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Abstract

Vanhempien hoitohenkilékunnalta toivoma tuki lapsen ollessa
kotisaattohoidossa

Tutkimuksen tarkoitus: Tutkimuksen tarkoituksena on kuvata
vanhempien tuen tarpeita lapsen ollessa kotisaattohoidossa.

Aineisto ja menetelmit: Tutkimusaineisto kerattiin elektronisella
kyselylomakkeella vuosina 2017-2020 KAPY-Lapsikuclemaperheet
ry:n suljetusta keskusteluryhmasta. Tutkimukseen osallistui
kaikkiaan 18 vanhempaa, jotka olivat saattohoitaneet omaa
lastansa kotona. Aineisto muodostui vanhempien e-Forms-
lomakevastauksista (n=18). Liséksi e-Forms-lomakkeeseen
vastanneista vanhemmista kaksi osallistui syvéhaastatteluun.
Aineisto analysoitiin induktiivisella siséllonanalyysilla.

Tulokset: Vanhemmat toivoivat ammattihenkilékunnalta
myétatuntoista kohtaamista, tukea kuolevan lapsen hoitamiseen,
sujuvaa hoitovastuun jakamista, kotona tapahtuvaa hoitamista,
arjen sujuvuuden tukemista, perheen kokonaisvaltaista hoitamista
ja tukea kuoleman kasittelyyn.

Paatelmat: Lapsen kotisaattohoidossa perhe tarvitsee tukea sen
kaikissa muodoissa. Tuen on tarked ulottua koko perheeseen.
Tukea tulisi tarjota hoitoprosessin aikana katkeamattomana ja tuen
tulisi jatkua myds lapsen kuoleman jalkeen. Saatua tietoa voidaan
hybdyntaa kehitettdess lasten kotisaattohoitoa.

Asiasanat: kotisaattohoito, laadullinen tutkimus, lapsen
saattohoito, tuki

The support what parents hope from the nursing staff while the
child is in palliative care at home.
Sanna Nieminen, MHSc, Sanna Eironen, MHSc, Anna Liisa Aho, PhD

Aim: The aim of the study is to describe the parents’ needs for
support when the child is in hospice care at home.

Data and methods: The research data were collected with an
electronic questionnaire in 2017-2020 through Kapy Child Death
Families Association's closed Facebook discussion group. Parents
(n=18) who had palliative cared for their own child at home
participated in the study. The data consisted of parents' e-Form
responses (n=18). In addition, two of the parents who answered the
e-Form participated in anin-depth interview. The data was analyzed
using inductive content analysis.

Results: Parents hoped for emotional encounters from the
professional staff, support in caring for a dying child, smooth
sharing of care responsibilities, care at home, support for the
smoothness of everyday life, comprehensive care of the family and
support in dealing with death.

Conclusions: Family needs support in all its forms when the child is
in palliative care at home. It is important that the support extends to
the whole family. Support should be provided during the treatment
process without interruption and support should continue even
after the death of the child. The knowledge gained can be used to
develop palliative care at home for children.

Keywords: home hospice, qualitative research, palliative care for
child, support
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alliatiivisella hoidolla tarkoi-

tetaan parantumattoman tai

kuolemaan johtavan sairauden

oireenmukaista ja kokonaisval-

taista hoitoa. Saattohoito on
osa palliatiivista hoitoa ja saattohoidolla
tarkoitetaan kuolevan potilaan viimeisia
elinhetkia, jotka ajoittuvat lahelle ole-
tettua kuolemaa. (Palliatiivinen hoito
ja saattohoito: Kdypé hoito -suositus
2019). Sosiaali- ja terveysministerion
laatusuositusten mukaan oireita lievit-
tavaa ja laadukasta saattohoitoa tulee
olla tarjolla erindisissa hoitoyksikdissa,
erikoissairaanhoidossa ja potilaan koto-
na. Lasten saattohoito toteutuu yliopis-
tosairaaloiden organisoimana perheen
toiveiden mukaisessa paikassa, usein
lapsen kotona. (STM 2019). Kansalli-
sissa palliatiivisen hoidon ja saattohoi-
don suosituksissa (Palliatiivinen hoito ja
saattohoito: Kaypé hoito -suositus 2019,
STM 2019) viitataan vahaisesti perheen
tarvitsemaan tukeen lapsen palliatiivi-
sessa hoidossa. Saattohoitovaiheen
toteutuminen lapsen kotona tuo omat
haasteensa perheen tukemiseen ja tas-
14 syysta tarvitaan lisaa tutkimustietoa
lasten kotisaattohoidosta.

TUTKIMUKSEN LAHTOKOHDAT
Lasten palliatiivista hoitoa on tutkittu
eri ndkdkulmista jonkin verran, mutta
erityisesti lasten kotisaattohoidosta
on kansainvélisestikin vain véhan tut-
kimustietoa. Aiemmat tutkimukset
osoittavat, ettd suurin osa perheista
haluaa hoitaa kuolevaa lastaan kotona,
koska se helpottaa ja yllapitaa normaa-
lia perhe-elamaa. Vanhemmat kokevat
kuitenkin saaneensa kotisaattohoitoon
vain vahan tukea ja lapsen saattohoito
kotona on huonosti koordinoitua. Myds
sisarusten huomiointi on jaanyt vahalle.
(Kritz & Aho 2020, Winger ym. 2020.)
Vanhemmille oman lapsen saattohoito
kotona on ympaérivuorokautista hoitoa
ja hoivaa. Vanhemmat hoitavat kotona
lapsen ravitsemusta ja kipua seka kayt-
tavat erilaisia ladkinta- ja hoitolaitteita
(Lazzarin ym. 2018). Kotona haasteet
ovat lahinna hoidollisia ja laaketieteel-
lisid, ja nama voivat merkittavasti lisata
vanhempien hoidollista taakkaa (Junger
ym. 2010). Perheen, kotihoidon ja sairaa-
lahoidon vélinen yhteistyd on edellytys
kotisaattohoidon onnistumiselle (Winger
ym. 2020).
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Onnistunut lapsen saattohoito
kotona edellyttaa, etta perheelld on
mahdollisuus valita paikka, jossa lapsi
kuolee ja myos mahdollisuus vaihtaa hoi-
topaikkaa, esimerkiksi kotoa sairaalaan,
tarpeen mukaan. Luottamuksellinen
suhde perheen ja hoitohenkilokunnan
vélilla seka hoitohenkildkunnan pysy-
vyys on tarkeda. Hoidon tulisi olla lapsi-
ja perhekeskeistd. Perheet haluavat olla
yhdessa lapsen elaman viimeisina het-
kind ja perheen yksiltllisten toiveiden
seka vanhempien levon ja tuen tarve
on oleellista huomioida. Lapsen ollessa
saattohoidossa kotona, tulee tukea olla
riittavasti tarjolla. Mahdollisuus saada
yhteys tuttuun hoitotahoon mihin vuo-
rokauden aikaan tahansa on tarkea koti-
saattohoidon onnistumiselle. Perheet
tarvitsevat myos kuoleman jalkeista
tukea, esimerkiksi tukea hautajaisjar-
jestelyihin sek& tapaamisia ja tukea
kuoleman jalkeen tutulta hoitohenkils-
kunnalta. (Malcolm & Knighting 2021.)

Tutkimuksissa on osoitettu, etta
perheet tarvitsevat lapsen palliatiivi-
sen hoidon aikana moninaista tukea.
Vanhemmat kokevat, etta sosiaalisella
tuella on heille paljon merkitysta lapsen
vakavan sairauden aikana (Robert ym.
2012). On todettu, ett erityisesti didit,
joilla on alhainen sosiaalinen tuki, sopeu-
tuvat huonosti selviytyméaan sairaan lap-
sen hoidosta (Roy 2017). Lapsen ollessa
saattohoidossa kotona emotionaalinen
tuki ystavilta seka ystavien tarjoama
konkreettinen apu sisarusten hoidossa
jaruuanlaitossa on vanhemmille tarkeaa
(Eskola ym. 2017). Vanhempien konk-
reettisen tuen tarve nakyy esimerkiksi
vanhempien toivomana tukena lapsen
perushoitoon ja fyysisiin tehtaviin. Van-
hemmat kaipaavat myds lepotaukoja lap-
sen hoidosta ja mahdollisuutta saatto-
hoidossa olevan lapsen tilapaishoitoon.
(Price ym. 2012.)

Lapsen ollessa saattohoidossa hoito-
henkilokunnan osoittama empaattisuus
(Branchett & Stretton 2012), ystavalli-
syys (Midson ym. 2010) ja tunteiden
nayttdminen esimerkiksi itkemalla
(Snaman ym. 2016, Falkenburg 2018) on
koettu tarkedna emotionaalisena tukena
vanhemmille. Vanhemmat tarvitsevat
myds apua sisarusten emotionaaliseen
tukemiseen seka siihen, miten puhua
kuolemasta perheen muiden lasten
kanssa (Kirk & Pritchard 2012). Vanhem-

pien omat voimavarat eivat aina myos-
kaan riita tukemaan emotionaalisesti
koko perhettd, omaa puolisoa tai muita
lapsia, ja siksi ennakoivaa tukea kaikille
perheenjasenille kaivataan (Robert ym.
2012). Saattohoidossa olevan lapsen
sisaruksia tukee esimerkiksi muilta
sukulaisilta saatu tuki (Eilertsen ym.
2018), mahdollisuus viettda aikaa saat-
tohoidossa olevan sisaren kanssa (Kirk
& Pritchard 2012, Eilertsen ym. 2018),
vertaistuki (Kirk & Pritchard 2012), mah-
dollisimman normaalin elaman jatku-
minen (Angstrém ym. 2014, Wolfe ym.
2020) seké hoitohenkilokunnalta saatu
tuki (Kirk & Pritchard 2012). Hoitohen-
kilbkunnalta saatu tuki on sisaruksille
erityisen térkeaa kuoleman jalkeisina
pdiving, jolloin vanhempien on vaikea
oman surunsa vuoksi tukea kuolleen
lapsen sisaruksia (Kirk & Pritchard 2012).

Vanhemmat arvostavat terveyden-
huollon ammattilaisilta saatua informa-
tiivista tietoa ja tukea (Hsiao ym. 2007,
Branchett 2012, Roy 2017, Kritz & Aho
2020). Vanhemmat toivovat, etta heidan
tiedon tarpeeseensa vastataan ja tie-
dottaminen on ennakoivaa ja rehellista.
Vanhemmat toivovat saattohoitoon ja
kuoleman hetkeen liittyvaa tiedon saan-
tia. (Falkenburg 2018, Mitchell ym. 2019,
Kritz & Aho, 2020.) Vanhemmat kokevat
tarkeaksi, ettd kuolemasta puhutaan
avoimesti, mutta se miten kuolemasta
puhutaan, pitaisi harkita yksiléllisesti
jokaisen perheen kohdalla (Robert ym.
2012, Mitchell ym. 2019, Cai ym. 2020).

Vanhempien tuen tarpeista lapsen
ollessa kotisaattohoidossa tarvitaan
lisaa tutkimustietoa, jotta lasten koti-
saattohoitoa voidaan kehittaa. Lasten
kotisaattohoitoon tarvitaan yhtenevaiset
toteutustavat ja ohjeistukset, jotta per-
heet saisivat riittavastija tasavertaisesti
tukea raskaassa elamantilanteessaan.
Taman tutkimuksen tuottaman tiedon
avulla voidaan kehittda lasten kotisaat-
tohoitoajasiihen liittyvia toimintatapoja
ja kéytanteitd, jotta kaikilla perheilld olisi
mahdollisuus saada tukea oikea-aikai-
sestija riittavasti.

TUTKIMUKSEN TARKOITUS JA
TUTKIMUSKYSYMYS

Tama tutkimus on osa laajempaa suru-
hanketta, jossa on tutkittu lasten saatto-
hoitoa. Hankkeessa on keratty aineistoa
vuosina 2017-2020 vanhempien koke-
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muksista lapsen ollessa saattohoidossa.
Tassa tutkimuksessa on keskitytty van-
hempien tuen tarpeisiin lapsen ollessa
kotisaattohoidossa ja tutkimusaineis-
toa on keratty lisda kotisaattohoidon
nakokulmasta tata tutkimusta varten.
Tutkimuksen tarkoituksena on kuvata
vanhempien tuen tarpeita lapsen ollessa
kotisaattohoidossa.

Tutkimuskysymyksena on:

Millaista tukea vanhemmat toivovat
hoitohenkildkunnalta lapsen ollessa koti-
saattohoidossa?

AINEISTO JA MENETELMAT
Tutkimukseen osallistujat ja
aineistonkeruu

Tutkimuksen aineisto kerattiin vuosina
2017-2020 elektronisella kyselylomak-
keella KAPY-Lapsikuolemaperheet ry:n
suljetusta keskusteluryhmasta, johon
lapsen kuoleman kokeneet vanhem-
mat ovat kirjautuneina. Verkkoryhmalla
on erikseen nimetty moderaattori eli
ryhmanvetédja. Aineiston kerdamiseen
pyydettiin lupa surujarjestolta ja verk-
koryhman moderaattorilta. E-Forms-
lomakkeella toteutetussa kyselyssa oli
taustamuuttujakysymyksia (n=23) liit-
tyen vastaajaan ja saattohoidettavaan
lapseen. Liséksi lomake sisélsi avoimia
kysymyksid (n=5) vanhempien saamasta
ja toivomasta tuesta seka vanhempien
mydnteisisté ja kielteisista kokemuksista
lapsen ollessa saattohoidossa (Taulukko
1). Lomakkeessa kysyttiin vanhemmilta
myd&s ehdotuksia lasten saattohoidon
kehittdmiseen. Kyselyn saatekirjeessa
vanhempia ohjeistettiin vastaamaan
omien kokemuksiensa pohjalta kysy-
myksiin.

Tutkimuksessa kaytettiin tarkoituk-
senmukaista otantamenetelmaa eli tut-
kimukseen otettiin mukaan vanhempia,
joilla oli kokemus oman lapsensa saatto-
hoidosta. Mukaanottokriteerina oli, etta
lapsi oli ollut viimeisen viiden vuoden
aikana tai oli talla hetkella saattohoi-
dossa kotona. Saattohoidon pituudelle
tai lapsen idlle ei asetettu rajoitteita.

Tutkimukseen osallistui yksittéisia
vanhempia (n=18) eri perheista. Kyse-
lylomakkeilla keratty aineisto ei kaikilta
osin saturoitunut riittdvasti, joten tdman
vuoksi paadyttiin tekeméaan syvahaas-
tattelut vanhemmille (n=2), jotka olivat
kyselylomakkeessailmaisseet halukkuu-
tensa osallistua haastatteluun. Syva-

Mita tutkimusaiheesta jo tiedetdan?

+ Lapsen ollessa palliatiivisessa hoidossa tai saattohoidossa perheiden
saama tuki vaihtelee. Jotta sosiaali- ja terveysministerion asettamat laa-
tukriteerit palliatiiviselle hoidolle tayttyisivat, taytyy palliatiivisen hoidon
kehittamista edelleen jatkaa.

« Kansainvalisissa tutkimuksissa on todettu, etta perheet haluavat hoitaa

saattohoidossa olevaa lasta kotona, mutta onnistuneen kotisaattohoidon

edellytyksena on perheen riittava tuen saanti.

Aikaisempaa Suomessa julkaistua tutkimustietoa lasten kotisaattohoi-

dosta ja sen onnistumisen edellytyksista ei ole saatavilla.

Mita uutta tietoa tutkimus tuottaa?

lapsen kotisaattohoidossa.

Tutkimus tuottaa kansallista tutkimustietoa vanhempien tuen tarpeista

Lapsen ollessa kotisaattohoidossa, koko perhe tarvitsee tukea sen

kaikissa muodoissa. Tuen tulee jatkua katkeamattomana myos lapsen

kuoleman jalkeen.

tohoidossa.

Hoitohenkilokunnan ammatillinen osaaminen korostuu lapsen kotisaat-

Miten tuloksia voidaan hyddyntéd hoitotyén kdytdnndn,

koulutuksen, johtamisen ja/tai tutkimuksen kehittamisessa?

« Tutkimustuloksia voidaan hyddyntaa kehitettaessa lasten palliatiivista
hoitoa seka lasten kotisaattohoitoa, jotta tuki olisi integroitu katkeamat-

tomana hoitoprosessin

jokaiseen vaiheeseen.

+ Hoitchenkildkunnalta vaaditaan erityistd ammatillista osaamista lapsen
palliatiivisessa hoidossa. Tuloksia voidaan hyodyntaa suunniteltaessa
lasten palliatiivisen hoidon lisakoulutuksia.

haastattelut toteutettiin puhelimitse
vanhempien valitsemana ajankohtana.
Haastattelut kestivat 45ja 90 minuuttia.
Haastattelu oli vapaamuotoinen, mutta
fokuksena oli vanhempien toivoma tuki
lapsen ollessa kotisaattohoidossa. Puhe-
linkeskusteluun valittiin rauhallinen tila
ja ajankohdaksi vanhemmille parhaiten
sopiva aika. Haastattelun jalkeen kes-
kusteltiin yhdessa, mitd tuntemuksia
ja ajatuksia haastattelu heratti, silla
on tarkedd huomioida vanhempien
vointi psykologisten komplikaatioiden
ehkaisemiseksi (DiCicco-Bloom & Cra-
btree, 2006). Vanhemmat kokivat, etta
he olivat saaneet hyvin henkistéa kéasit-
telyapua, ja pystyivat puhumaan tasta
tunnepitoisesta aiheesta.

Aineiston analyysi

Kyselylomakkeella keratysta aineistosta
analysoitiin tilastollisesti SPSS Statistics
26.0 ohjelmalla taustamuuttujat. Koska

aineisto oli pieni ja aihe luonteeltaan sen-
sitiivinen, taustamuuttujia kuvattiin vain
rajatusti. Kyselylomakkeiden avointen
kysymysten tuottama aineisto analy-
sointiin induktiivisella sisallonanalyysilla,
koska kyseessa oli osallistujien kokemuk-
set tutkittavasta ilmiosta (Kyngas ym.
2020.) Sisallonanalyysin teki yksi tutkija,
jaanalyysi validoitiin tutkimusryhmassa.

Analysointi aloitettiin kyselylomak-
keilla keratysta aineistosta, jotta nahtiin
aineiston saturoituminen. Aineistosta
poimittiin tutkimuskysymykseen vas-
taavat alkuperdisilmaisut. Alkuperais-
ilmaissut koodattiin vastaajien nume-
ron mukaan, jolloin alkuperéiseen
|ahteeseen palaaminen varmistettiin.
Alkuperaisilmaisut eroteltiin alkuperdi-
sesta aineistosta ja niita tarkasteltiin
vield tutkimuskysymyksen ohjaamana.
Nain varmistettiin, etta aineisto vastasi
tutkimuskysymykseen. Taman jélkeen
alkuperaisilmaisut pelkistettiin niin etta
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Taulukko 1. Avoimet kysymykset.

Kysymys 1.

Kuvaile mahdollisimman yksityiskohtaisesti lapsesi saattohoitoon

littyvia myonteisia kokemuksiasi (pyri erottelemaan kokemuksissasi
saattohoidon paikka esim. koti, sairaala, yksityinen saattohoitokoti).

Kysymys 2.

Kuvaile mahdollisimman yksityiskohtaisesti lapsesi saattohoitoon liittyvia

kielteisia kokemuksiasi (pyri erottelemaan kokemuksissasi saattohoidon
paikka esim. koti, sairaala, yksityinen saattohoitokoti).

Kysymys 3.

Kuvaile minkalaista tukea olisitte toivoneet ammattihenkilostolta

lastenne saattohoidon aikana (mainitse ammattihenkiloston nimike).

Kysymys 4.

Kuvaile minkalaista tukea olette saaneet ammattihenkilostolta (esim.

omahoitajalta, ladkarilta, sairaalapastorilta) lastenne saattohoidon aikana
(mainitse ammattihenkilostén nimike).

Kysymys 5.

Kuvaile miten kehittaisit lasten saattohoitoa.

pyrittiin sailyttamaan alkuperaisilmai-
sun sisalto ja konteksti mahdollisemman
tarkasti (Bengtson 2016). Pelkistyksista
tehtiin alustavaa hahmotelmaa alaluok-
katasolle, mutta huomattiin, etta aineisto
ei kaikilta osin saturoitunut riittavasti.
Taman vuoksi paadyttiin kerdaamaan
lisda aineistoa syvahaastatteluilla.
Strukturoimattomissa haastatteluissa
saadaan paljon rikasta tietoa, mutta
usein myds paljon asiaa tutkimusky-
symyksen vieresta (Holloway & Galvin,
2016). Tassa tutkimuksessa aihe oli kovin
tunneherkka ja haastateltavat kertoivat
paljon kokemuksistaan ja asioista, jotka
eivat vastanneet tutkimuskysymykseen.
Taman vuoksi nauhoitetuista puhelin-
haastatteluista litterointiin auki vain

tutkimuskysymykseen vastaavat asiat.
Tutkimuskysymykseen vastaavaa litte-
rointia kertyi yhteensé 6 sivua. Aineis-
ton analysointia jatkettiin induktiivisella
siséllénanalyysilla. Lomakkeilla ja haas-
tatteluilla kerattyjen pelkistysten ryhmit-
tely aloitettiin ensin etsimallé aineistosta
samankaltaisuuksia. Samankaltaiset
pelkistykset yhdistettiin alaluokaksi ja
nimettiin sisaltéa kuvaavalla otsikolla.
Alaluokkien muodostumisessa huomi-
oitiin, etta alaluokat eivét ole keskenaén
samanlaisia vaan eroavat sisallollisesti
toisistaan (Bengtsson 2016). Abstra-
hointia jatkettiin ylaluokkatasolle, jolloin
samansisaltoiset alaluokat yhdistettiin
ylaluokiksi (Taulukko 2).

Taulukko 2. Esimerkki sisdllénanalyysin etenemisesta.

Pelkistys

Alaluokka

TULOKSET

Tutkimukseen osallistuneiden
taustatiedot

Tutkimukseen osallistui 18 vanhem-
paa, jotka olivat saattohoitaneet omaa
lastansa kotona. Vanhemmista 95%
oli naisia ja 5% miehid. Osallistujat
olivat ialtaan 30-49-vuotiaita. Kaikki
saattohoidetut lapset olivat kyselyyn
vastattaessa kuolleita. Nuorin lapsi oli
kuollessaan viiden paivan ikdinen ja
vanhin 19-vuotias. Lapsen kuolemasta
oli kulunut aikaa kyselyyn vastaamis-
hetkella vahimmillaan kaksi kuukautta
ja enimmillaan kahdeksan vuotta.

Vanhempien hoitohenkilékunnalta
toivoma tuki lapsen ollessa
kotisaattohoidossa

Lapsen ollessa kotisaattohoidossa van-
hemmat toivoivat hoitohenkilékunnalta
myd6tatuntoista kohtaamista, tukea
kuolevan lapsen hoitamiseen, sujuvaa
hoitovastuun jakamista hoitohenkils-
kunnan kanssa seka kotona tapahtuvaa
hoitamista. Lisaksi vanhemmat toivoivat
arjen sujuvuuden tukemista, perheen
kokonaisvaltaista hoitamista ja tukea
kuoleman kasittelyyn (Taulukko 3).

Myétatuntoinen kohtaaminen

Vanhemmat toivoivat hoitohenkil&-
kunnalta myétatuntoista kohtaamista,
joka sisélsi toiveen hoitohenkilékunnan

Ylaluokka

Hoitohenkilékunnalta valmennusta saattohoitoon

Tietoa saattohoidosta

Hoitohenkilokunnalta kirjallista tietoa saattohoidosta

Tuki kuolevan lapsen hoitamiseen

Hoitavalta taholta tietoa kuoleman vaiheista

Tietoa kuoleman vaiheista

Hoitohenkilkunnalta tarkempaa tietoa oireista

kuoleman ldhestyessa

Hoitohenkilékunnalta neuvoja lapsen nostamiseen

Tuki lapsen hoitamiseen

Vierihoitajaa yoksi lapselle

Kotisairaanhoidolta ympari vuorokauden saatavilla

olevaa kivunlievitysta

Tuki lapsen laakitykseen

Laakariltd enemman kipulaakitysta

Asiantuntevia kokeneita hoitajia hoidon osallistumiseen

Hoitavien hoitajien pysyvyytta

Sairaalapastorin tukea

Pysyvédn ammattitaitoisen
hoitohenkilskunnan tuki

Moniammatillinen tuki

Psykologisen tuen saamista
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Taulukko 3. Vanhempien hoitehenkilokunnalta teivoma tuki lapsen ollessa kotisaattohoidossa.

Yléluokka

Alaluokka

Myétatuntoinen kohtaaminen

Hoitohenkilskunnan realistinen suhtautuminen kuolemaan

Hoitohenkilskunnan ymmartavé suhtautuminen kuolemaan

Vanhempien toiveiden kuunteleminen

Tuki kuolevan lapsen hoitamiseen

Tietoa saattohoidosta

Tietoa kuoleman vaiheista

Tuki lapsen hoitamiseen

Tuki lapsen lagkitykseen

Pysyvén ammattitaitoisen hoitohenkildkunnan tuki

Moniammatillinen tuki

Sujuva hoitovastuun jakaminen
hoitohenkilskunnan kanssa

Mahdollisuus saada apua soittamalla

Hoitohenkiltkunnan yhteydenotot

Etukéateen tapahtuva tiedottaminen

Hoidon selkeys

Kotona tapahtuva hoitaminen

Hoitohenkiltkunnan kotikaynnit

Kotona tapahtuva lapsen voinnin arviointi

Hoitohenkilbkunnan tarjoama tuki kotiin

Nopea tuen saaminen kotiin

Hoitotarvikkeiden tuominen kotiin

Arjen sujuvuuden tukeminen

Taloudellinen tuki

Arjen tukitoimet

Perheen kokonaisvaltainen hoitaminen

Sisarusten huomiointi

Perheen jaksamisen huomiointi

Tuki kuoleman kasittelyyn

Kuolemasta &aneen puhuminen

Lapsen kuoleman jalkeinen tuki hoitohenkilékunnalta

Vertaistuki

realistisesta jaymmartavaisesta suhtau-
tumisesta kuolemaan seka vanhempien
toiveiden kuuntelemisen. Realistiseen
kuolemaan suhtautumiseen sisaltyi
hoitohenkilékunnan neutraali ja realis-
tinen suhtautuminen lapsen kuolemaan
ja kyky olla ohittamatta sita.

"Kohtaaminen tuntui jotenkin ainai-
sena pirteytend ja positiivisena puhumi-
sena tai asian ohittamisena, vaikka oli
kaikkien tiedossa tuleva kuolema’ T:2 =
tiedonantaja 2.

Lisaksi vanhemmat toivoivat hoito-
henkilékunnalta ymmartavaa suhtautu-
mista kuolemaan. Hoitohenkil6kunnalta
toivottiin ymmarrysta perheen eldman-
tilanteeseen seka joustavuutta ja empa-
tiaa. Vanhemmat toivoivat myos heidan

toiveidensa kuuntelemista. Téahan sisaltyi
vanhempien mukaan ottaminen lapsen
hoidon suunnitteluun seka vanhem-
pien paatosten kunnioittaminen lapsen
hoidossa. Lisaksi vanhemmat toivoivat
laakarin kanssa yhdesséa keskustelua
siita, mita lapselle tullaan puhumaan
saattohoitotilanteesta.

"Olisimme toivoneet, ettd 1adkari
olisi jattanyt puhumatta elvytyskiel-
losta, koska mielestdmme 8-vuotias ei
sitd ymmarra, eikd hanen olisi tarvinnut
tietad siitd... Tai ainakin Iaakéari olisi voi-
nut keskustella siita etukdteen meidan
vanhempien kanssa." T:13

Tuki kuolevan lapsen hoitamiseen
Vanhemmat toivoivat kuolevan lapsen
hoitamisen tueksi tietoa saattohoidosta
sekd kuoleman vaiheista. Lisdksi vanhem-
mat toivoivat tukea lapsen hoitamiseen
ja lapsen kipuld&kitykseen. Hoitohen-
kil6kunnan toivottiin olevan pysyvaa ja
ammattitaitoista seka moniammatillista.

Hoitohenkilékunnalta saatuun tietoon
saattohoidosta siséltyi vanhempien toive
saada yleista tietoa lapsen saattohoi-
dosta seka suullisesti etté kirjallisesti.
Vanhemmat toivoivat myos tietoa kuo-
leman vaiheista eli kuoleman merkeista
kuoleman lahestyessa ja tietoa siita, mita
kuolinhetkella tapahtuu.

"Kuoleman hetken tarpeet ennakoin-
tiin huonosti, kyselin itse hoksaamisen
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mukaan, millainen kuolema on odotet-
tavissa ja miten siihen voi valmistautua,
Olisi hyva, etté ladkari ottaisi sen esiin
kun hanesta kuolema on ilmeinen ja hdn
el endd usko mitadn olevan tehtavissa’
T:10.

Vanhemmat toivoivat lapsen hoi-
tamiseen tukea, koska lapsen hoito oli
fyysisestiraskasta ja hoidontarve lisdan-
tyi jatkuvasti. Tukea ja tietoa kaivattiin
lapsen perushoidosta ja nostamisesta
seké lapsen oloa helpottavista keinoista.

"Iso vastuu minulla hoitaa yksin 24/7.
Kaikki laakityksesta hoitaminen ja perus-
hoito. Oli myés fyysisesti raskasta.” T:1

Tukeen lapsen lddkityksessé sisaltyi
vanhempien toive kivunhoidon opastuk-
sesta ja kivunhallintakeinoista. Hoitohen-
kilostolta toivottiin, etta kivunlievitysta
olimahdollista saada ympari vuorokau-
den ja se olisi tarpeeksi riittavaa.

"Kun keskiviikkona soitin, ettd nyt
tarvitaan suonensiséista, kotisairaalassa
alettiin jarjestelld asiaa, mutta sen jarjes-
tyminen ei ollutkaan nopeaa eiké (lapsen
nimi) ehtinyt saada tehokasta suonensi-
saista kivunlievitysta” T:15

Pysyvdn ammattitaitoisen hoitohen-
kilékunnan tukeen sisaltyi vanhempien
toive hoitajien ja ladkareiden samana
pysymisesta saattohoidon aikana seka
hoitavan henkilékunnan asiantuntijuus
ja perehtyneisyys kuolemaan ja saatto-
hoitoon. Vanhempien toivomaan moni-
ammatilliseen tukeen puolestaan siséltyi
toive psykologisesta keskustelun tuesta.

"La&karin kdynteja kotona, omahoi-
tajien terveiset lapselle, psykologin kyse-
lya/kotikdyntejd." T:2

Sujuva hoitovastuun jakaminen
hoitohenkil6kunnan kanssa
Vanhempien toivomaan sujuvaan hoito-
vastuun jakamiseen hoitohenkilokunnan
kanssa sisaltyi toive heidén mahdolli-
suudestansa saada apua soittamalla
ja hoitohenkilékunnan yhteydenotot.
Vanhemmat toivoivat lisaksi etukédteen
tapahtuvaa tiedottamista ja hoidon
selkeyttd. Vanhemmat toivoivat, etta
ammattihenkilostolle pystyi soittamaan,
kun kotona ei enda parjannyt. Lisaksi toi-
vottiin selkeitd ohjeita kenelle soittaa.
"Olisi toivonut etta, olisi ollut yksi
ihminen kenelle soittaa kun ollaan siind
tilanteessa etté ei endé parjata olemassa
olevien keinojen kanssa sielld kotona..olisi
ollut yks ihminen kenelle soittaa mitd me

Tutkiva
Hoitotys

nyt tehd&an, onko jotain muuta mité voi-
daan tai saadaan tehda tai milld meita
voidaan auttaa sinne kotiin késin ..." T:7

Hoitohenkilékunnan yhteydenottoi-
hin sisaltyi toive kotona parjaamisen
tiedustelusta sekéa vanhempien voinnin
ja jaksamisen huomiointi. Vanhemmat
toivoivat etukateen tapahtuvaan tiedot-
tamiseen eli etukéteistietoa siitd, mita
kaikkea on mahdollista saada kotiin.
Erityisesti toivottiin tietoa mista saada
vaippoja ja apuvélineita. Vanhemmat toi-
voivat my6s ennakoivaa tietoa saatto-
hoidosta ja tulevien tilanteiden muutok-
sista.

"Ei sitten kenellakééan ollut valahtanyt
mielessdkaan et meille olisi voinut kertoa
etukateen, kaikki tuli siind kohtaa, kun
ongelma rajahti silmille esimerkiksi, kun
vaikka nielemisvaikeuksia niin et miten
me annetaan ndmd epilepsialdakkeet” T:5

Hoidon selkeyteen siséltyi vanhem-
pien toive siit4, ettd vain yksittainen taho
vastaisi hoidosta tiedonkulun ja tiedon-
ristiriitaisuuden valttamiseksi. Lisaksi
toivottiin ongelmatonta kommunikointia.

"Oli niin monta hoitavaa tahoa
samaan aikaan (Yliopistosairaala ja
sielld monta laékéarid, saattohoitotiimi
seka kaupungin lastenpoliklinikka). Tieto
eri tahojen vdlilla oli ristiriitaista eik& se
kulkenut edes valttavasti” T:18

Kotona tapahtuva hoitaminen
Vanhempien toiveeseen kotona tapah-
tuvasta hoitamisesta sisaltyi toive hoi-
tohenkilékunnan kotikayneista, kotona
tapahtuvasta lapsen voinnin arvioinnista
ja hoitohenkilokunnan tarjoamasta tuesta
kotiin. Lisaksi vanhemmat toivoivat katiin
nopeasti saatavilla olevaa tukea ja hoi-
totarvikkeita. Hoitohenkil6kunnan koti-
kaynteja toivottiin |d8karilta, hoitajalta
ja psykologilta. Myds kotiin tulevien
palveluiden toivottiin jarjestyvén kunnal-
lisesti.

“Lasten ollessa kyseessdé (ja miksi ei
aikuisellekin) pitaisi olla joku sairaalasta
kotiin tukeva hoitomalli..." T:12

Lapsen voinnin arviointiin kotona
sisdltyi vanhempien toive siita, etta
turhia kaynteja sairaalaan véltettaisiin
ja hoitotoimenpiteita voitaisiin suorittaa
tarvittaessa kotona. Lisaksi toivottiin,
ettd hoitopaatoksista keskusteltaisiin
myos kasvotusten ldakarin kanssa.

"Kotisairaanhoito kavi harvoin ja van-
hemmille jétettiin turhan paljon vastuuta

lapsen kunnon arvioimisesta. Laékéari ei
kdynyt kertaakaan, puhelimitse tosin
pidettiin yhteyttd.” T:3

Lisaksi vanhemmat toivoivat hoito-
henkilékunnalta tuen tarjoamista kotiin.
Vanhemmat toivoivat, ettei heidan tar-
vitsi itse vaatia apua ja tukea tarjottai-
siin eri tavoin, esimerkiksi kasvotusten
ja puhelimitse.

“Ei siind tilanteessa niin kun pysty
tajumaan niin kun puhumattakaan et
sulla olis resursseja edes, olis tarkeaa
ettd eri tahot selvittéisi..se perhe vois sit-
ten itse paattaa mita haluaa, ihan vaikka
Jjoku yksittainen taho hoitaisi, ihan vaikka
soittaisi ovikelloa tai puhelimitse niin kun
useita kontakteja’ T.9

Vanhemmat toivoivat nopeaa tuen
tarjoamista, mielellaan valittémasti
saattohoidon alkaessa.

"Ne tilanteet on sellaisia, ettd tuki
pitaisi tulla nopeasti, ei siiné voida odot-
taa perus 3 viikkoa kestavaa kunnan pro-
sessia. Joku huolehtii, ettd nama ihmiset
otetaan jonon ohi ja ottaa kopin ja koor-
dinoi sitten sen kaiken." T:4

Vanhemmat toivoivat hoitotarvikkei-
den tuomista kotiin, joka sisalsi kotisai-
raanhoidon mukana tulevat tarvikkeet,
vélineet ja kipulagkityksen.

Arjen sujuvuuden tukeminen

Arjen sujuvuuden tukemiseen siséltyi
taloudellinen tuki ja arjen tukitoimet.
Taloudellista tukea toivottiin vuokran-
maksuun sekéa selviytymiseen lapsen
kuoleman jalkeen. Liséksi vanhemmat
toivoivat arjen tukitoimia.

"Me oltas varmaan tarvittu just sel-
laista apua et joku olis voinut vaikka
siivota meidén kotona ja olis voinut jos-
sain madarin pitda huolta meidén nuorem-
masta lapsesta’ T:18

Perheen kokonaisvaltainen
hoitaminen

Perheen kokonaisvaltaiseen hoitamiseen
sisaltyi vanhempien toive sisarusten
huomioimisesta ja perheen jaksamisen
huomioinnista. Sisaruksen huomioimi-
seen saattohoidon aikana siséltyi toive
saada sisaruksille keskusteluapua ja
erilaista tekemista, koska tilanne koet-
tiin kuormittavaksi myés sisaruksille ja
vanhemmat olivat kiinni saattohoidet-
tavassa lapsen hoitamisessa, jolloin
sisarus saattoi jdada véhemmalle huo-
miolle.
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"Isoveli eristédytyi taysin eikd hanta
oikein saatu mukaan, tésta todella paljon
seurauksia jalkikateen..." T:2

Koko perheen jaksamisen huomiointi
sisalsi toiveen perheen jaksamisen tie-
dustelusta. Toivottiin, ettd ammattihen-
kilosto ei olettaisi perheen parjaavan
itsendisesti, joka tilanteessa. Lisaksi
toivottiin tukea siihen, miten vanhem-
mat voivat huolehtia itsestd ja muista
perheenjasenista. Erityisesti kuoleman
hetkella kaivattiin aktiivista huolenpitoa
hoitavalta taholta.

"Kun tuin koko ajan lastani ja kaikki
voimat menivét siihen...ja muun perheen
pystysséd pitamiseen.” T:17

Tuki kuoleman kasittelyyn

Tuki kuoleman kasittelyyn sisalsi van-
hempien toiveen puhua kuolemasta
ddneen ja saada hoitohenkilékunnalta
lapsen kuoleman jélkeista tukea seka
vertaistukea tilanteeseen. Adneen puhu-
minen kuolemasta sisalsi toiveen, etta
hoitohenkilékunta keskustelisi rehelli-
sesti kuolemasta, ja mielelladn myos
etukéateen.

"Meille ei suoraan puhuttu siita etta
(lapsen nimi) tulee kuolemaan, en tieda
liittyyké se siihen kun sairaus on niin
harvinainen ...totta se oli selvdd myds
laakéareille ettd ndin tulee tapahtumaan,
olettiko he liikaa ettd se on myés meille
selvaa, mutta vaikka se olisikin niin mun
mielestd se pitéisi silti sanoa déneen”.
T:15

Lapsen kuoleman jalkeiseen tukeen
kuului, etta perhetté ei jatetty yksin
lapsen kuoltua ja sairaalasta otettiin
yhteytta lapsen kuoleman jalkeen.
Vanhemmat toivoivat tarkempaa tie-
toa, miten toimitaan kuoleman jalkeen
kotona ja mité tukea kuoleman jalkeen
olisi mahdollista saada. Vertaistukikon-
takteja toivottiin seké sairaalan etta ver-
taistukiyhdistysten tarjoamina.

"Vertaistukea tarjottiin sairaalasta
vaan kirjallisessa muodossa, joka on
edelleen tuolla kirjahyllyssé lukematta
...olis voinnut ihan kertoa etta on ole-
massa télldinen yhdistys kun Képy ry ja
ihan lyhyesti kertoa mika tdméa on ja kysya
meiltd saako sielta kautta olla joku meihin
yhteydessa. mun mielesta se olisi voinnut
olla hyvé tapa toimia"T:16

POHDINTA
Tutkimuksen eettisyys
Lapsen saattohoito on aiheeltaan sen-
sitiivinen, mutta eettisesti perusteltu,
koska aiheesta on vain vahan aikaisem-
paa tutkimusta ja tuotetulla tiedolla voi-
daan edistaé osallistujien tukemista (Aho
& Kylma, 2012). Kritzin ja Ahon (2020)
tutkimuksessa ilmeni, ettd Suomessa
lasten saattohoito toteutuu yleisimmin
kotona. Tutkimustietoa perheen tuen tar-
peista lapsen ollessa kotisaattohoidossa
on kuitenkin olemassa hyvin vdhan, joten
hoitoprosessien kehittamisen kannalta
on myds eettisesti perusteltua selvittaa
yksityiskohtaisemmin tuen tarpeita lap-
sen kotisaattohoidossa.
KAPY-Lapsikuolemaperheet ry:n tut-
kimusvastaava arvioi tutkimussuunni-
telman ja antoi luvan aineistokeruulle.
Télle suruhankkeeseen sisaltyvalle osa-
tutkimukselle ei haettu erikseen eettista
ennakkoarviointia. Tutkimusryhméassa
on vahva kokemus sensitiivisen tutki-
musaiheen toteuttamisesta. Tutkimus
kohdistui vanhempien kokemuksiin
toivomastaan tuesta ja siten he saivat
vapaaehtoisesti vastata kysymyksiin.
Osallistujille selvitettiin tutkimuksen
luonne ja tarkoitus ennen kyselylomak-
keeseen vastaamista. Tietoiseksi suos-
tumukseksi katsottiin vanhempien vas-
taaminen kyselylomakkeeseen. Koko tut-
kimusprosessin ajan noudatettiin hyvaa
tieteellista kaytantoa. (TENK 2012.)

Tutkimuksen luotettavuus

Tutkimuksen luotettavuutta voidaan
arvioida laadulliselle tutkimukselle
ominaisilla luotettavuuskriteereilla
uskottavuus, luotettavuus, vahvistet-
tavuus ja siirrettavyys (Eskola & Suo-
ranta, 2008). Tutkijat toimivat aineistolle
uskollisena. Analyysiin kaytettiin aikaa,
jotta tutkijat eivat tehneet liian nopeita
johtopaatoksia osallistujien kokemuk-
sista. Analyysi ja siitd syntyneet tulokset
kuvattiin mahdollisemman lapinakyvaksi
ja myos autenttisia lainauksia esitettiin.
Nain mahdollistettiin, ettd saadut tulok-
set vastaavat osallistujien kasityksia.
Kyselylomake sisalsi avoimia kysymyk-
sid (n=5) vanhempien saamasta ja toivo-
masta tuesta sekd vanhempien myontei-
sistéd ja kielteisista kokemuksista lapsen
ollessa saattohoidossa. Lomakkeessa
kysyttiin vanhemmilta my&s ehdotuk-
sia lasten saattohoidon kehittamiseen.

Kysymykset olivat selkeité ja helposti
ymmarrettavia ja mahdollistivat vasta-
uksen saamisen tutkimuskysymykseen.

Tutkimuksen vahvistettavuutta on
pyritty lissaméaan kuvaamalla analyy-
siprosessi mahdollisimman tarkasti
ja yksityiskohtaisesti (Elo & Kyngéas
2008.) Analyysiprosessin lapinakyvyy-
den vahvistamiseksi on myés esitetty
lainauksia alkuperdisilmaisuista seka
taulukko esimerkkina sisallénanalyysin
etenemisesta (Taulukko 2), jotta lukija
voi arvioida tamén perusteella analyy-
sin luotettavuutta. (Elo & Kyngés 2008.)
Sisalldnanalyysin teosta vastasi yksi
tutkija, mutta analyysi validoitiin tutki-
musryhmaéssa.

Tutkimuksen siirrettavyyden osalta
on huomioitu, ettd tutkimuksen kon-
teksti, osallistujat, tiedonkeruu ja ana-
lyysiprosession kuvattu riittavan tarkasti
(Elo & Kyngéas 2008.)

Osallistujamaara tutkimuksessa oli
melko pieni. Voidaankin todeta, etta tut-
kimuksen tulokset kuvaavat tahan tut-
kimukseen osallistujien toiveita, mutta
ovat hyvéna suuntana myos kotisaatto-
hoitoon toivottuun tukeen yleisemmin.
Télta osin voidaan siis arvioida tulosten
siirrettavyyden olevan kohtalaisen hyva
kansallisella tasolla sek& mydskin muissa
lansimaissa, joissa lasten saattohoitoa
toteutetaan perheen kotona.

Tutkimuksen luotettavuuden ja
ajankohtaisuuden osalta tulee myos
huomioida, etta tutkimusaineisto on
keratty vuosina 2017-2020. Tutkimuk-
sen tiedonkeruun aikaan ja tamaén jal-
keen Suomessa on kehitetty palliatiivista
hoitoa luomalla kansallisia suosituksia
(Palliatiivinen hoito ja saattohoito: Kaypa
hoito -suositus 2019, STM 2019). Myés
palliatiivisen hoitotyén ja |adketieteen
koulutusta on kehitetty valtakunnal-
lisessa EduPal —hankkeessa vuosina
2018-2021 (EduPal n.d.) Taman tutki-
muksen tulokset kuvaavat vanhempien
toivomaa tukea lapsen kotisaattohoitoon
jonkin verran viiveelld. Olisikin tarkeaa
jatkossa tutkia, miten palliatiivisen hoi-
don kehittdminen ja hyvinvointialueisiin
siirtyminen Suomessa on vaikuttanut
hoitoprosesseihin ja perheiden tuen
saantiin seka, miten tdman tutkimuksen
tuottama tieto vanhempien toivomasta
tuesta toteutuu nykyisellaan.
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Tulosten tarkastelu

Tutkimukseen osallistuneet vanhem-
mat toivoivat hoitohenkilékunnalta
myotatuntoista kohtaamista lapsen
ollessakotisaattohoidossa. Vanhempien
toive myétatuntoisesta kohtaamisesta
sisédlsi hoitohenkildkunnan realistisen
ja ymmartavaisen suhtautumisen kuo-
lemaan sekd vanhempien toiveiden
kuuntelemisen. Lapsen ollessa saat-
tohoidossa hoitohenkilékunnan osoit-
tama empaattisuus on koettu tarkeédna
emotionaalisena tukena vanhemmille
myds aiemmissa tutkimuksissa (Mid-
son & Carter 2010, Branchett & Stret-
ton 2012, Snaman ym. 2016, Falkenburg
2018).

Tiedonsaanti on vanhemmille tar-
keda lapsen ollessa kotisaattohoidossa.
Tuloksista ilmenee, ettd vanhemmat toi-
voivat saavansa hoitohenkilékunnalta
tietoa erityisesti saattohoidosta ja kuo-
lemasta. Vanhemmat toivoivat rehellista
keskustelua kuolemasta etukateen ja
lisdksi vanhemmat toivoivat saavansa
konkreettista tietoa lahestyvéan kuole-
man merkeista seka siitd, mitd kuoleman
hetkelld tapahtuu. Lis&ksi toivottiin enna-
koivaa tietoa saattohoidosta ja mahdol-
lisesti eteen tulevista tilanteista lapsen
voinnin huonontuessa. Tiedon saannin
tarkeys tulee esille myés aiemmin teh-
dyissa tutkimuksissa (Branchett 2012,
Roy 2017, Falkenburg 2018, Mitchell
ym. 2019, Kritz & Aho, 2020). Tietoa on
tarkeda antaa perheille ennakoivasti ja
toistetusti seka varmistaen, etta perhe
ymmartaa saamansa tiedon. Oleellista
on kuitenkin muistaa, etté jokaisen
perheen kohdalla tulisi selvittaa, miten
yksityiskohtaisesti kuolemasta halutaan
puhuttavan (Robert ym. 2012, Mitchell
ym. 2019).

Vanhemmat toivoivat lapsen hoi-
tamiseen liittyvaa tukea lapsen ollessa
kotisaattohoidossa, silla hoitaminen on
fyysisesti raskasta ja kotona paavastuu
hoidosta on vanhemmilla ympari vuo-
rokauden. Vanhemmat toivoivat, etta
hoitotoimenpiteita voitaisiin suorittaa
kotona ja turhia sairaalakdynteja voitai-
siin valttaa. Hoitotarvikkeiden saaminen
kotiin koettiin tarkednd konkreettisen
tuen muotona. Myos Kritzin ja Ahon
(2020) mukaan vanhempien konkreet-
tisen tuen tarve nakyy vanhempien toi-
vomana tukena lapsen perushoitoon ja
fyysisiin tehtaviin. Kotisaattohoidossa
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vanhempien hoitovastuu lapsesta koros-
tuu ja hoitohenkilokunnan taustatuki ja
tarvittava apu hoitotoimenpiteiden ja
hyvén perushoidon takaamiseksi onkin
taman vuoksi erityisen tarkeas, jotta
vanhemmat eivat koe olevansa yksin
vastuussa lapsen hoidosta. Perheet toi-
voivat myos selkeita ohjeita siita, minne
soittaa, jos kotona ei parjaa. Mahdolli-
suus saada yhteys tuttuun hoitotahoon
mihin vuorokauden aikaan tahansa on
térkeaa kotisaattohoidon onnistumiselle
(Malcolm & Knighting 2021).

Vanhemmat toivoivat myos enem-
man tukea koko perheelle. Tukea toivot-
tiin siihen, miten vanhemmat voisivat
huolehtia itsestaéan ja muista perheen-
jasenista. Lisaksi sisaruksille toivottiin
tukea. Aiemmin on todettu, etté van-
hempien omat voimavarat eivat aina
riitd tukemaan emotionaalisesti koko
perhetta (Robert ym. 2012) vaan tukea
tarvitaan my6s muilta tahoilta (Kirk &
Pritchard 2012, Angstrém ym. 2014,
Eilertsen ym. 2018, Wolfe ym. 2020).
Sisaruksille tarjottavaan tukeen tulisi
kiinnittaa entistd enemman huomiota
palliatiivisessa hoidossa ja saattohoi-
dossa olevan lapsen hoitoprosessissa
my®s silloin, kun lapsi on kotisaatto-
hoidossa. Sisarusten riittavalla tuella
voidaan myos pyrkid ennaltaechkaise-
maan sisarusten mydéhempaéa oireilua
ja terveydenhuollon palveluiden tarvetta.

Tulosten mukaan pysyvé, saattohoi-
toon perehtynyt ja asiantunteva henkilo-
kunta onvanhemmille tarkeé tuen lahde.
Vanhemmat toivoivat myés kuoleman
jalkeisté tukea eli sita, ettd sairaalasta
ollaan yhteydessa perheeseen kuole-
man jalkeen (myds Malcolm & Knighting
2021). Lisaksi vertaistukikontaktien tar-
joamista pidetdan tarkedna. Vertaistukea
tulisikin tarjota aktiivisesti perheille seka
saattohoidon aikana etté lapsen kuole-
man jalkeen.

Lapsen ollessa kotisaattohoidossa,
perhe tarvitsee tukea sen kaikissa muo-
doissa. Tukea tulee olla saatavilla oikea-
aikaisesti, ennakoivasti ja kaikkina vuo-
rokauden aikoina. Vanhemmille annettu
riittava tieto ja hoitohenkilokunnan osaa-
minen korostuvat lapsen kotisaattohoi-
dossa. Tarkeaa on, etta perheelld olisi
saattohoidon aikana tunne, etteivat he
joudu selviytymaan kotona yksin. Tuen
on tarked ulottua koko perheeseen.
Tukea tulisi tarjota hoitoprosessin aikana

katkeamattomana ja tuen tulisi jatkua
myos lapsen kuoleman jalkeen.

JOHTOPAATOKSET

Ammattilaisten rooli tuen antajina on
merkittdvé, kunlapsi on saattohoidossa
kotona. Eriammattiryhmille tulee jarjes-
taa riittavasti koulutusta lapsen saatto-
hoidosta ja perheen tukemisesta. Koti
tulee ajatella hoitoymparisténd, jossa
perhe ja hoitohenkilékunta toimivat
sujuvassa yhteistyossa koko perheen
tilanteen huomioiden. Tuen tulee ulottua
kotiin asti ympari vuorokauden. Tukea
tulee tarjota jatkuvasti koko perheelle
ja huolehtia, ettéd perhe saa tukea myos
lapsen kuoleman jilkeen. Saattohoi-
don tulisi olla selkeda seka perheille
ettd ammattilaisille. Uusien hyvinvoin-
tialueiden myota olisi tarkeaa luoda
yhtenaisia toimintamalleja laadukkaan
kotisaattohoidon toteutumiseksi, koska
tuen tarpeet ovat perheille moninaisia.


sdkati
Rectangle

sdkati
Rectangle

sdkati
Rectangle

sdkati
Rectangle


LAHTEET

Aho AL & Kylma J. 2012. Sensitiivinen tutki-
mushoitotieteessa - nakokohtia tutkimus-
prosessin eri vaiheissa. Hoitotiede 24(4),
271-280.

Bengtsson M. 2016. How to plan and perform
a qualitative study using content analysis.
Nursing Plus Open 2, 8-14.

Branchett K, Stretton J. 2012. Neonatal pallia-
tive and end of life care: what parents want
from professionals. Journal of Neonatal
Nursing 18(2), 40-44.

Cai S, Guo Q, Luo Y, Zhou Y, Abbas A, Zhou X,
Peng X. 2020. Spiritual needs and com-
municating about death in nonreligious
theistic families in pediatric palliative care:
A qualitative study. Palliative Medicine
34(4), 533-540.

DiCicco-Bloom B, Crabtree BF. 2006. The
qualitive research interview. Medical Edu-
cation 40(4), 314-321.

EduPal. n.d. Palliatiivisen koulutuksen kehitta-
minen. https://www.palliatiivisenkoulutuk-
senkehittaminen.fi/ [luettu 5.2.2023]

Eilertsen MB, Lévgren M, Wallin AE, Kreicbergs
U. 2018. Cancer-bereaved siblings’ positive
and negative memories and experiences
of iliness and death: A nationwide follow-
up. Palliative & Supportive Care 16(4),
406-413.

Elo S, Kyngas H. 2008, The qualitative content
analysis process. Journal of Advanced
Nursing 62(1), 107-115.

Eskola J, Suoranta J. 2008. Johdatus laadulli-
seen tutkimukseen. Vastapaino, Tampere.

Eskola K, Bergstraesser E, Zimmermann K,
Cignacco E. 2017. Maintaining family life
balance while facing a child's imminent
death-A mixed methods study. Journal of
Advanced Nursing 73(10), 2462-2472.

Falkenburg JL, Tibboel D, Ganzevoort RR,
Gischler SJ, Van Dijk M. 2018. The Impor-
tance of Parental Connectedness and Re-
lationships With Healthcare Professionals
in End-of-Life Care in the PICU. Pediatric
Critical Care Medicine 19(3), e157-e163.

Holloway |, Galvin K. 2016. Qualitative research
in nursing and healthcare. John Wiley &
Sons, Incorporated, Hoboken.

Hsiao JL, Evan EE, Zeltzer LK. 2007. Parent and
child perspectives on physician communi-
cation in pediatric palliative care. Palliative
& Supportive Care 5(4), 355-365.

Jinger S, Pastrana T, Pestinger M, Kern M,
Zernikov B, Radbruch L. 2010. Barriers and
needs in paediatric palliative home care in
Germany: a qualitive interview study with
professional experts. BMC Palliative Care
9(10).

Kirk S, Pritchard E. 2012. An exploration of
parents’ and young people’s perspectives
of hospice support. Child: Care, Health and
Development 38(1), 32-40.

Kritz J, Aho AL. 2020. Vanhempien ammatti-
henkildstolta saama ja toivoma tuki lapsen
saattohoidossa. Thanatos 9(1), 16-50.

Kyngas H. 2020. Qualitative Research and
Content Analysis. Teoksessa: Kyngas H,
Mikkonen K, Kaariainen M. (toim.) The
application of content analysis in nursing
science research. Springer Nature Switzer-
land, Cham, 3-11.

Lazzarin P, Schiavon B, Brugnaro L, Benini F.
2018. Parents spend an average of nine
hours a day providing palliative care for
children at home and need to maintain an
average of five life-saving devices. Acta
Paediatrica 107(2), 289-293.

Malcolm C, Knighting K. 2021. What does
effective end-of-life care at home for
children look like? a qualitative interview
study exploring the perspectives of be-
reaved parents. Palliative Medicine 35(8),
1602-1611.

Midson R, Carter B. 2010. Addressing end of
life care issues in a tertiary treatment
centre: lessons learned from surveying
parents' experiences. Journal of Child
Health Care: for Professionals Working
with Children in the Hospital and Commu-
nity 14(1), 52-66.

Mitchell S, Spry JL, Hill E, Coad J, Dale J, Plun-
kett A. 2019. Parental experiences of end
of life care decision-making for children
with life-limiting conditions in the paedia-
tric intensive care unit: a qualitative inter-
view study. BMJ Open 9(5).

Palliatiivinen hoito ja saattohoito. 2019. Kaypa
hoito -suositus. Suomalaisen Laakariseu-
ran Duodecimin ja Suomen Palliatiivisen
Laaketieteen yhdistyksen asettama tyo-
ryhma. Helsinki: Suomalainen Laakariseu-
ra Duodecim. https://www.kaypahoito.fi.
[luettu 26.10.2022]

Price J, Jordan J, Prior L, Parkes J. 2012. Com-
paring the needs of families of children
dying from malignant and non-malignant
disease: an in-depth qualitative study. BMJ
Supportive & Palliative Care 2(2), 127-132.

Robert R, Zhukovsky DS, Mauricio R, Gilmore
K, Morrison S, Palos GR. 2012. Bereaved
parents” perspective on pediatric palliati-
ve care. Journal of Social Work in End-of-
life & Palliative Care 8(4), 316-338.

Roy R. 2017. Social support, health and liness:
A Compilicates Relationship. University of
Toronto Press, Toronto.

Snaman JM, Torres C, Duffy B, Levine DR, Gib-
son DV, Baker JN. 2016. Parental Perspec-
tives of Communication at the End of Life
at a Pediatric Oncology Institution. Journal
of Palliative Medicine 19(3), 326-332.

STM. Sosiaali- ja terveysministerio. 2019.
Suositus palliatiivisen hoidon palveluiden
tuottamisesta ja laadun parantami-
sesta Suomessa. Palliatiivisen hoidon
asiantuntijaryhman loppuraportti.
Sosiaali- ja terveysministerion raport-
teja ja muistioita 2019:68. http:/urn.fi/
URN:ISBN:978-952-00-4126-7 [luettu
14.6.2023]

TENK. 2012. Hyva tieteellinen kaytantd Suo-
messa ja sen loukkausepdilyjen kasittele-
minen Suomessa. https:#/tenk.fi/sites/
tenk.fi/files/HTK_ohje_2012.pdf. [luettu
1.11.2022]

Winger A, Gravdal Kvarme L, Layland B,
Kristiansen C, Helseth S, H Ravn |. 2020.
Family experiences with palliative care for
children at home: a systematic literature
review. BMC Palliative Care 19(1), 165.

Wolfe J, Bluebond-Langner M, Ribbers S, Wa-
ger J, Hartenstein-Pinter A, Zernikow B,
Reuther M. 2020. Core outcome domains
of pediatric palliative care for children
with severe neurological impairment and
their families: A qualitative interview study.
Palliative Medicine 34(3), 309-318.

Angstrém-Brannstrom C, Dahlgvist V, Strand-
berg G, Norberg A. 2014. Descriptions of
comfort in the social networks surroun-
ding a dying child. Vard i Norden 34(3),
4-8.

Tutkiva
Hoitotys

Vanhempien hoitohenkilékunnalta toivoma tuki lapsen ollessa kotisaattohoidossa

Nieminen S, Eironen S, Aho AL. 2023.
Tutkiva Hoitotyo 21(2), 11-19

19


sdkati
Rectangle

sdkati
Rectangle

sdkati
Rectangle

sdkati
Rectangle


