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NAIN HOIDAN P

Lasten ja nuorten saattohoito

Lasten ja nuorten kuolemat ovat harvinaisia. Toimintamallit kuoleman kohtaamiseen ja menetyksen ka-
sittelemiseen ovat kaikille osapuolille haasteellisia. Ennakoiva hoitosuunnitelma tarjoaa ammattilaiselle
tyovalineen kasitelld kuolemaan liittyvia tekijoita lapsen tai nuoren ja hdanen perheensd kanssa. Tahan
sisdltyvat hoitolinjausten ja -rajausten hyvat ajoitukset, kattava oireiden hoito seka laaja-alainen tuki.
Tavoitteena on hyvan eldmanlaadun saavuttaminen yksildllisen hoitosuunnitelman avulla. Ennakoiva
hoitosuunnitelma perustuu moniammatilliseen yhteistydhon ja sisdltaa psykososiaalisen tuen lapselle
tai nuorelle, hdnen perheelleen sekd laajemmin koko tukiverkostolle ennen kuolemaa ja sen jalkeen.
Hoitotiimin ammattilaisten ryhméaterapeuttinen istunto (debriefing) lapsen tai nuoren kuoleman jéalkeen
auttaa ammattilaisia kasittelemaan tilanteen synnyttdmia reaktioita, tukemaan tydyhteison jésenia vai-
keasta tilanteesta toipumisessa ja tydkyvyn yllapidossa.

uomessa kuolee vuosittain noin 250 las-

ta tai nuorta (0-19-vuotiasta). Yleisim-

mit kuolinsyyt vaihtelevat ikaryhmittdin.
Niitid ovat varhaisvaiheessa (0-1 vuoden iki)
epimuodostumat ja kromosomihdiriét, myo-
hemmissd ikdryhmissd tapaturmat, ja kaikissa
ikdryhmissd varsin suuren osan muodostavat
syopasairaudet (1). Palliatiivisen hoidon ja
saattohoidon tarvetta on vaikeaa arvioida tilas-
toinnin puutteen ja hajautettujen hoitojérjes-
telmien vuoksi. Lasten ja nuorten harvinaiset
kuolemat vaativat hoitohenkilokunnalta erityis-
td osaamista.

Palliatiivinen hoito ja saattohoito

Lasten ja nuorten palliatiivinen hoito on oi-
reenmukaista, aktiivista ja kokonaisvaltaista
hoitoa tilanteissa, joissa kuolemaan johtava tai
henked uhkaava sairaus aiheuttaa kirsimysta ja
heikentda eliménlaatua. Hoidon tavoitteena on
lievittdd sairauden aiheuttamaa fyysistd, henkis-
td, sosiaalista ja hengellistd kérsimysti ja vaalia
lapsen tai nuoren ja hinen perheensi elimin-
laatua. Palliatiivisen hoidon viimeinen vaihe
on saattohoito, joka kestdd piivistd viikkoihin
ja johtaa kuolemaan (KuvA). Saattohoidolla py-
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ritddn turvaamaan hyvi kuolema ja tarjoamaan
tukijdrjestelmé kuolevalle lapselle tai nuorelle
hinen elinajallaan sekd hdnen perheelleen sai-
rauden kohtaamiseen ja suruajasta toipumiseen
(2). Pyrimme tissi katsauksessa esittimain
yleisesti lapsen tai nuoren saattohoitoa, joskin
oireosuudessa korostuu syopda sairastavien las-
ten hoito.

Saattohoitovaiheeseen siirtyminen on ldake-
tieteellinen paitods, jonka tekee potilaan hyvin
tunteva, eri hoitojen vaikutuksiin ja haittoihin
perehtynyt erikoislaakari yhteisymmarryksessi
lapsen tai nuoren ja hinen vanhempiensa tai
huoltajansa kanssa. Pditos tehddin sairauden
edetessd, kun parantavaa hoitoa ei ole ja kuo-
lema viistamattd lahestyy. Kyseessd voi olla ti-
lanteen vaatima hoitolinjapditos tai pitkéin pro-
sessin lopputulos. Tilanteessa tulisi huomioida
perheen kulttuuriset tekijit, uskomukset ja ta-
vat, jotka voivat auttaa lasta ja vanhempia sekd
henkilokuntaa asian kisittelyssa (3).

Keskustelujen sisilloistd laaditaan kirjalli-
nen yhteenveto eli misti on keskusteltu ja mitd
péitetty, jotta saattohoitoa voidaan toteuttaa
yhteistyossd perheen ja hoitohenkilokunnan
kanssa. Néin viltetddn muun muassa episel-
vit tilanteet tai tulkinnat jalkikdteen. Hoidon
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Taudin kulku

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

rajauksien ja niiden perusteluiden tulisi olla
kirjattuna sairauskertomukseen, samoin pai-
tokseen osallistuneet ja suunnitelma saattohoi-
dosta. Viivistynyt saattohoitopditos estdd lasta
ja hdnen perhettdan valmistautumasta lihesty-
vdan kuolemaan ja kaventaa mahdollisuuksia
yksilollisen saattohoidon toteuttamisessa esi-
merkiksi kuolinpaikkatoiveen osalta (4).

Moniammatillinen yhteistyo

Lapsen tai nuoren sairastuessa vakavasti van-
hemmat tuntevat omien fyysisten ja psyykkis-
ten voimavarojensa rajallisuuden pelitessdan
perheenjisenensi menettimistd. Omien ajatus-
ten ja tunteiden jasentimiseen voi jaddi vain
vihan tilaa ja voimavaroja, koska sairaan lapsen
tai nuoren hoitaminen ja tukeminen vievit van-
hemman huomion.

Ladkarin tehtdvini on koota moniammatil-
linen tiimi perheen tueksi. Ty6ryhmain voivat
kuulua hoitavan lddkirin ja sairaanhoitajan li-
siksi fysioterapeutti, psykologi tai psykiatrinen
sairaanhoitaja, sairaalateologi, sosiaalityonteki-
ja ja kuntoutusohjaaja. He voivat tarjota apua
niin arjessa kuin eksistentiaaliseen ahdistuk-
seenkin. Sairastuneen lapsen tai nuoren lisiksi
my6s muut perheenjisenet tarpeineen vievit
vanhempien voimavaroja. Keskustelutuki ji-
sentdd vanhempien omia ajatuksia, toiveita ja
tunteita, jotka edesauttavat vanhemman kykya
kasitelld tilannetta muidenkin perheenjisenten
kanssa (5).
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Ennakoiva hoitosuunnitelma

Ennakoivalla hoitosuunnitelmalla varaudutaan
yleistilan heikentymiseen. Etukiteen keskus-
tellaan hoitolinjauksesta ja -rajauksista seki
lapsen tai nuoren ja hinen perheensi peloista,
toiveista, arvoista ja merkityksistd. Ndiden tie-
tojen perusteella suunnitellaan hoitomenetel-
mat, joita moniammatillinen hoitotiimi tarjoaa
lapsen tai nuoren ja hinen perheensi toivomas-
sa hoitopaikassa (TAULUKKO 1). Palliatiivisessa
vaiheessa ennakoiva hoitosuunnitelma tulisi
laatia mahdollisimman varhain (6).

Ennakoivalla hoitosuunnitelmalla pyritdan
luomaan hallittavuuden ja turvallisuuden tun-
netta lapselle tai nuorelle ja hinen perheelleen.
Se luo pohjaa my6s kuoleman jéilkeen surevien
omaisten suruty6lle. Valmistautumisen on ha-
vaittu vdhentavan ldheisten henkistd kuormaa
sekd vihentdvin sairaala- ja tehohoitojaksoja
elimin loppuvaiheessa. Toivomus kuolinpai-
kasta toteutuu todennikoisemmin ennakoin-
nin kautta (6).

Saattohoitolinjaus pitdd sisillidn DNR-pda-
toksen, mutta DNR-pditos ei tarkoita saatto-
hoitoa vaan koskee ainoastaan toimintaa elvy-
tystilanteessa. Oireiden hoidolla pyritdin tur-
vaamaan hyvi eliminlaatu ja pidittdytymadn
vaikutuksettomasta hoidosta. Hoitorajaukset
ovat emotionaalisesti kuormittavia mutta tar-
keitd asioita lapikaytaviksi. Niiden hyviksy-
mistd helpottaa tieto, ettd pdités on laakirin
vastuulla. Paitokset ovat muokattavissa, paita-
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TAULUKKO 1. Ennakoiva hoitosuunnitelma saattohoitovaiheessa.

Hoitolinjaus Palliatiivinen hoitolinja, saattohoito (diagnoosinumero Z51.5)
- Hoidon tavoitteena oireiden hyva hallinta, karsimyksen lievittdminen ja eldmanlaadun vaaliminen

Hoidon rajaukset: tutkimukset ja hoidot, joista paatetadn pidattaytya nyt tai tulevaisuudessa peruste-
luineen

- Elvytys, DNAR (do not attempt resuscitate, dlkaa elvyttako)
- Tehohoito, hengitystuki
- Tutkimukset, hoitotoimenpiteet, sairaalasiirrot
« Nesteytys- tai ravitsemushoidot, verensiirrot, parenteraalinen ravitsemus
« Mikrobilaakitys
Hoitotahto (potilaan ja perheen toiveet, pelot)
Suunniteltu saattohoitopaikka; koti vai sairaala?
« Qireiden hoidon osaaminen, valmiudet kotona

Hoitopaikka Suunniteltu saattohoitopaikka; koti vai sairaala?
- Jos koti, sovittava tukiosasto ja kotisairaalan kaynnit
- Ladkityksen saatavuus, kuka tilaa, milloin, kuka toimittaa jne.?

« Apuvilineet ladkitykseen (mm. ladkeannostelija), liikkumiseen (pyoratuoli) ja lepoon (sahkokayt-
tdinen sanky)

Oireiden hoito | Ladkkeellinen ja integroitu hoito Suunnitelma katastrofitilanteen varalle
- Kipu - Kipu, kouristus, hengenahdistus, yms.
- Hengitysvaikeus, limaisuus - Katastrofiladkkeet, apuvalineet (imu, happi-
- Pahoinvointi, ruokahaluttomuus, ummetus rikastin)
- Suun oireet, iho-oireet Kommunikaation muutokset
. Kouristukset + Kuka puhuu tarvittaessa lapsen puolesta
- Psyykkiset oireet (ahdistus, univaikeus, « Apuvilineet, vaihtoehtoiset menetelmat
vasymys) Erityistyontekijan tarve
« Muut oireet - Fysioterapeutti, ravitsemusterapeutti, psykologi
Erityistilanteisiin varautuminen Tarvittavat apuvalineet
- Palliatiivinen sedaatio (voimakas verenvuoto,
hallitsematon kipu, voimallinen hengenah-
distus)
Konsultaatiohoito

Psykososiaalinen | Perheen tuki
tuki « Psyykkinen tuki, sairaalasielunhoito
Potilaan ja ldheisten arvot, toiveet, huolenaiheet ja henkiset tai hengelliset tarpeet
+ Lapsen ja perheen ldheiset
« Erityistyontekijan tarve lapselle ja perheelle
- Leikki, koulu, kaverit, harrastukset
- Kuvataide- ja musiikkiterapia
+ Seurakunnan jarjestama tuki

Kuoleman Kotikuolemaan varautuminen
ldhestyessa - Keskustelu kaytannon jarjestelyista
+ Ruumiinavauksen tarve
Kuoleman toteaminen kotona tai pdivystyksessa
Vainajan laitto ja kuljetus, hautaustoimiston yhteystiedot
Kuolintodistus, hautauslupa
Kirjallinen opas vanhemmille kdytannén asioiden hoitoa varten
Perheen tuki lapsen kuoleman jélkeen
« Soitto, tapaaminen
« Ohjaaminen tukiryhmiin, muut tahot

« Lupa olla yhteydessa
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TAULUKKO 2. Lasten ja nuorten saattohoidossa tyy-
pillisesti ilmenevien oireiden laakityksia ja palliatiivi-
nen sedaatio.

Parasetamoli ja tulehduskipulddkkeet
Morfiini

Oksikodoni

Fentanyyli

Tukilagkkeet

Klonidiini

Ketamiini

Deksmedetomidiini

Hengityselinoireet

Hengenahdistus
Vahvat opioidit
Limaisuus
Glykopyrroni

Neurologiset oireet

Kouristus

Midatsolaami
Loratsepaami
Fenobarbitaali
Levetirasetaami

Ahdistus tai levottomuus
Midatsolaami
Loratsepaami
Maha-suolikanavan oireet
Pahoinvointi
Ondansetroni
Metoklopramidi
Deksametasoni

Ummetus

Makrogoli
Natriumpikosulfaatti
Midatsolaami
Deksmedetomidiini
Ketamiini

Propofoli

voitteena on hyvi oirehoito ilman turhia toi-
menpiteita.

Ladkkeellinen ja ladkkeeton
oireiden hoito

Lasten ja nuorten saattohoidosta on julkaistua
tietoa niukasti. Aikuisaineiston tulosten sovel-
taminen suoraan lapsiin voi johtaa viiristy-
miin. Lasten ja nuorten ikdryhmit ilmentavit
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eri tavoin oireita samasta sairaudesta, kommu-
nikointitavat voivat olla rajoittuneita (kehitys-
vaihe, -viiveet ja -vammat) ja perhekeskeisyys
korostuu poikkeuksellisesti padtosprosessissa.
Osa harvinaisista sairauksista rajoittuu lapsuu-
teen, eiki niistd ole laajempaa kokemusta (7).

Oireiden hoidon hallintaan kuuluu perus-
taudin patologian tunteminen. Lisdksi oireiden
hallinnassa ja hoidossa huomioidaan samanai-
kaisesti vaikuttavat moninaiset biopsykososi-
aaliset tekijit. Perheenjisenten menetyksen
tunteen lievittimisessd ammattilaiset eivit voi
kovinkaan paljon auttaa, joskin saattohoito-
vaiheen keskusteluilla muun muassa oireiston
taustasta, ajallisesta esiintyvyydestd, oireiden
voimallisuudesta ja lievittdvistd tekijoistd voi-
daan luoda turvallisuuden ja hallinnan tunnetta
perheelle.

Saattohoitovaiheen keskeisimmiksi oireiksi
vanhemmat ovat nimenneet hengitysvaikeu-
den, neurologiset kohtaukset, kivun, pahoin-
voinnin tai oksentamisen ja levottomuuden tai
ahdistuksen (8). Sydpid sairastavilla lapsilla
esiintyy keskimdirin 2-5 oiretta saattohoito-
vaiheessa (9).

Jarjestelmillinen ja toistuva oireiden kartoi-
tus tuo esiin hairitsevit oireet ja mahdollistaa
niiden hoidon tehostamisen. Ennalta suunnit-
telematon saattohoitoketju ja oireiden riittima-
ton hoito johtavat turhiin lasta ja perhetti rasit-
taviin paivystyskiynteihin.

Saattohoitovaiheessa lddkitys tarjotaan ensi-
sijaisesti suun kautta, miki lisdd suun hoidon
tarkeyttd kaikissa hoidon vaiheissa. Jos ladkitys
suun kautta ei onnistu, liikkeitid voidaan antaa
ihon lipiisevissi muodossa (transdermaali-
nen), ihon alle tai perdsuoleen tavanomaisen
suonensisaisen reitin lisiksi. Ladkityksen tulee
olla sdannollistd, antoreitin sopiva, annoksen
riittdvé, lapsille tai nuorille soveltuva ja tehol-
taan oiremittareilla arvioitu (lapilydnti- ja pe-
rusliikitys) (TAULUKKO 2).

Yleistilaa voidaan seurata oiremittarilla
(Edmonton Symptom Assessment Scale -oi-
rekysely, ESAS). Lasten ja nuorten oireiden
intensiivisyyden arvioinnissa voidaan kiyttai
seuraavia mittareita: numeerista (asteikolla
0-10), sanallista (0 = ei lainkaan, 1-3 = vihin
tai lievd, 4-5 = jonkin verran tai kohtalainen,
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6-7 = paljon tai kova ja 8-10 = hyvin paljon
tai sietimitdn) tai lapsen olemuksesta paitte-
lyd (Face, Legs, Activity, Cry, Consolability;
FLACC). Oireiden siinnéllinen ja kattava do-
kumentointi turvaa tiedonkulun ja arvion liaki-
tyksen tehokkuudesta.

Oireiden hallinta

Kipu. Hallitsematon kipu on pelityin oire saat-
tohoidossa. Peruskipuldakitykseen kuuluvat
tulehduskipulaikkeet ja parasetamoli. Kipu voi
olla merkki hermo- tai kudostuhosta. Kipujen
taustalla voi olla toiminnallinen hiirio, kuten
virtsaumpi tai ulosteen pakkautuminen peri-
suoleen. Kipuja tulee kartoittaa ja hoitaa koko-
naisvaltaisesti sekd huomioida fyysisen kivun
lisiaksi my6s psyykkinen, sosiaalinen ja eksis-
tentiaalinen ulottuvuus (TAULUKKO 1).

Saattohoidossa opioideilla on keskeinen
osa voimakasta kipua hoidettaessa. Opioidi-
ladkitys aloitetaan suun kautta sddnnollisesti
annettavana (4-6 tunnin vilein), ja tajunnan
heikentyessd tai edellisen ladkereitin tehotto-
muuden vuoksi siirrytddn infuusioreitteihin
(suonensisiinen tai ihonalainen). Lipilydnti-
kivun hoidossa opioidia voidaan antaa myos
nendn limakalvolle ja kielen alle. Thon lipdiseva
opioidiladkitys on vaikutukseltaan hitaampi ja
yksilollisesti vaikeammin toteutettavissa, min-
ki vuoksi se on vihemmin kidytetty saatto-
hoidossa. Opioidin tai antoreitin vaihtoon on
olemassa erillisid vaihtokaavioita (10). Vaati-
vassa saattohoidossa opioidien tehoa lisitddn
tukilaakkeilli kuten ketamiinilla (TAULUKKO 2)
(11).

Laiakkeettomit hoidot tukevat lapsen ja nuo-
ren kokonaisvaltaista kivun hoitoa. Yksilollisen
hoidon suunnitteluun tarvitaan moniammatil-
lista yhteistyotd. Elinymparisto pyritddn muok-
kaamaan lapsen tai nuoren arkitoimintoja tuke-
vaksi. Erityistyontekijit tarjoavat tukea yksilon
toivomusten mukaisesti (muun muassa musiik-
ki-, fysio- ja leikkiterapiat) jopa saattohoidossa
(11).

Hengitystieoireisto. Hengenahdistus on
merkittdvin eliménlaatuun vaikuttava oire, joka
yleistyy saattohoidon loppuvaiheessa. Kuole-
van lapsen hengenahdistusta voidaan helpottaa
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Ydinasiat

» Lasten ja nuorten moniammatillisessa
saattohoidossa ammattilaiset tekevat
yhteistyota saattohoidettavan lapsen tai
nuoren ja hanen perheensa kanssa.

» Ennakoivaan hoitosuunnitelmaan suunni-
tellaan yhdessa osapuolten kanssa keskei-
set ladkkeettomat ja ladkehoitomenetel-
mat lapsen tai nuoren ja hanen perheensd
toivomassa hoitoymparistossa.

» Kuoleman jdlkeen surun tyostamisessa ja
siind tukemisessa on huomioitava laaja-
alaisesti kuolleen lapsen tai nuoren tuki-
verkosto.

ladkkeettomasti asento- (puoli-istuva asento)
ja rentoutushoidolla, raikkaalla ilmalla tai vii-
lentavalld tuulettimella. Opioidi on yleensi
hy6dyllinen, ja se tulisi aloittaa pienimmalld
tehokkaalla annoksella. Merkittavaa limaisuut-
ta voidaan helpottaa inhaloitavalla keittosuo-
laliuoksella. Lisahapen antamisella on harvoin
merkittdvad vaikutusta saattohoitovaiheen hen-
genahdistuksessa.

Kuoleman vilittdmassd liheisyydessd hengi-
tysteiden irtonainen lima ja sylki saavat aikaan
rohisevan hengitysdinen (“dead rattle”). Omai-
sille on tirkeda selittdd oireen luonne. Lasta tai
nuorta itseddn rohina ei yleensd hiiritse hei-
kentyneen tajunnan vuoksi. Liman imeminen
imukatetrilla suun ja ylinielun alueella voi olla
avuksi, alemmista hengitysteistd limaa ei tule
imed. Nykyisen tutkimustiedon perusteella ei
ole niyttoa ladkkeellisestd tai lidkkeettomastd
hoidosta, joka vaikuttaisi kuoleman laheisyy-
dessd ilmenevidin rohisevaan hengitykseen
(12).

Levottomuus ja sekavuus ovat yleisid mut-
ta vaativia oireita saattohoitovaiheessa. Niiden
aiheuttajina voivat olla lddkkeet, kuten opioi-
dit, antikolinergit ja glukokortikoidit. Fyysisid
levottomuuden syitd ovat lievittimiton kipu,
venynyt virtsarakko tai suoli, aivomuutokset,
infektiot ja tirkeiden elinten toimintakyvyn
pettiminen. Aineenvaihdunnallisia syitd ovat
uremia, hyperkalsemia, hyponatremia, hypo-
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glykemia ja hypoksia. Lisdksi ahdistus ja elimis-
ton stressitila voivat aiheuttaa levottomuutta ja
sekavuutta (13). Palliatiivisessa ja saattohoidon
varhaisvaiheessa oireiden taustaa pyritian mah-
dollisuuksien mukaan selvittimain ja lievitta-
main, mutta kuoleman lihestyessd painottuu
oireiden laakehoito.

Pahoinvointi ja oksentelu. Monet saatto-
hoitovaiheessa olevat lapset ja nuoret kirsivit
ruuansulatuskanavan oireistosta. Syopda sai-
rastavilla on raportoitu ilmenevin anoreksiaa
ja kakeksiaa (71-100 %), pahoinvointia ja ok-
sentelua (50-57 %), ummetusta (39-50 %)
seka ripulia (21-40 %). Ruuansulatuselimiston
oireiden hoitoa on raportoitu alidiagnosoita-
van ja -hoidettavan saattohoitovaiheessa. El4-
minlaadun kannalta timin oireiston hoito on
perustavanlaatuista.

Oireiston tausta voi olla monisyinen esimer-
kiksi suoliston toiminnan muutoksien, laiki-
tyksen tai keskushermoston drsytyksen vuoksi.
Ensisijaisesti pyritian selvittimian ja hoita-
maan oireiston tausta, mutta kuoleman lahei-
syydessd painottuu oireiden liikehoito (14).

Neurologiset oireet. Kouristuksen esiinty-
minen saattohoitovaiheessa on harvinaista, ja
sille altistavat muun muassa elektrolyyttihii-
riot, hypoglykemia ja keskushermoston kas-
vaimet. Ensisijaisina lddkkeind kdytetdan mi-
datsolaamia ja loratsepaamia. On tirkedd huo-
lehtia siitd, ettd kotisaattohoidossa perheelld
on kotonaan ensiapuldikettd kouristuksen
varalle ja valmius kiyttad sitd. Potilaan pidem-
piaikainen estolddkitys sovitaan potilaskohtai-
sesti. Neurologisten potilaiden saattohoito voi
sisdltdd spastisuuden tai dystonian oireiden
hoitoa.

Palliatiivinen sedaatio. Saattohoitovaiheen
palliatiivisella sedaatiolla tarkoitetaan tajunnan
heikentdmistd hallitsemattomien, karsimystd
aiheuttavien oireiden lievittaimiseksi. Tallaisia
oireita voivat olla hallitsematon kipu, hengen-
ahdistus tai kouristukset. Sedaatio voi olla in-
termittoivaa (8isin voimallisempaa) tai jatku-
vaa kuolemaan saakka. Se voi olla kevytti (kon-
taktiin heriteltivissd) tai syvii tiedottomuutta.
Keskeisid ladkkeitd osastohoidossa ovat propo-
foli ja midatsolaami yhdistettyni opioideihin ja
vastaavasti kotisaattohoidossa midatsolaami ja
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deksmedetomidiini yhdistettynd opioideihin
(15,16).

Kuolemaan valmistautuminen

Viimeisten elinvuorokausien aikana vasymys li-
saantyy, lapsen tai nuoren vuorovaikutus lihei-
siin vihenee, avuntarve perustoiminnoissa suu-
renee ja ruokaileminen ja juominen vihenevit.
Kuoleman ldhestymisen arvioimisessa ei tarvi-
ta laboratorio- tai kuvantamistutkimuksia vaan
keskitytadn arvioimaan kliinisten l6yddsten
perusteella lapsen tai nuoren yleistilaa, oireita
ja hoitotarpeita.

Kuolevan lapsen tai nuoren kipua, levotto-
muutta, hengitysteiden eritteitd, hengenahdis-
tusta sekd oksentelua ja pahoinvointia tulee
arvioida sadnnollisesti. Oireita tarkkaillaan
vihintdidn neljin tunnin vilein, jolloin samal-
la huolehditaan my6s muusta perushoidosta
(asennonvaihto, suun hoito, yleinen hygienia).

Kipua, pahoinvointia sekd ahdistusta lievit-
tavad laakitystd jatketaan kuolemaan saakka.
Akillisiin lapsen tai nuoren yleistilan muutok-
siin (voimakas kipu, epileptinen kohtaus, hen-
genahdistus) tulisi olla suunniteltuna katastro-
filadkitys eli tarvittavien ladkkeiden annoksien
suurentaminen. Oireisto voi olla my6s ladki-
tykseen vastaamaton, jolloin tilanne voi vaatia
dkillisen palliatiivisen sedaation.

Elimén viimeisind tunteina hengitys muut-
tuu pinnalliseksi ja katkonaiseksi. Potilaan
ihonviri ja raajat muuttuvat laikukkaan sinerta-
viksi ja limporaja nousee. Sekavuus on yleisti,
mutta turvallisuutta herittdvien liheisten vai-
kutus on rauhoittava. Vilittoméssd kuoleman
liheisyydessa voi ilmetd voimakkaita kuume-
piikkeja limmonsaitelyn hiiriintyessd. Harhai-
suuden yhteydessi voi ilmetd myos dantelyi ja
kasien liikehdintdd, jotka herkisti ovat tulkitta-
vissa my0s kipuoireiksi.

Kuolema

Perheen kanssa on syytd puhua etukiteen siitd,
mitd kuoleman hetkelld tapahtuu ja miten tulee
toimia hengityksen lakattua. Tdmi lieventdd
pelkoja ja ehkdisee turhia toimenpiteitd. Lap-
sen kuolema on perheen intiimi hetki. Perheen-

2032



jasenten hyvisteille ja rituaaleille taytyy antaa
aikaa. Henkilokunnan toiminta jdd omaisten
mieliin, ja rauhallisella, empaattisella suhtautu-
misella autetaan omaisia tilanteessa.

Kuoleman virallisella toteamisella ei ole kii-
retti. Sen voi tehdi vain lidkiri (paivystiva tai
hoitava), ja sen toteutustapa pyritdin suunnit-
telemaan etukiteen yhdessi hoitotiimin ja per-
heen kanssa.

Perheen jitettyd jadhyviiset osastolla tai
kotona henkil6kunta jarjestdd vainajan siirron
sairaalan kylmioon. Lasten kotikuolemien yh-
teydessd ei tarvitse kutsua paikalle poliisia tai
ensihoitoa. Hoitava lddkari laatii hautaamista
varten hautaamisluvan ja kuolintodistuksen.

Perheen suruty6ti tuetaan ja tuen jatkuvuut-
ta varmistetaan jalkihoidolla. Saattohoitotiimil-
14 on tapana tavata perhettd lapsen tai nuoren
kuoleman jilkeen; ensimmdinen tapaaminen
lihipdivind ja toinen hautajaisten jilkeen. Ta-
paaminen mahdollistaa emotionaalisen tuen
antamisen koko perheelle, saattohoidon tapah-
tumien lapikdymisen sekai tarvittavan jatkotuen
midrittimisen ja siihen ohjaamisen (TAULUK-
ko3) (17,18).

Lapsen tai nuoren kuolema vaikuttaa myos
hoitotiimin ammattilaisiin, ja heille suositel-
laan jdrjestettdvin kriisitapahtumien mukaisesti
istunto tai istuntoja (defusing, debriefing), jol-
loin heilld on mahdollisuus lipikdyda tapahtu-
mia ja omia tuntemuksiaan, normalisoida ryh-
man tuntemuksia sekd muistella menehtynytta
lasta tai nuorta ja hdnen perhettdin ohjattujen
ammattilaisten kanssa (19).

Lopuksi

Oireenmukainen hoito voidaan aloittaa heti
eldimii rajaavan tai uhkaavan diagnoosin var-
mistuttua muiden hoitojen rinnalle, ja se voi
kestdd koko lapsen elimin ajan. Saattohoito
on lyhyt ja merkityksellinen osa palliatiivista
hoitoa. Se on tiivistd yhteistyotd moniamma-
tillisen tyoryhman sekd lapsen tai nuoren ja
hinen perheensi vililli. Laadukas saattohoito
perustuu hyvain hoitotiimin kommunikaati-
oon, tehokkaaseen ja yksilolliseen oirehoitoon
sekd kokonaisvaltaiseen psykososiaaliseen tu-
kemiseen.
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TAULUKKO 3. Perheen tukeminen kuoleman jdlkeen.

Ensipdivien aikana

Kotisairaala tai osasto
Tukisoitto
Tukitapaaminen
Surukassi

Psykososiaalinen tuki perheelle
Psykososiaalisen tuen ammattilaiset
Sosiaalihoitaja

Psykiatrinen hoitaja

Psykologi

Tarvittaessa sosiaali- ja kriisipdivystys
Kriisiapu perheelle
Psykososiaalinen tuki

Ensimmaisten viikkojen aikana

Terveyspalvelut vanhemmille oman terveyskeskuksen
tai tyoterveyshuollon kautta

Ladkarikaynti

Sairausloma

Tukipalvelut sisaruksille

Koulukuraattori

Kouluterveydenhoitaja

Seurakunta
Keskusteluapu
Surusoitto
Hautajaisjarjestelyt
Diakoniaty6

Hautauspalvelut ja muut kuolemaan liittyvat asiat
Perunkirjoitus
Hautajaisten jarjestaminen

Ensimmadisten kuukausien aikana

Kela vanhemmille

Toimeentulotuki

Kuntoutuspsykoterapia (Kelan korvaama)
Ajasta riippumaton

Tukipalveluihin ohjaaminen
Sopeutumisvalmennus

Vertaistuki

Lasten ja nuorten palliatiivisesta hoidosta
ja saattohoidosta puuttuu kansallinen toimin-
tamalli. Sosiaali- ja terveysministerio julkaisi
vuonna 2019 suosituksen, jonka perusteella
yliopistosairaaloiden lasten yksikét ovat velvoi-
tettuja kehittdimdin sairaanhoitopiirilleen toi-
mintamallin (20). Kehitystyd on kiynnistynyt
valtakunnallisessa yhteisty6ssd. Suunnitelmissa
on myos luoda laaturekisteri lasten palliatiivi-
selle hoidolle ja saattohoidolle. m

Lasten ja nuorten saattohoito
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