ammatillinen koulutus 5 30

Ammattikorkeakoulu 8 40

Akateeminen tutkinto 5 25
Sosioekonominen asema

Tyoelimissi 11 60

K1 tyoelamissi 8 40
Siviilisdaty

Naimisissa / parisuhteessa 18 95

Eronnut 1 5
Terveys

Tyydyttivi tai huonompi 6 30

Melko hyvi 11 60

Enttidin hyva 2 10
Uskontokunta

K1 uskontoa 4 20

Luterilainen kirkko 15 80
Lasten lukumairi

1-3 16 85

4 tal enemman 3 15
Lapsen piiasiallinen saattohoitopaikka

Koti 16 85

Ylhopistosairaala 3 15
Lapsen kuolemasta kulunut aika

Alle vuosi ) 25

1-2 vuotta 5 25

2-3 vuotta ) 25

Y1 3 vuotta 4 20
Lapsen kuoliniki

Alle vuoden 4 20

1-4 vuotta 3 15

>4 vuotta 12 65
Saattohoidon kesto (n=18)

1 kk ta1 alle 8 45

>1 kk-6 kk 7 30

Yh 6 kk 3 15
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Ammattihenkilostolti saatu tuki lapsen saattohoidossa

Vanhemmat kokivat saaneensa

ammattihenkilostolti  lapsensa  saattohoidossa

asiantuntemusta, henkisti tukea, perheen rinnalla kulkemista, perheen kokonaisvaltaista

huomiormista seki perheen yksilollisti kohtaamista (kuvio 1).

Asiantuntemuksen antamista

Henkisen tuen antamista

Perheen rinnalla kulkemista

Perheen kokonaisvaltaista
huomioimista

Perheen yksilollista
kohtaamista

¢ Hoidollista asiantuntemusta
¢ Tiedollista asiantuntemusta
* Tuen piiriin ohjaamista

* Keskustelevaa apua

* Apua henkisen kuorman kantamisessa

* Vommaantumista edistivii tukea

* Perusturvallisuuden tunnetta vahvistavaa tukea

¢ Saatavilla olemista
¢ [ isniolevaa osallistumista
* Myotiaelavaa mhimilhsyyttia

* Huolenpitoa vanhemmista

* Huolenpitoa sairaan lapsen sisaruksista

* Huolenpitoa perheen voimavaroista

* Perheen yhdessiolon mahdollistavaa tukea

* Perheen tarpeisiin perustuvaa auttamista
¢ Perheen yksilolhsten towveiden kunnioittamista

Kuvio 1. Vanhempien ammattihenkilostolti saama tuki lapsen saattohoidossa.
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Asiantuntemuksen saaminen

Vanhempien ammattthenkilostolti  saama  asiantuntemus — sisilst  hordollista
asiantuntemusta, tiedollista asiantuntemusta seki tuen pirin ohjaamista. Hoidollisena
asiantuntermuksena vanhemmat kokivat saaneensa hoitohenkilokunnalta, erityisesti
hoitajilta ja lddkareilti, hoidollista tukea sekd omahoitajalta ja kotisairaalan
sairaanhoitajilta ammatillista asiantuntemusta. Hoidollinen asiantuntemus ilmeni myos
vanhemmille sairaanhoitajilta saatuna kidytinnoén apuna, ldikéreilti saatuna apuna
ladkityksessi, kotithoidolta saatuna sujuvana toimintana seki vilineelliseni tukena, kuten
kotun tuotuma apu- ja hoitovilinemi. Lisikst hoidolliseen asiantuntemukseen luttyl

lapsen kokonaisvaltainen hoitaminen seki huolenpito lapsen voinnista.

Oma sarraanhoitaja omalla partkkakunnalla oli pateva ja opasti meiti
katkessa loppuvatheen hoidossa, kivi myos kotona meiti

lapaaimassa.

Vanhemmat kokivat zedollisena asiantuntemuksena tiedon saamisen hoitajilta seki
asiallisen 1nformaation saamisen ladkireilti. Tietoa vanhemmat saivat taudin
etenemisestd, saattohoidosta, lapsen kuolemasta, tommintatavoista lapsen kuoltua sekia
suruneuvonnasta. Entyisesti lddkéreiltid saatin tukea pidiatoksenteossa, vastauksia

kysymyksin seki rehellisti tietoa ja avoimuutta.

Sarmme kysyi ja thmetelli katkkea ja han [lapsen omaliikari] antor
meille erittiim hyvin vastauksia.

Hoitajilta sai tosi paljon tietoa ja tukea.

Vanhempien ammattihenkilostolta saama tuen prrnn  ohjaaminen  sisilst  tuen
organisoimista kotisarraanhoidosta seki hoitaplta saadun tuen ottaa apua vastaan

psykologilta, sarraalapastorilta ja sosiaalityontekuyilti.
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Hoitajat sopivat tapaamiset sosiaalityontekyin, sairaalapastorin ja
psykologin kanssa.

Henkisen tuen saaminen

Vanhempien ammattihenkilostolti saama henkinen tuki sisils1 keskustelevaa apua, apua
henkisen kuorman kantamisessa, voimaantumista edistivad tukea seki vanhempien
perusturvallisuuden tunnetta vahvistavaa tukea. Vanhempien saamaan keskustelevaan
apuun lutty1  saraalapastorilta  saatu  keskusteluapu ennen lapsen kuolemaa,
sairaanhoitajilta saatu keskusteluapu aina tarvittaessa, etenkin lapsen kuoleman jilkeen,
sekid psykiatrilta, psykologilta, sairaalapastorilta, kotisairaalasta ja teho-osastolta saatu

keskusteluapu.

Sarraalapastorin - kanssa keskustelimme useampaan otteeseen
puhelimessa.

Psykologilta sarmme keskusteluapua myoés saattohoidon atkana.

Vanhempien saama apu henkisen kuorman kantamisessa sisilsi psykiatriselta
sairaanhoitajalta ammatllisen asiantuntemuksen saamisen, henkisen avun
saamisen, avun saamisen ajatusten jasentamiseen sekid psyykkisen kuorman
kantamiseen. Henkisen kuorman kantamiseen luttyi myos psykiatrisen
sairaanhoitajan tapaamiset lapsen kuoltua sekd nuorisopsykiatrialta ja tutulta

psykoterapeutilta saatu psyykkinen tuka.

Han  [psykiatrinen sairaanhoitajal auttor  psyykkisen kuorman
kantamisessa valtavan paljon.
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Vormaanturmista edistivand tukena vanhemmat saivat psykiatriselta sairaanhoitajalta
kannustusta ja rohkaisua, kotisairaalan samraanhoitajilta tukea syyllisyydentunnon

vahentimiseen seki laakireilti toivoa.

Hinelle [psyvkiatrinen saraanhortajal vauvan vakava samraus ja
kuolema olivat tilanteena tuttua ja hin osasi kannustaa, rohkaista,
Jasentad ja lohduttaa.

Vanhempien perusturvallisuuden tunnetta vahvistavaan tukeen Intty1 psykiatriselta
sairaanhoitajalta lohdutusta, sairaanhoitajilta hevitysti pelkoon lapsen kuolemasta seki
erityisesti laiakireiltd turvalisuuden tunteen luomista. Perusturvallisuuden tunnetta

vahvistava tuki ilmeni myos omahoitajien tutustumisena vanhempun seki lapseen.

Kotsairaalan liikar: Hin tull kotisarraalan sarraanhoitajan kanssa
tapaamaan minua teholle ennen kotun surtymuistd, ettd minulla olisi

turvallisempi olo.

Perheen rinnalla kulkeminen

Perheen rinnalla kulkeminen sisilsi saatavilla olemista, lisniaolevaa osallistumista sekia
myotielivid imhimillisyyiti. Saatavilla olemiseen Inttyl ammattthenkiloston, erityisesti
ladkireiden, hoitajien ja psykologin, Kiytettivissd oleminen sekid hoitohenkilokunnan
tavoltettavissa oleminen. Saatavilla oleminen ilmeni myos omalidikinlti puhelimitse

saatuna tukena ja mahdollisuutena esittii kysymyksii heille.

Aina olisi voinut soittaa hortajille sairaalaan.
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Vanhemmat sawat fisndolevaa osallistumista hoitavalta ladkinlti, omahoitajalta,
hoitoringin ~ lihihoitaplta,  kuntoutusohjaajalta,  osaston  psykologilta  seki
sairaalapastorilta. Saatu lisnioleva osallistuminen sisilsi aktiivista hoitoon osallistumista,
aktivista mukanaoloa, tukena olemista, aitoa lasniaoloa sekia huomion antamista. Tahin
luttyr myo6s hoitajien osallistuminen lapsen kastejuhlaan.

Yksi  saattohoitoon perehtynyt [iikiri ol erityisen [imimin,
rauhallinen ja kireeton ja antor surun ja tuskan olla, er pyrkinyt
piristimaain tar kieltiméddn asiaa. 1ama oli hyvi asia.

Hoitava ldikar oli aktuivisesti mukana, kavikin meilld kotona kaksr
kertaa.

Vanhemmat saivat myotielivad mhimillisyytti kotisairaalan henkilokunnalta, teho-
osaston henkilokunnalta seki saraalapastorilta. Saatu myotieliva mhimillisyys sisilsi
myotielamisti, mhimilhsti  ja  Emminti  suhtautumista,  limminti  asennetta,
myonteisyyttid sekd hienotunteisuutta. Erityisesti ladkirt myotieliviat surussa, sallivat
suremisen, osoittivat aitoa valittimistd, ymmarrystd sekid ystivillisyytti. Sairaalan
henkilokunnalta vanhemmat saivat hyvia kohtelua, entyisesti lapsen limminhenkisti

kohtelua, ja yritystd ymmartia.

Ja tunsin, etti [lapsen nimif on heille [sarraanhoitajille] erityisen
koskettava tapaus, kaunis ja lahjakas tytto, jonka elima loppur than
lnan varhain.

Perheen kokonaisvaltainen huomiornminen

Perheen kokonaisvaltainen huomiomminen sisilst Auolenpitoa vanhemmista, sairaan

lapsen sisaruksista ja perheen voimavaroista sekia perheen yhdessiolon mahdollistavaa
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tukea. Saatu huolenpito vanhemmuista sisilsi hoitajien huolenpidon vanhemmuista,
vanhempien vomnnista seki oman ajan mahdollistamista vanhemmulle. My6s hoitavien
ladkireiden huolenpitoon litty1 huolenpito vanhempien jaksamisesta ja tiedustelu

heidin voinnistaan.

Hoitajat pravat hyvaa huolta tvtosti ja myos meisti vanhemmista.
1Tekivat mahdolliseksi, etta sarmme kavtva ulkona eivitka jattineet

ttod yksin sind atkana.

Saatu huolenpito saraan lapsen sisaruksista sisilsi saattohoitokodin perhehoitajalta
saatua keskusteluapua sisaruksille, sairaanhoitajilta saatua apua sisarusten leikittimiseen

seki hoitavan ldikirin huolenpitoa terveen lapsen jaksamisesta.

lhana oli [saattohoitokodin nimi/ perhehoitaya, joka kivi
tapaamassa [lapsen nimif pikkusisaruksia ja jututti heiti karkkia
kolmea. He juttelivat karkista thanista asioista, joita olivat yhdessa
kokeneet, ja torsiltaan eliméssad saaneet.

Saatu huolenpito perheen vormavaroista sisilsi hoitajilta saatua perheen voimavarojen
huomiommista, huolehtivaisuutta, perheen oman rauhan kunnioittamista seki perheen
tarpeisun perustuvaa tukemista, kuten myos lidkireltid perheen parhaan ajamista ja

huolenpitoa muista perheenjisenisti.

Sarraanhoitajat huomiorvat koko perheen vormavaroja...

Saatu  perheen yhdessiolon mahdollistava tuki sisilsi  perheen yhdessiolon
mahdollistamista  kotona, saattohoitokodissa ja  sawraalassa, kotisairaanhoidon
jarjestimuisti, tavallisen perhe-elimin mahdollistamista sekid oman perheen kesken

olemisen mahdollistamista. Lisiksi suhen Intty1 vanhempien hoitoon osallistamista,
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yksityisen tilan jarjestimisti sairaalan toimesta, liikireiden ja hoitajien kotikiaynnit seki

psykiatrisen sarraanhoitajan kotikiiynnit lapsen eliessi.

Preni vauva kotona normi arjessa ol parasta.

Perheen yksilollinen kohtaaminen

Ammattihenkilostolti saatu perheen yksilollinen kohtaaminen sisilsi perheen tarpersin
perustuvaa auttamista seki perheen yksilollisten torverden kunnioittamista. Perheen
tarpersin perustuvana auttamisena vanhemmat saivat sairaalan ammattilaisilta, erityisesti
ladkireilti ja kuntoutusohjaajalta, seki kotisairaalan henkilokunnalta omiin tarpeisiunsa

perustuvaa apua.

Tunsimme, etti meillid olr hyvi tukiverkko sairaalan ammattilarsista

taustalla valmiudessa auttamaan aina, kun apua tarvitsimme.

Perheen vksilollisten torveiden kunnioittamisena vanhemmat salvat
hoitohenkilokunnalta, entyisesti hoitajlta, lapsen, vanhempien ja koko perheen
tovelden kunnioittamista, lasta kunnioittavaa kohtelua ja lapsen huomioon ottamista
sekid yrtysta asioiden jarjestimiseksi. Tahidn luttyr erityisestt lddkirelti saatu lasta
kunnioittava hoito ja vanhempien toiveiden huomioiminen. Lisiksi vanhemmat kokivat
tulleensa kuulluksi omaliikirin ja koko hoitohenkilokunnan toimesta. Vanhemmat

kokivat, etti heidin nikemyksidin ja kantaansa kunnioitettin.

Kouthorto oli perheemme torve ja siti kuunneltin ja kunnioitettiin.
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Ammattihenkilostolti toivottu tuki lapsen saattohoidossa

Vanhemmat toivorvat lapsensa saattohoidossa ammattihenkilostolta kokonaisvaltaista
ammatillista osaamista, tiedon tarpeeseen vastaamista, tuen —antamista  avuin

vastaanottamiseen, inhimillisti suhtautumista seki perhekeskeistid hoitamista (kuvio 2).

¢ Konkreettista hoidollista tukea
Kokonaisvaltaista * Ammatillista péitevyytti

ammatillista osaamista * Lapsen eliminlaadun huomioimista

e Aktivisuutta hoidon suhteen

* Saattohoitoon littyvii tiedottamista

Tiedon tarpeeseen * Kuoleman hetkeen littyvii tiedottamista
vastaamista * Ennakoivaa tiedottamista

* Rehellisti tiedottamista

* T'ukimahdollisuuksien tiettiviksi tekemisti

Tuen antamista avun * Yhteyden luomista vertaisin
vastaanottamiseen ¢ Jatkotuesta huolehtimista

* Henkisesta tuesta huolehtimista

* Aitoa kohtaamista

e Turvallisuuden tunteen hisaamisti
Inhimilhistia suhtautumista e Vilittimisen osoittamista

* Toweilkkaampaa suhtautumista

* Rohkeutta mukanaoloon

* Perhe-elimin mahdollistavaa tukea

* Perheen kunnioittavaa huomioimista

e Lapsilahtoista hoitamista

* Perheen voimavaroja vahvistavaa tukea

Perhekeskeisti hoitamista

Kuvio 2. Vanhempien ammattihenkilostolti toivoma tuki lapsen saattohoidossa.
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Kokonaisvaltaisen ammatillisen osaamisen torvominen

Vanhempien ammattihenkilostolti toivoma kokonaisvaltainen ammatillinen osaaminen
sisals1 konkreettista hoidollista tukea, ammatillista patevyytti, lapsen eliminlaadun
huomioimista seki aktivisuutta hordon suhteen. Konkreettisena hoidollisena tukena
vanhemmat towoivat tukea lapsen perushoitoon, lapsen hyvii ja kokonaisvaltaista
hoitoa, huolenpitoa lapsesta kuoleman hetkelld seki yleisestt enemmiin tukea, etenkin
hoitajilta ja saraalalta. Entyisestt  ladkéreilta  towvottuin  hoidon aloittamista  ja
periinantamattomuutta  hoidon suhteen. Vanhempien towvoma konkreettinen
hoidollinen tuki sisilst myos tuen antamista lapsen hoitoa koskeviin fyysisin tehtiviin,
enemmain valmennusta, tukitoimia saraalalta sekid vilineellisen tuen organisoimista

kotisairaanhoidosta.

Parkalliselta sairaalalta ja sen hoitajilta olisimme torvoneet tukea.

Saattohoidon viline- ja tarvikehuolto kotisairaanhordon mukana, er
1tse haettavana.

Vanhemmat towoivat ammmatillisena pétevyytend hoitajlta seki lidkiareilti ammatilhista
osaamista ja kokemusta. Hoitohenkilokunnalta toivottiin realisisempaa suhtautumista
lapsen kuolemaan ja parempaa kykyi kohdata lapsen kuolema. Entyisesti ladkireilti
vanhemmat toivoivat tarkempia perusteluita lapsen ennusteelle, osaamista kuoleman
kulun ennustamiseksi sekid kuoleman hetkeen luttyvien tarpeiden parempaa
ennakomtia. Lidkireilti towvottin  myds parempaa tilannetajua, parempaa
perehtyneisyytti lapsen tilanteeseen sekid luotettavuutta sovittujen aikojen suhteen.
Lisiks: laidkireiltd towvottin tietimysti  kehitysvammaisen lapsen ongelmista ja

ammatillista asiantuntemusta kehitysvammaisen lapsen hoidon suhteen.

Osalla  hoitohenkilokuntaa er niun hyvi kyky kohdata lapsen
kuolemaa...
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Vanhemmat towvowat lapsen elimanlaadun huomiommisena lapsen kivuttomuuden
takaamista, vakavaa suhtautumista kipuun, tarkoituksenmukaista kivunhevitysti ja tuen
antamista lidkityksen hoitamiseen. Entyisesti ladkireilti tovottun lapsen eliméinlaadun
parantamista, nopeaa ja sujuvaa toimintaa lapsen vaivojen helpottamiseksi seki lapsen
ladkitsemusta Lihestyvisti kuolemasta huolimatta. Vanhemmat torvoivat myos lapsen

vaivojen sivuuttamatta jattamisti ja rauhallisuutta saattohoitoon.

Miten taataan kivuttomuus, sithen olisi oltava 100-varmasti tormiva
menetelma.

Vanhemmat towoivat aktuvisuutena hordon suhteen hoitavalta taholta aktuvista otetta
kuoleman hetkelld, kotisairaalalta aktiivisemman roolin ottamista sekia laakireilta
selkedmpid neuvoja ja oma-aloitteista kannanottoa hoidon suhteen. Paitoksentekoon
tovottin kireetonti tukea saattohoitopaikkaa valittaessa. Vanhemmat toivorvat myos,
ettd heiltd olis1 vilhennetty vastuuta, etenkin lapsen kunnon arvioimisen suhteen. Lisiksi

torvottiin, etti apua olisi saanut pyytamatti ja vaatimatta.

Kohdallamme katkki jar munun varallenr. Harkapaisest puskin
tilanteessa eteenpain, lapseni etua ajatellen.

Tiedon tarpeeseen vastaamisen torvorinen

Vanhempien ammattihenkilostolti toivoma tiedon tarpeeseen vastaaminen sisilst seki
saattohoitoon etti kuoleman hetkeen lttyvia tiedottamista, kuten myos ennakoivaa ja
rehellisti tiedottamista. Saattohortoon littyvini tiedottarmisena vanhemmat toivoivat
kokemusperiisti tietoa diagnoosista ja hoidosta, tietoa saattohoidon kulusta seki tietoa
ladkareiltd ja hoitavalta taholta kuolevan lapsen olon helpottamiseksi. Vanhemmat
tovorvat, etti ammattihenkilostolti olist saatu ylipiitiin enemmin tietoa, erityisesti
kirjallisessa muodossa.
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Kokemusperiistd tietoa olisin torvonut seki diagnoosin, hoidon etti
kuoleman suhteen.

Vanhemmat towoivat kuoleman hetkeen littyvinad tiedottamisena kokemusperiistia
tietoa kuolemasta, tarkempaa tietoa oireista kuoleman lihestyessi seki tietoa kuoleman

lihestymisen merkeisti ja kuolinhetkelli odotettavissa olevista tapahtumista.

Tietoa mitid kuolinhetkelli on odotettavissa, etta tapahtuu.

Vanhemmat towvoivat ennakorvana tiedottamisena tietoa tulevista oireista ja tulevan
kuoleman vaiheista etukiteen seki vyleisesti enemmin etukiteen tiedottamista.
Vanhemmat towoivat myos hoitavalta taholta rehellisti tietoa kuolemasta etukiiteen ja

ajolssa annettua tietoa kirjallisessa muodossa.

Olisin myds torvonut saavani tietid tulevasta etukateen, minkilaisia

orreita vol tulla, mikd tarkoittaa mitikin varthetta kuolemaa ennen.

Vanhemmat towoivat rehelliseni tiedottamisena enemmin rehellista  keskustelua,
erityisesti lapsen kuolemaa koskien, ja avoimuutta saattohoitopiitoksen suhteen.
Ernityisesti ladkireilti towvottin avointa tiedolhsta tukea sekd lipmiakyvyytti hoidon

suhteen.

Kuolemasta olisi pitinyt puhua suoraan.

1uen torvominen avun vastaanottamiseen

Vanhempien ammattihenkilostolti toivoma tuki avun  vastaanottamiseen — sisilsi

tukimahdollisuuksien tiettiviksi tekemistd, yhteyden [uomista vertaisun, jatkotuesta
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huolehtimista seki henkisestd tuesta huolehtimista. Tukimahdollisuuksien tettiviksi
tekemisend towottin tietoa seki lapselle etti vanhemmille tarjolla olevasta avusta ja tietoa

vammaisen lapsen syntyméiin sopeutumisesta henkisesti.

Ja ettd mussd he vorvat auttaa minua tar lastani.

Vanhemmat towvoivat yhteyden luomisena vertaisiin enemmain vertaiskontakteja ja tietoa
vertaistukimahdolhisuuksista.  Lisikst vanhemmat towvowat, etti saraalasta olisi

organisoitu vertaistukea.

Olisi ollut hienoa, jos sairaalan kautta olisi saanut yhteyden
vertaisperheeseernn.

Vanhemmat towvoivat jatkotuesta huolehtimisena enemmin tietoa lapsen kuoleman
jalkeisistd palveluista, tukimahdollisuuksista, toimintatavoista sekid yleisesti lapsen
kuoleman jilkeen tapahtuvista asioista. Vanhemmat torvoivat myos krusiapua ja tukea
koko perheelle lapsen kuoleman jilkeen. lLisiksi torwvottin, etti samraalasta olisi
organisolitu tukea lapsen kuoleman jilkeen. Tukea lapsen kuoleman jilkeen toivottin

erityisesti sostaalityontekijalti.

Enemmin tietoa palveluista kuoleman jilkeen.

Vanhemmat towvoivat henkisesti tuesta huolehtimisena enemmian psykologista
osaamista, mahdollisuutta psykologin tukeen sekid ylipdinsi mahdollisuutta

keskusteluthin. Erityisesti psykologilta ja sairaalapastorilta towvottin yhteydenottoa.
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Psykologista osaamista tulisi muelestini lisiti valtavan paljon,
saattohordossa tulisi aina olla mahdollisuus myos psyvkologin tukeen
Ja tatd varten asiaan perehtynyt ammattilainen.

Inhimillisen suhtautumisen torvominen

Vanhempien ammattihenkilostolti toivoma inhimillinen suhtautuminen sisilst artoa
kohtaamista, turvallisuuden tunteen lisaimisti, valittimisen osoittamista, torveikkaampaa
suhtautumista seki rohkeutta mukanaoloon. Aitona kohtaamisena vanhemmat torvoivat
empatian saamista. Sdilin osoittamista e1 kuitenkaan haluttu. Ammattihenkilostolta
tovottiin enemmin lohdutusta, halauksia ja elimintilanteen ymmirtimisti. Erityisesti

hoitaplta towottun lasten ystivillisempiaia huomiommista.

Ehka sita oli halauksia vairlla, ammattthenkilosto olisi voinut vaikka
halata tavatessa, koska elimdantilanne on niun hirved, etti kaikkr
lohdutus on tarpeen.

Vanhemmat towvowvat turvallisuuden tunteen lisiimisend tuttuuden sailyttimisti, hoidon
keskittaimista yhteen selkedin asiantuntevaan tahoon ja parempaa tiedonkulkua eri
hoitavien tahojen vililli. Hoitohenkilokunnalta, entyisesti  lddkireiltd, torwvottin
pysyvyytta. Lisiks: ammattthenkilostolti towottin joustavuutta ja sairaalalta byrokratian
unohtamista. Vanhemmat toivoivat pelkojensa lievittimisti erityisesti hoitaessaan lastaan

kotona.

..karkkr tuttuus ol tuossa vatheessa tarpeellista.

Vanhemmat towvoivat valkittimisen osoittamisena kotisairaalalta kuulumisten kyselemist,

omabhoitajilta yhteydenpitoa ja terveisid lapselle seki lidkireilti tervehtimisti.
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Hoitopatkan varsinamnen [iikiri er edes tervehtinyt, pyyda sitten
apual

Vanhemmat towoivat  torvertkkaampana  subtautumisena — ertyisesti  ladkireiltia
odotettavissa olevista posituvisista asioista kertomista, realistisen torvon antamista seka

torvon nikokulmaa diagnoosia kerrottaessa.

Jo tehohoidossa diagnoosin antotilanteessa olisin halunnut torvon
nikokulmaa.

Vanhemmat towoiwat rohkeutena mukanaolossa liasnioloa, ertyisesti lddkireilti.
Ladkareilti towvottiin myos syvillistd kanssakiymisti, tavoitettavissa olemista ja ylipainsa
enemmain tapaamisia. Myos omaldikarin tapaamista kasvotusten heti ensitiedon saannin

jalkeen toivottin.

Olis pappr kiaynyt ja enemmidn hoitajat ja laikarit olleet enemman
mukana sinda.

Perhekeskeisen hortamisen torvominen

Vanhempien ammattithenkilostolti tolvoma perhekeskeinen hoitaminen sisilst perhe-
elimin mahdollistavaa tukea, perheen kunnioittavaa huomioimista, lapsilihtorsti
hoitamista seki perheen voimavaroja vahvistavaa tukea. Perhe-eliman mahdollistavana
tukena toiwvottiin  kotona hoitamisen mahdollistamista ja tukemista asunpaikasta
ruppumatta. Erityisesti sairaalalta ja kotihoidolta towvottiin enemmiin tukea kotona
olemiseen. Kotisairaanhoidolta vanhemmat towvoivat ttheampdi kiayntivilia seka
joustamista kotona hoitamisen mahdollistamiseksi ja osastolla kiymisen vihentimiseksi.

Hoitohenkilokunnalta vanhemmat toivoivat enemmin kotikiyntejd, erityisesti lidkireilti
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ja psykologilta. Lisiksi sairaalalta towottun perheen yhdessiolon mahdollistamista seki

oman rauhan ja rauhallisen tilan jarjestimisti.

Hoitohenkilokunnan olisi pitinyt tulla meille kotin! Kerran kavivit.

Vanhemmat towvowvat perheen kunnioittavana huomiormisena perheen kuulluksi
tulemista, vanhempien osallistamista piaitoksentekoon seki saattohoidon parempaa
suunnittelua yhdessi vanhempien kanssa. Téhidn luttyt myos vanhempien toiveiden
kunnioittaminen, esmmerkiksi saattohoitopaikan suhteen, péditdosten kunnioittaminen
hoidon suhteen, tahdon kunnioittaminen ja ymmairrys vanhempien kantaan sairaalan
taholta. Lisiks1 vanhemmat towvoivat sairaalalta hankalien tilanteiden ja yksilollisten
tarpeiden huomiommista seki koko saraalan henkilokunnalta perheen kunnioittavaa
kohtelua. Vanhemmat tovoivat, etti hethin luotettaisuin oman lapsensa asiantuntijoina ja

kunnioitettaisun lapsensa tulkitsijoina.

Sairaalan pitii ehdottomasti kunmnioittaa vanhempien pédtoksii
koskien lapsen hoitoa!

Vanhemmat towoiwat /lapsilihtoisend hortamisena lapsen kuulluksi tulemista, lapsen
pelkojen huomiommista seki lapsen rasittamatta jattimista. Téahin luttyt myos lapsen

torveiden kuunteleminen ja lapsen yksilollinen hoitaminen sairaalan taholta.

Mielestimme tissa vatheessa jo sarraalan pitia taipua lapsen hyviain
hoitoon, kuunnella lapsen toiveita, olla rasittamatta turhilla
Juoksuilla verikokeissa

Vanhemmat towoivat perheen vormavargja vahvistavana tukena vanhempien

voimavarojen tukemista seki sairaan lapsen sisarusten tukemista. Sisaruksille tovottiin
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tukea etenkin asian kisittelyyn. Lisiksi hoitavalta taholta towottun huolenpitoa perheesti

kuoleman hetkella.

Sisarusten tukeminen olisi erittiin tirkedd, tihin er nyt kinniteti
Juuri lainkaan huomiota.

Pohdinta

FEettisyyden ja luotettavuuden tarkastelua

Lasten saattohoito on tutkimusatheena sensitnvinen, ja niain ollen tutkyalta edellytetiin
eettisesti korkeatasoista tormintaa (Aho & Kylmi 2012). Tutkimusprosessin kaikissa eri
vatheissa noudatettun hyvii tieteellisti kiytintoa ja tutkimus on suunniteltu, toteutettu ja
raportoitu tieteelliselle tiedolle asetettujen vaatimusten mukaisestt (TENK 2012
Hirgjarvi, Remes &  Sajavaara 2015). Tutkimusaineisto Kkerittin — sihkoiselld
kyselylomakkeella, joka soveltuu hyvin kiytettiviks: arkaluontoisia asioita tutkittaessa
(Aho & Kylmi 2012). Aiempaa tutkimusta aiheesta on vihin, ja tutkimuksen tuottamaa
tietoa voidaan kayttii lasten saattohoidon kehittimiseen, joten tutkimusatheen katsottin

olevan eettisesti perusteltu.

Rekrytoinnin  yhteydessi mahdollisia  osallistupia  informoitun = sihkoisen  kyselyn
saatteessa tutkimuksen tarkoituksesta, iedon Kiyttoaikeista, tutkimukseen osallistumisen
valintaperusteista,  vapaaehtoisuudesta,  keskeytysmahdollisuudesta,  osallistujien
anonymiteetin saillymisesti seki aineiston asianmukaisesta hiavityksesti. Osallistupilla oh
mahdollisuus kysyd tutkyalta lisitietoa tutkimuksesta. Kyselyyn vastaaminen toimi
vanhempien tietoisena suostumuksena tutkimukseen osallistumisesta (TENK 2012).
Ameiston  kerdiamiseen pyydettin  lupa  surwinestolti  seki  verkkoryhmin

moderaattoreilta.
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Tamin tutkimuksen luotettavuutta pohditaan laadullisen tutkimuksen yleisten
luotettavuuskriteererden pohjalta, joita ovat uskottavuus, vahwvistettavuus, refleksuvisyys
ja sirrettavyys (Kylmi & Juvakka 2007). Uskottavaudella tarkoitetaan tutkimuksen ja sen
tulosten uskottavuutta sekid sen osoittamista (Grancheim & Lundman 2004, Kylmi &
Juvakka 2007). Tutkimusprosessin varattiin joustavasti aikaa, tutkimusprosessista ja sen
tuloksista keskusteltiin avoimesti tutkyjaryhmin kanssa, ja koko tutkimusprosessin ajan
pidettin tutkimuspéivikirjaa, minki voidaan katsoa lisiiavin tutkimuksen luotettavuutta
(Kylmi & Juvakka 2012) Tutkimuspaivikirjan avulla tutkija on pystynyt Kiyttimiin
hyvikseen omien kokemuksien kuvailuja ja piitosten pohdintoja oman tommintansa
tiedostamisessa (Kylmi & Juvakka 2007). Tutkimuksen uskottavuutta lisdd myos se, etti
tutkimusaineisto oli rikas, huolimatta suti, etta tutkimukseen osallistupien méira e1 ollut
suurl. Huolellisella analyysilla paiastun lopputulokseen, joka vastaa tutkimuskysymykseen

ja lisaa titen tutkimuksen uskottavuutta (Graneheim & Lundman 2004).

Tutkimuksen vahwistettavuus littyy  koko tutkimusprosessun. Tissd tutkimuksessa
tutkimusprosessi on kuvattu tarkasti, jotta lukija pystyy seuraamaan prosessin etenemisti.
Tarkan raportoinnin avulla on my6s mahdollista tarkistaa, ettd tulokset perustuvat
ameistoon. Tulokset on raportoitu rehellisesti, mitiin pois jiattiméttd tar hisaamatti.
(Kylmi & Juvakka 2007, Kylmi ym. 2008.) Analyysivatheeseen Kiytettiin paljon aikaa ja
siind  pidettin - my6s  pidempii  taukoja tutkimusaineistoa koskevien —ajatusten
selkeyttimiseksi. Tarvittaessa palattiin aineistoon, jotta alkuperaisilmaisujen merkityksia
el kadotettu. Analyysivatheessa arvioitun jatkuvasti, kattavatko luokittelut koko aineiston
seki vastaavatko luokittelut ja saadut tulokset tutkimuskysymyksin. Pyrkimykseni oli
tuottaa mahdollisimman totuudenmukaista, vanhempien kisityksid vastaavaa tietoa
atheesta. Tulosten raportomnin yhteydessi esitettiin alkuperiisilmaisuja luotettavuutta
hsiaamiian. Tutkimuksen luotettavuutta saattaa kuitenkin  heikentii laadulliselle
tutkimukselle tyypillinen todellisuuksien moninaisuus, jolloin tomen tutkija er vilttamitta
padtyist samaan tulkintaan tutkimuskohteesta, huolellisesta raportomnista huolimatta.

(Elo & Kyngis 2008; Kylmi & Juvakka 2012; Elo ym. 2014.)
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Tutkimuksen refleksuvisyytti on vahwistettu silli, ettd tutkyja on perehtynyt athealueeseen
luttyviin atempaan tutkimukseen, joka er kuitenkaan ohjannut analyysia, silli se tehtin
mduktiuvisesti. Tutkiyja on pyrkinyt koko tutkimusprosessin ajan tarkastelemaan ilmiotia

objektiivisesti ja tutkimuksen tulokset perustuvat tutkimukseen osallistuneiden

kokemuksim. (Kylmi & Juvakka 2007.)

Surrettivyydelli tarkoitetaan tutkimuksesta saatujen tulosten surrettivyytti muihin
vastaaviin tilanteisun. Tulosten surrettivyyttia vol kukin lukyja arvioida tapauskohtaisesti.
Tutkimukseen osallistuneiden taustatietoja on pyritty kuvaillemaan monipuolisesti
surrettivyyden hisddamiseksi. (Graneheim & Lundman 2004, Kylmia & Juvakka 2007.)
Tutkimuksen tulosten smrrettivyys on kuitenkin rajallista, silla kyse on tutkimukseen
osallistuneiden henkilokohtaisista kokemuksista.  Tutkimuksen tulokset tukevat
alempien tutkimusten tuloksia, mikid puolestaan hisidi tulosten surrettiavyyttia. (Kylméa &
Juvakka 2007.) Yleistettivyydessi tulee kuitenkin ottaa huomioon osallistujien vihiimen
maird, vaitkka ameisto ol rikas, ja sund ol havaittavissa kyllaantymusti. Lisikst tulee
huomioida se, etti tutkimuksen ulkopuolelle ovat rajautuneet vanhemmat, jotka eivit ole

halunneet osallistua kolmannen sektorin tukiryhmiin Facebookissa tar Kapy ry:ssi.

Vanhempien kokemuksiin ammattihenkilostolti saadusta tuesta on osaltaan voinut
vaitkuttaa se, etti 85 9%:ssa tapauksista lapsen padasiallisena saattohoitopaikkana ol koti,
jollom lapsen piidasiallisina  hoitajina  tommuvat  yleisimmin  vanhemmat  itse
kotisairaanhoidon ohella. Myos se, etti 95 9% vanhemmista oli nammisissa tai

parisuhteessa, on voimnut vaikuttaa laskevasti ulkopuolelta tarvitun tuen méaariin.

1ulosten tarkastelua

Tutkimus tuotti tietoa vanhempien ammattihenkilostoltd saamasta ja tolvomasta tuesta
lapsensa saattohoidossa. Tutkimuksen mukaan vanhemmat saivat tukea monelta er1

ammattiryhmalti, miki tukee lasten palhatuvisen hoidon vaatimusta monmiammatillisesta
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vhteistyosti (WHO 1998). Tutkimustulosten mukaan vanhemmat saivat lapsensa
saattohoidossa ammattthenkilostolti monmimuotolsta emotionaalisen, tiedollisen ja
konkreettisen tuen muotojen tunnusmerkit tiayttiviid tukea. Vanhempien saama tuki
sisdlsi sekd suoraan vanhemmille kohdennettua tukea etti koko perheen tukemisen
kautta vilittyvida tukea. Saatu tuki muodostui  ammattihenkilostolti  saadusta
asiantuntemuksesta, henkisesti tuesta, perheen rinnalla kulkemisesta, perheen

kokonaisvaltaisesta huomioimisesta seki perheen yksilolhisesti kohtaamisesta.

Vanhemmat towvorvat lapsensa saattohoidossa ammattihenkilostolti kokonaisvaltaista
ammatillista osaamista, tiedon tarpeeseen vastaamista, tuen antamista avun
vastaanottamiseen, inhimillisti suhtautumista seki perhekeskeisti hoitamista. Toivottu
tuki oli samansuuntaista tuen kanssa, jonka on ailempien tutkimusten mukaan todettu
edistivin vanhempien selviytymisti lapsen kuoleman jilkeen (Aho & Savolainen 2012).
Tulokset tukevat myos saman surututkimushankkeen osana tehtyd pro gradu -
tutkielmaa, joka esittid lasten saattohoidon  kehittimiskohteiksi — erityisesti

moniammatillisen hoitotiimin antaman tuen ja psykologisen osaamisen (Nikkari 2017).

Tulosten mukaan vanhemmat saivat ammattihenkilostoltid laajaa asiantuntemusta, mutta
samalla  towottin enemman kokonaisvaltaista ammatillista osaamista.
Ammattihenkil6ston kokemuksen puute nikyl vanhempien vastauksista. Vanhemmat
tovolvat erityisesti lapsen elimianlaadun huomiommista ja aktuvisuutta hoidon suhteen.
Paits1 parempaa kykyi kohdata lapsen kuolema, myos realisisempaa suhtautumista
lapsen kuolemaan toivottiin, mutta e1 saatu. Ailemmissa tutkimuksissa lapsen sairauden
alkaisen hoidon on nihty vailkuttavan vanhempien surusta selviytymiseen lapsen
kuoleman jilkeen (Aho & Savolamnen 2012). Asiantuntemusta saatiin paiasiallisesti
hoitaplta ja lddkireilta. Terveysalan koulutusta tulee kehittii kuolevan lapsipotilaan
hoitotyon osalta. Myos ammattihenkiloston tiydennyskoulutuksesta vor olla hyotya

lapsipotilaan saattohoidon osaamisen lisdimisessi.
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Tutkimus osoitty, etti rehellinen kommunikaatio ammattihenkiloston ja vanhempien
valilli  koetaan tirkeidksi. Vanhemmat saivat ammattihenkilostolti  tiedolhista
aslantuntemusta, mutta tulosten mukaan tarve tiedottamiselle on paljon saatua suurempi.
Vanhemmat toivoivat enemmain erityisesti ennakoivaa ja rehellisti tiedottamista sekia
tietoa tukimahdollisuuksista. Myos tietoa lapsen kuoleman hetkeen luttyen ja kuoleman
jalkeen tapahtuvista asioista towvottin enemmin. Oikeanlaisen informaation antamisen
haasteet ja lapsen hoitoon littyvin tiedottamisen puutteet on todettu myos alemmissa
tutkimuksissa (Weidner ym. 2011; Mullen ym. 2015; Baughcum ym. 2017). Tiedollista
tukea saatiin padasiallisesti hoitaplta ja lddkireilti. Tiedon antamiseen ja sen oikea-
ailkaisuuteen on tirkedd kunnittii enemmin huomiota tiedollisen tuen vaikuttavuauden

parantamiseksi.

Vanhemmat saivat ammattihenkilostolti  monipuolista  henkisti  tukea, mutta
psykologista tukea e1 kuitenkaan koettu ruttiaviksi. Myos ailemmat tutkimukset osoittavat
psykologin antaman tuen tirkeyden lapsen saattohoidossa kuoleman kohtaamisen ja
vanhempien selviytymisen kannalta (Ernst ym. 2015; Di Pede ym. 2018). Vanhemmat
kokivat puutteita myds jatkotuesta huolehtimisessa, mikd on linjassa alempien
tutkimusten kanssa (Weidner ym. 2011; Aho & Savolainen 2012; Parker ym. 2014,
Mullen ym. 2015; Baughcum ym. 2017). Henkisti tukea saatiin péidasiallisesti
psykiatrilta, psykologilta ja sairaalapastorilta. Psykologisen osaamisen saatavuutta seki

lapsen hoidon aikana etti kuoleman jilkeen on tarpeen lisiti.

Vanhemmat kokivat, etti ammattihenkiloésté kulki perheen rinnalla saattohoitoprosessin
ajan erityisesti olemalla saatavilla, mutta inhimillisti suhtautumista tovottiin enemmain.
Hoitohenkilokunnan vuorovaikutustaidot on myos alemmissa tutkimuksissa nihty
kehityskohteina lasten saattohoidossa (Mullen ym. 2015), ja nulli on todettu olevan
vahva yhteys vanhempien kokemukseen hoidon laadusta (Weaver ym. 2016; Baughcum
ym. 2017). Terveysalan koulutuksessa tulee kinnittida enemmin huomiota
vuorovaikutustaitojen opetukseen. Vanhemmat kokivat, etti he tulivat perheeni

kohdatuks1 yksilollisesti. Suhen Inttyviad perheen tarpeisuin perustuvaa auttamista ja
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yksilollisten  towveiden  kunnioittamista  saatin.  Tulokset ovat samansuuntaisia
saattohoitoa koskevan suosituksen kanssa, jonka mukaan perheen yksilolliset tarpeet

tulee huomioida (Kiypa hoito 2018).

Tassd tutkimuksessa perheen kokonaisvaltaista huomiommista ja sihen luttyvii
huolenpitoa vanhemmista, sairaan lapsen sisaruksista ja perheen vommavaroista seki
perheen yhdessiolon mahdollistamista saatiin, mutta samalla towottin enemmin
perhekeskeisti hoitamista. Erityisesti towvottun perhe-elimin mahdollistavaa tukea.
Tukipalveluita kotona hoitamisen mahdollistamiseksi tulee parantaa, silli kotona
tapahtuvalla saattohoidolla on osoitettu olevan posituvisia vaikutuksia perheen elimiin
(Hansson ym. 2012), vaikka se asettaakin perhe-elimiille valtavan rasitteen (Carter ym.
2015; Eskola ym. 2017). Perheen ja erityisestt vanhempien kunnioittavaa huomioimmista
tovottiin enemmain. Myos alempien tutkimusten mukaan vanhemmuuden tukeminen
nihdiain tirkeinia (Hopia ym. 2005; Weidner ym. 2011; Baughcum ym. 2017). Sairaan
lapsen sisarusten saama tuki koettin ruttimittomiksi. Tulos on samansuuntainen
alempien atheeseen liittyvien tutkimusten kanssa (Weidner ym. 2011; Price ym. 2013;
Mullen ym. 2015; Lovgren ym. 2016; Weaver ym. 2016; Baughcum ym. 2017).
Tukemalla rattaviastt koko perhetti voidaan mahdollisesti parantaa merkittivist myos

vanhempien hyvinvointia.

Suositukset

Tutkimustulosten perusteella voidaan esittii suosituksia lasten saattohoitoon. Tulokset
osolttivat, etta vanhemmat toivorvat enemmaian kokonaisvaltaista ammatllista osaamaista.
Tastd syystia sairaanhoitoon tarvitaan enemmain lasten saattohoitoon erityiskoulutettua

henkilostoi. Lasten saattohoidossa tulee olla myds oma moniammatillinen hoitotiimi.

Sosiaalista tukea lhsididvien tuki-interventioiden tarjontaa tulee lisiti. Erityisesti
psykologista osaamista seki saattohoidossa olevan lapsen etti vanhempien ja sisarusten
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tukemiseen tulee lisiti. Suruneuvontaa tulee olla tarjolla jatkuvasti. Enllisen
surukoordinaattorin avulla voitaneen parantaa perheiden tuen saamista. Vaikka lapsen
saattohoito e1  kattais1  kaikkia  vanhempien towvomia tuen alueita, tulee
hoitohenkilokunnan toimia avun vilittijana terveydenhuoltojirjestelmin ja kolmannen

sektorin er1 palveluiden vililla.

Vanhemmulle tulee tarjota myos jatkotukea lapsen kuoleman jilkeen. Tuki tiytyy ulottaa
sairaan  lapsen  hoidosta  pitkille  kuoleman  jilkeen.  Jatkotukipalveluiden
tasavertaistamista ja yhtenidistimisti Suomessa tarvitaan. Tulokset osoittivat, ettid
sostaalthuolto e1 nykyiselldin kohtaa vanhempien tarpeiden kanssa. Sosiaalityontekyiltia

tarvitaan enemman tukea saattohoidon aikana ja lapsen kuoleman jilkeen.

Vanhemmiulle tulee antaa enemmiin oikeanlaista tiedollista tukea, tuen ajoitus ja antotapa
huomioiden. Kirjallisessa muodossa olevaa tietoa tulee hisiata. Myos hengellinen tuki on
olennainen osa saattohoitoa. Vanhempien uskonnolliset ja hengelliset tarpeet tulee
huomioida tuen antamisessa. Ammattithenkiloston koulutuksessa tulee kinnittii
huomiota suhen, kuinka ottaa uskonnollisuus ja hengellisyys puheeksi vanhempien
kanssa kiaydyissd keskusteluissa. Kaikki uskontoryhmiit, ja myos nithin kuulumattomat,

tulee huomioida.

Lasten saattohoidon tulee olla perhekeskeisempii. Vanhempien ja saattohoidettavan
lapsen osallistamista tulee tukea. Sairaan lapsen liheiset ewvit saa rttivist tukea. Tuki
tulee ulottaa koko perhetti ja Iihipurii koskevaksi. Erityisesti sisarusten osallistamiseen
ja tukemiseen tulee kunnittii enemmin huomiota. Lasten saattohoidossa on tarve
perheen tarpeisun riitiloidylle tuelle. Ammattthenkiléston antamaa tukea tulee kehittii
vastaamaan paremmin yksilollisid tarpeita. Monikulttuurisuuden lisdéntyessi myos eri

kulttuurilhiset tarpeet on tirkeai huomioida.

Kotona saattohoitamisen mahdollisuutta on tuettava. Kotisairaanhoidon on oltava

paremmin jarjestettya ja sithen luttyvia palveluita tulee parantaa. Ammattthenkiloston
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kotikiynteja tulee myos lisiati. Asiantuntya-avun on oltava ympirivuorokautista ja

palveluiden saatavuus tulee taata kotipatkkakunnasta ruppumatta.

Lasten saattohoidossa mukana olevien ammattihenkiléiden vuorovaikutustaidoissa on
puutteita. Kaikkien lasten saattohoidossa mukana olevien ammattihenkiloiden, myos
lyhyessa vuorovaikutuksessa olevien henkiléiden, vuorovaikutustaitothin tulee kunnittia

huomiota lisakoulutuksella.

Jatkotutkimusta tarvitaan perheen tukemisesta lasten saattohoidossa mukana olevan
ammattihenkiloston kokemana. Tilloin saadaan ammattthenkiloston nikokulma suhen,
miten saattohoitoa tulist kehittidi ja millaista isikoulutusta olisi tarpeen jirjestiia. Lasten
saattohoidon kehittimisen kannalta olist myos tirkeii jatkossa tarkastella saattohoitoa

seki saattohoidossa olevan lapsen etti koko perheen nikokulmasta.
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Abstract: Parental experiences and wishes regarding the professional support
given during children’s end-of-life care

End-of-life care for children pays attention to the physical, psychological, social, and
spiritual needs of the child and their family. The family must be able to access support
from professional staft at all imes, however, the mental and material support they receive
1s seldom regarded as sufficient. In Finland, current recommendations on end-of-life
care provision do not focus on the questions that are raised during end-of-life care,
especially relating to the role of parents in the child’s care and the support parents receive
during the child’s care and after the child’s death. However, data and research in this
area 1s lacking.

With an objective of increasing the understanding of the support needs of parents to
develop end-of-life care for children, the study asked the following research questions:
1) What kind of support do parents receive? 2) What kind of support do parents wish
for during their child’s end-of-life care?

Research data was collected using an electronic questionnaire contaming background
variables related to the parents and child, and a series of open-ended topic-related
questions. Participants were recruited through the Child Death Families Kipy
organization and a closed Facebook group. Respondents (N=19) were parents who had
experience of caring for their terminally 1ll child. The received data was analyzed using
mductive content analysis.

Parents received expertise and mental support from professionals who lived alongside
the family, paid comprehensive attention to them, and encountered family members as
mdividuals. The parents wished for comprehensive expertise, comprehensive
mformation, support i finding help, humane encounters, and family-centered care
provision during their child’s end-of-life care.

The study showed that parents currently receive msufhicient support from professional
staff during their child’s care, and that support must be more comprehensive. When
developing children’s end-of-life care and drawing up recommendations, special
attention must be paid to supporting the parents as well as the child. A harmonization of
support models 1s required, and greater attention must be paid to the education of
professional staff to support the parents and family.

Keywords: parent, child, end-of-life care, death, support, qualitative study
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