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Johdanto

Suomessa kuolee vuosittain noin 200 alle 18-vuotiasta lasta tai nuorta
sairauden, tapaturman, itsemurhan tai vakivallan seurauksenal.
Osa heista saa palliatiivista hoitoa tai saattohoitoa. Palliatiivisella
hoidolla tarkoitetaan henkeé uhkaavaa tai elamaa rajaavaa sairautta
sairastavan potilaan ja hanen laheistensa kokonaisvaltaista hoitoa,
jonka tavoitteena on elamanlaadun parantaminen ehkaisemalla
ja lievittamalla fyysista, psyykkistd, sosiaalista ja eksistentiaalista
karsimysta?-4. Saattohoito on osa palliatiivista hoitoa, ajoittuen
elaman viimeisiin viikkoihin tai paiviin“.

Palliatiivista hoitoa tarvitsevien lasten ja nuorten maarasta Suomessa
ei ole saatavilla tarkkoja lukuja®. WHO:n arvion mukaan maailman-
laajuisesti jopa 21 miljoonaa lasta ja nuorta tarvitsee vuosittain
palliatiivista hoitoa tai saattohoitoa. Lasten kansainvéliset palliatii-
visen hoidon standardit® seka lasten oikeuksien sopimus’ linjaavat
oikeuden palliatiiviseen hoitoon kaikille henked uhkaavaa tai elamaa
rajaavaa sairautta sairastaville lapsille, nuorille ja heidan perheilleen®.

Lasten ja nuorten hoitoon erikoistuneet palliatiivinen hoito ja saatto-
hoito parantavat lapsen, nuoren ja perheen elamanlaatua®®. Lasten
ja nuorten palliatiivisessa hoidossa ja saattohoidossa on tiettyja
erityispiirteita aikuisten hoitoon verrattuna. Lapsi muuttuu jatku-
vasti kasvaessaan, samalla erilainen hoitoympéristo ja kehitystason

mukainen vuorovaikutus vaativat sensitiivisyytta lapsen ollessa
kuitenkin aina riippuvainen hanesta huolehtivista aikuisista. Lapsen
sairaus vaikuttaa koko perheen eldmaan, ja lapsipotilaan sairauden
ennusteen epavarmuus seka vaikeat hoitopaatokset haastavat
ammattilaisia eri tavalla kuin aikuisia hoidettaessa.?

Lasten ja nuorten palliatiivinen hoito on terveydenhuollon
ammattilaisille haastavaa?°61° ja osaaminen vaihtelee lapsia ja
nuoria hoitavissa yksikodissa seka kotisairaaloissa Suomessa ja
kansainvalisesti tarkasteltuna?>1?2, Osaamisen kehittamiseksi
ammattilaisia tulee kouluttaa saannollisesti>®314, Ammattilaisten
osaamisvajeen lisdksi lasten ja nuorten laadukkaan palliatiivisen
hoidon ja saattohoidon toteutumista haastavat epdyhtenaiset ja
puuttuvat kaytanteet®!. Suomesta puuttuu myoés lasten ja nuorten
palliatiivisen hoidon ja saattohoidon kansallinen toimintamalli®°.

Tama Hotus-hoitosuositus® kohdentuu palliatiiviseen hoitoon ja
saattohoitoon lasten ja nuorten nakékulmasta. Hoitosuosituksen
ulkopuolelle on rajattu palliatiivisessa hoidossa tai saattohoidossa
olevien lasten ja nuorten suun hoito, Idakkeetodn kivunhoito seka
laheisten kohtaaminen ja tukeminen, koska naihin liittyvat erilliset
hoitosuositukset on joko julkaistu'®? tai ne ovat valmisteilla.
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Tarkoitus ja tavoite

Hoitosuosituksen tarkoituksena on koota kriittisesti arvioituihin
tutkimuksiin ja asiantuntijalausuntoihin perustuva naytto seka
esittaa tahan nayttoon perustuvat terveydenhuollon ammattilaisten
toimintaa ohjaavat suositukset lasten ja nuorten palliatiivisesta hoi-
dosta ja saattohoidosta. Hoitosuosituksen tavoitteena on vahvistaa
lapsen ja nuoren kuulluksi tulemista oman hoitonsa suunnittelussa
ja toteutuksessa seka yhtenaistaa lasten ja nuorten palliatiiviseen
hoitoon ja saattohoitoon liittyviad kdytantoja seka ohjausta. Lisaksi
tavoitteena on tuottaa nayttoa, jota voidaan hyddyntéaa lasten ja
nuorten palliatiivisen hoidon ja saattohoidon seka siihen liittyvén
koulutuksen kehittamisessa.

Kohderyhmat

Hoitosuositus on laadittu kaikkien niiden sosiaali- ja terveyden-
huollon ammattihenkildiden kayttoon, jotka tydssaan hoitavat ja
kohtaavat palliatiivisessa hoidossa tai saattohoidossa olevia lapsia
tai nuoria. Hoitosuositus soveltuu kaytettavaksi niin kotihoidossa,
perusterveydenhuollossa kuin erikoissairaanhoidossakin. Taman
liséksi suositusta voidaan kayttaa hoitotyon johtamisen tukena
henkilostosuunnittelussa ja henkildston osaamisen varmistamisessa.
Suositus on hyddynnettavissa myds oppimateriaalina ja oppisisél-
tojen kehittdmisessa hoitotydn koulutuksessa sekd ammatillisessa
perus-, lisa- ja taydennyskoulutuksessa.
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Kasitteet

Palliatiivinen hoito

Palliatiivisella hoidolla tarkoitetaan henkea uhkaavaa tai elamaa
rajaavaa sairautta sairastavan potilaan ja hanen laheistensa aktii-
vista ja kokonaisvaltaista hoitoa. Palliatiivisella hoidolla pyritédan
oireenmukaisen hoidon avulla ehkdisemaan ja lievittamaan fyysista,
psyykkista, sosiaalista ja eksistentiaalista kdrsimysta seka vaalimaan
potilaan eldméanlaatua. Palliatiivisen hoidon tarve lisdantyy eldman
loppuvaiheessa, mutta sita ei ole maéaritelty suhteessa kuoleman
ajankohtaan.* Lapsen tai nuoren palliatiivisen hoidon tulee alkaa,
kun elamaa uhkaava sairaus diagnosoidaan ja jatkua riippumatta
siita, saako lapsi tai nuori sairauteensa kohdistuvaa hoitoa. Hoidon
tavoitteena on mahdollisimman hyva elamanlaatu, ja hoidon kesto
voi vaihdella kuukausista vuosiin. Hoitopaatosten teossa keskeista
on lapsen tai nuoren etu. Laheisten tuki lapsen tai nuoren kuoleman
jalkeen on tarkea osa palliatiivista hoitoa.?

Saattohoito

Saattohoidolla tarkoitetaan kuolinhetken l&heisyyteen (viimeisiin
paiviin tai viikkoihin) ajoittuvaa palliatiivisen hoidon osaa. Saatto-
hoitovaiheessa keskitytadan kuolevan potilaan hoitamiseen ja hédnen
laheistensa tukemiseen.*

Lapsi ja nuori
Tassa hoitosuosituksessa lapsella tarkoitetaan O-11-vuotiasta ja
nuorella 12-17-vuotiasta henkil6a.®

Eri ikdisten lasten ja nuorten kasitys kuolemasta

Lapset ajattelevat kuolemaan liittyvia teemoja jo hyvin varhain ja tul-
kitsevat niita kehitysvaiheeseen ominaisilla tavoilla. Alle puolivuotiaalle
vain valittémasti havaitut asiat ovat olemassa, mutta 1-2-vuotias
alkaa jo kiinnittaa huomiota itselleen laheisen ihmisen puuttumiseen
laheltaan. Leikki-iassa (2-5 v) kuolema kasitetdéan osittaisena ja
véliaikaisena. Lapsi ei ymmarra eron pysyvyytta, vaan voi ajatella
kuolemaa tilapaisena ja uskoa kuolleen henkilon tulevan takaisin.
Lapsi alkaa ymmartaa kuoleman lopullisuuden ja universaaliuden
5-7-vuotiaana. Tassa iassa lapset ymmartavat, etta kuolemalla on
syy ja ettd ero on pysyva. Kasitys kuolemasta ei kuitenkaan ole viela
henkilékohtainen, vaan lapsi voi uskoa, etta kuoleman voi valttaa.
Kouluiasséa kuolema kiinnostaa lapsia ja heilld on siita konkreettinen
jarealistinen kéasitys. He alkavat ymmartaa, etté kuolema koskettaa
kaikkia, miké voi olla ahdistavaa ja pelottavaa. Yli 10-vuotiaat saattavat
pohtia kuoleman oikeudenmukaisuutta ja heilld on valmius ymmartaa
kuolema tapahtumana, mutta he tarvitsevat usein aikuisten tukea
tilanteiden kohtaamiseen ja tunteiden kasittelyyn. Nuoruusidssa
(12-17 v) nuori saavuttaa aikuisten kaltaisen abstraktin kasityksen
kuoleman lopullisuudesta ja ymmartaa sen olevan luonnollinen pro-
sessi. Murrosidssa nuoren voi olla vaikeaa kéasitella kuoleman aiheut-
tamia tunteita.’® Nuorilla ahdistus ja masennus ovat yleisempia kuin
pienilld lapsilla. He saattavat kokea pettymystd, vihaa ja katkeruutta
tulevaisuutensa menettamisesta?°. Murrosikainen nuori voi myos
pelata kuolemaa ja haveta erilaisuuden kokemusta®.
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Arvioi ja lievita palliatiivisessa hoidossa tai saatto-
hoidossa olevan lapsen tai nuoren kipua saannollisesti, silla

> on kohtalaista nayttoa siita, etta kipu on yleinen oire
palliatiivisessa hoidossa ja saattohoidossa olevilla lapsilla ja
nuorilla222,

> on vahvaa nayttoa siita, etta palliatiivisessa hoidossa ja
saattohoidossa olevat lapset ja nuoret kokevat kivun kanssa
elamisen vaikeaksi ja aiheuttavan heille paivittaiseen elamaan
liittyvia haittoja?-25. €

Kipu aiheuttaa lapsille ja nuorille vaikeuksia nukkua yolla.
» Kipu on este lasten ja nuorten paivittéisille ja vapaa-ajan
toiminnoille. Se on usein heidén suurin huolenaiheensa.?*

> on kohtalaista nayttoa siitd, etta palliatiivisessa hoidossa
olevien lasten ja nuorten mielesta kivun saannollinen arviointi
yksildllisesti soveltuvalla mittarilla on tarke&s2e. &

Useimmat palliatiivisessa hoidossa olevista lapsista ja nuorista
(5-17 v) pitavat kasvoasteikkoa kivun seurannan suhteen
hyvaksyttavimpana kivunarviointimenetelmana. Sopivana
seurantavalind he pitavat muutamasta paivasta viikkoon.¢

Arvioi palliatiivisessa hoidossa tai saattohoidossa olevan
lapsen tai nuoren ruokahaluttomuutta ja pahoinvointia seka
pyri helpottamaan niit3, silla

> on kohtalaista nayttoa siita, etta syopaa sairastavat lapset
ja nuoret kokevat ruokahaluttomuuden ja pahoinvoinnin
hairitseviksi oireiksi?222’. 9

+ Lapset ja nuoret arvioivat héiritsevimmiksi oireiksi huonon
ruokahalun ja kivun?.

Arvioi palliatiivisessa hoidossa tai saattohoidossa olevan lapsen
tai nuoren muita oireita ja pyri helpottamaan niita, silla

on vahvaa nayttoa siita, etta

> syOpaa sairastavat lapset ja nuoret karsivat usein monista
samanaikaisista oireista?223?’. €y

» Syopaa sairastavat lapset ja nuoret raportoivat kutinaa, pistelya,
heikkoutta, padansarkya, nadn hamartymisté, mustelmia,
ihottumaa?, hengenahdistusta???3, vatsan turvotusta®,
ummetusta???3?7, huimausta?, ripulia ja masennusta?’.

> uupumus, univaikeudet ja energian puute ovat usein ilmenevia
oireita sydpaa sairastavilla lapsilla?-232829, €Y

> sairaudesta ja hoidoista johtuvat oireet aiheuttavat palliatiivisessa
hoidossa ja saattohoidossa oleville lapsille ja nuorille karsimysta,
huolta ja uupumusta?328-3°_ (Y

Mahdollista palliatiivisessa hoidossa tai saattohoidossa olevalle
lapselle tai nuorelle oireiden lievitys my6s laakkeettomia
menetelmia kayttamalla, silla

> on kohtalaista nayttoa siita, etta palliatiivisessa hoidossa ja
saattohoidossa olevat lapset ja nuoret hyotyvat laakkeettomista
menetelmist&® 32 @

+ Hieronnalla voidaan mahdollisesti vahentaa palliatiivisessa
hoidossa olevien sydpaa sairastavien lasten kipua ja huolta.

« Palliatiivisessa hoidossa olevat lapset saattavat reagoida
positiivisesti reikihoitoihin osoittaen merkkeja rentoutumisesta,
kuten rauhallisesta unesta reiki-istunnon jalkeen®.

Naytonaste @) Vahva naytto @ Kohtalainen naytto @ Heikko naytto @ Hyvin heikko naytto tai asiantuntijoiden konsensus
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Huomioi palliatiivisessa hoidossa tai saattohoidossa
olevan lapsen tai nuoren tunnetiloja, silla

> on vahvaa nayttoa siita, etta palliatiivisessa hoidossa ja
saattohoidossa olevat lapset ja nuoret kokevat useita
sairauteen liittyvia negatiivisia tunteita?2-25293033-3 (Y

Palliatiivisessa hoidossa ja saattohoidossa olevat

lapset ja nuoret kokevat surua??22303334 hyolta??2934,
epavarmuutta®, tulevaisuuteen liittyvan epavarmuuden
aiheuttamaa toivottomuutta?, masennusta?34,
ahdistusta®>3, vihaa?>223034 pelkoa?>3334, yksindisyytta,
pettymystéa ja menetyksen tunnetta3+.

Henkea uhkaavaa tai elamaa rajaavaa sairautta sairastavat
lapset ja nuoret kuvaavat mielialanvaihteluita, vasymista
lagkkeisiin seka itsemurhan kuvittelua®°.

Henkea uhkaavaa tai elamaa rajaavaa sairautta sairastavat
lapset ja nuoret ovat huolissaan etenkin sairauden
nakyvista oireista ja muutoksista, joiden he kokevat
korostavan heidan erilaisuuttaan®.

+ Syodpaa sairastavat nuoret kuvaavat huoltaan siita, etta he
ovat taakka laheisilleen3®.

Tue palliatiivisessa hoidossa tai saattohoidossa olevaa
lasta tai nuorta tunteiden kasittelyssa ja ilmaisussa, silla

> on vahvaa ndyttoa siita, etta palliatiivisessa hoidossa
olevien lasten ja nuorten tunnereaktiot voivat ilmeta eri
tavoinz2:33 ()

« Tutkimuksissa tunnistettuja tunnereaktioita ovat itku?3,
levottomuus ja sisdinen tunnemyllerrys?.

> on kohtalaista nayttoa siita, etta tunteista puhuminen on
palliatiivisessa hoidossa oleville nuorille vaikeaa?>. @

> on kohtalaista nayttoa siita, etté palliatiivisessa hoidossa
olevat lapset ja nuoret tarvitsevat tukea sairauden
aiheuttamien tunteiden kasittelyssa2+. @

> on vahvaa ndyttoa siita, etta palliatiivisessa hoidossa
olevat lapset ja nuoret haluavat suojella ldheisiaan omilta
tunteiltaan tai huonoilta uutisilta?5293, €Y

» Suomalaiseen asiantuntijakokemukseen perustuen
suositustyéryhma toteaa, etté lapsi tai nuori ei valttamatta
kerro tunteistaan rehellisesti, vaan yrittaa olla reipas
suojellakseen laheisiaan.

> nayttd on epavarmaa, mutta se viittaa elamaa rajaavaa
sairautta sairastavien nuorten valttelevéan negatiivisia
ajatuksia sijaistoimintojen avulla®*. @

» Elamaa rajaavaa sairautta sairastavat nuoret yrittavat
véltella negatiivisia ajatuksiaan muun muassa lukemalla,
kuuntelemalla musiikkia tai pelaamalla tietokonepelej&a3“.

Naytonaste €Y Vahva nayttd @) Kohtalainen nayttd @ Heikko naytto @) Hyvin heikko naytto tai asiantuntijoiden konsensus
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Keskustele palliatiivisessa hoidossa tai saattohoidossa
olevan lapsen tai nuoren kanssa avoimesti,
totuudenmukaisesti ja ymmarrettavasti, silla

> on vahvaa nayttéa siita, etta palliatiivisessa hoidossa
ja saattohoidossa olevat lapset ja nuoret haluavat
totuudenmukaista ja avointa tietoa sairaudestaan ja sen
hoidosta?>3436-38 (Y

on kohtalaista nayttoa siita, etta

> palliatiivisessa hoidossa ja saattohoidossa olevat lapset ja
nuoret haluavat olla tietoisia sairautensa tilasta?3. &

> palliatiivisessa hoidossa olevat lapset ja nuoret kokevat
totuudenmukaisen tiedon sairauden ennusteesta
helpottavan kuolemaan liittyvist4 toiveista puhumista®. @

> sydpaa sairastaville nuorille on tarkeaa, etta he
saavat ymmarrettavaa tietoa sairautensa tilasta ja
hoitovalinnoista3°. @

> palliatiivisessa hoidossa ja saattohoidossa olevat lapset
ja nuoret kokevat saavansa liian vahan sairauteensa
littyvaa tietoa, mika saattaa johtaa epaluottamukseen
tiedonantajaa kohtaan3°3.

> palliatiivisessa hoidossa olevat nuoret haluavat osallistua
hoitoaan koskevaan paatéksentekoon?>. ()

Pyri siihen, etta palliatiivisessa hoidossa tai
saattohoidossa olevaa lasta hoitavat mahdollisuuksien
mukaan samat henkilot, silla

> on kohtalaista nayttoa siité, etta hoitavan henkilon
vaihtuessa usein, lasten on vaikeaa ymmartaa ja omaksua
hoitoonsa liittyvig asioita®®. &

Varmista palliatiivisessa hoidossa tai saattohoidossa
olevan lapsen tai nuoren halukkuus keskustella
sairaudestaan seka keskustelulle otolliset olosuhteet,
silla

on kohtalaista nayttoa siita, etta

> palliatiivisessa hoidossa olevat lapset ja nuoret kokevat
yksityisyyden puutteen ja ammattilaisten kiireen
keskustelun esteing®. @

> palliatiivisessa hoidossa olevat nuoret haluavat keskustella
muista kuin sairauteensa liittyvista asioista.

> palliatiivisessa hoidossa olevat lapset ja nuoret kokevat,
etta he eivat tule kuulluiksi omaa hoitoaan koskevissa
asioissa3?4°. @

Naytonaste @) Vahva naytto @ Kohtalainen naytto @ Heikko naytto @ Hyvin heikko naytto tai asiantuntijoiden konsensus
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Kohtele palliatiivisessa hoidossa tai saattohoidossa
olevaa lasta tai nuorta yksilollisesti, silla

on vahvaa nayttoa siita, etta

> palliatiivisessa hoidossa olevat lapset ja nuoret haluavat
tulla kohdelluiksi yksilin&344. Y

> palliatiivisessa hoidossa olevat lapset ja nuoret kokevat
tulevansa sairautensa vuoksi kohdelluiksi eri tavoin
terveisiin ikatovereihinsa verrattuna3®4., €y

» Suomalaiseen asiantuntijakokemukseen perustuen
suositustydryhma toteaa, etta nuoret toivovat tulevansa
kohdelluiksi muiden nuorten tavoin.

Huomioi palliatiivisessa hoidossa tai saattohoidossa
olevan lapsen tai nuoren mahdollinen hengellisyys, silla

> on vahvaa ndyttoa siita, etta palliatiivisessa hoidossa
ja saattohoidossa olevat lapset ja nuoret kokevat
hengellisyyden tarkeaksi tueksi?2>22303642 (Y

* On hyva huomioida, etta osalle lapsista ja nuorista uskonto
voi aiheuttaa ristiriitaisia tunteita®.

Huomioi palliatiivisessa hoidossa tai saattohoidossa
olevan lapsen tai nuoren oma ndakemys voinnistaan, silla

> nayttd on epavarmaa, mutta se viittaa palliatiivisessa hoi-
dossa olevien lasten ja nuorten ndkemysten omasta voin-
nistaan olevan vanhempien nakemyksia positiivisempia?”. @

Huomioi palliatiivisessa hoidossa tai saattohoidossa

olevan lapsen tai nuoren tarpeet kokonaisvaltaisesti, silla

> on vahvaa nayttoa siita, etta palliatiivisessa hoidossa olevat

lapset ja nuoret arvostavat sitd, etta heidan tarpeisiinsa
vastataan3°4°. ()

> on vahvaa nayttoa siita, etté palliatiivisessa hoidossa olevat
lapset ja nuoret etsivét tarkoitusta sairastumiselleen?32530,

> on kohtalaista nayttéa siita, etta palliatiivisessa hoidossa ja
saattohoidossa olevat lapset ja nuoret haluavat suunnitella

tulevaisuuttaan®2. @

Naytonaste @) Vahva naytto @ Kohtalainen naytto @ Heikko naytto @ Hyvin heikko naytto tai asiantuntijoiden konsensus
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Keskustele palliatiivisessa hoidossa tai saattohoidossa
olevan lapsen tai nuoren kanssa avoimesti kuolemaan
liittyvista asioista hdnen niin halutessaan, silla

> on vahvaa nayttéa siita, etta elaméaa rajaavaa sairautta
sairastavilla nuorilla on toiveita oman kuolemansa tai
elamansa loppuvaiheen suhteen343637. €Y

+ Sybpaa sairastavat nuoret pitavat tarkeana mahdollisuutta
perheen ja ystavien vierailuihin ennen kuolemaansaZ.

» Lahes puolet nuorista toivoo kuolevansa kotona®.

» Merkittava osa nuorista toivoo luonnollista kuolemaa ja
pitaa elamaa pitkittavien koneiden kayttamatta jattamista
tarkeanass.

+ Osa elamaa rajaavaa sairautta sairastavista nuorista kokee
hyvan elamén elamiseen keskittymisen tarkeampéna kuin
tulevaan kuolemaan valmistautumisen3“.

> on kohtalaista nayttoa siita, etté palliatiivisessa hoidossa ja
saattohoidossa olevat lapset ja nuoret kokevat kuolemaan
liittyvaa pelkoa3, ()

> nayttd on epavarmaa, mutta viittaa kuolemaan liittyvien
asioiden aiheuttavan ristiriitaisia tunteita elamaa rajaavaa
sairautta sairastaville lapsille ja nuorille 25. ®

Tarjoa palliatiivisessa hoidossa tai saattohoidossa olevalle
nuorelle mahdollisuus keskustella yksityisesti elaméan
loppuvaiheen suunnitelmistaan, silla

> naytto on epdvarmaa, mutta viittaa siihen, ettéd elamaa
rajaavaa sairautta sairastavat nuoret eivat valttamatta
halua puhua ryhmassa toiveistaan3. @

Naytonaste @) Vahva naytto @ Kohtalainen naytto @ Heikko naytto @ Hyvin heikko naytto tai asiantuntijoiden konsensus
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Mahdollista palliatiivisessa hoidossa tai saattohoidossa > on kohtalaista nayttoa siita, etta sairaus heikentaa
olevalle lapselle tai nuorelle kokemus itsendisyydesta, palliatiivisessa hoidossa olevien lasten ja nuorten
silla mahdollisuuksia ikatasoiseen toimintaan®43. @

> on vahvaa nayttoa siita, etta henkea uhkaavaa tai elamaa Elektroniset vélineet, kuten tablettitietokoneet, ovat

rajaavaa sairautta sairastavat lapset ja nuoret kokevat suosituin jokapaivainen leikkimisvaline*s.
olevansa toisista riippuvaisia?®354. €Y » Sopeutumista ikatovereiden joukkoon vaikeuttaa se, etta
henked uhkaavaa tai eldmaa rajaavaa sairautta sairastavat
> on kohtalaista nayttoa siita, etta henkea uhkaavaa tai lapset ja nuoret eivat aina pysty osallistumaan aiempiin
elamaa rajaavaa sairautta sairastavat lapset ja nuoret harrastuksiinsa®.

haluavat olla itsenéisia®. @
Tue palliatiivisessa hoidossa olevan lapsen tai nuoren

+ Nuorten tarve itsenaisyyteen aiheuttaa toisinaan jannitteita lilkkunnan harrastamista hénen vointinsa mukaisesti, silla
heiddn suhteessaan vanhempiinsa ja joskus nuoret voivat
olla pahoillaan vanhempiensa jatkuvasta lasn&olosta®. > naytto on epdvarmaa, mutta viittaa lilkkuntaharrastuksen
vaikuttavan palliatiivisessa hoidossa olevien lasten ja
Mahdollista palliatiivisessa hoidossa tai saattohoidossa nuorten mielesta positiivisesti heidan psykofyysiseen
olevalle lapselle tai nuorelle yksildllinen, hdnen vointinsa terveyteensa®. @

huomioon ottava arki, silla

> on vahvaa nayttoa siita, etta palliatiivisessa hoidossa ja
saattohoidossa olevat lapset ja nuoret toivovat pystyvansa
sailyttdmaan mahdollisimman normaalin ikdtasoisen
arjen24,25,29,30,43_ 0

» Suomalaiseen asiantuntijakokemukseen perustuen
suositustyéryhma toteaa, etta nuoret haluavat kokea
ikavaiheeseensa liittyvia tarkeita asioita, kuten osallistua
rippileirille tai vanhojen tansseihin.
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Mahdollista vuorovaikutus palliatiivisessa hoidossa tai
saattohoidossa olevalle lapselle tai nuorelle kasvokkain
tai teknologiaa hyddyntaen, silla

> on vahvaa nayttoéa siita, etta palliatiivisessa hoidossa
olevat lapset ja nuoret kokevat keskustelun tarkeaksi
auttamiskeinoksi244°, €y

« Palliatiivisessa hoidossa olevat lapset ja nuoret kokevat
joskus haastavaksi I6ytda ammattilaisen, jonka kanssa
keskustelusta on apua“°.

on kohtalaista nayttoa siita, etta

> palliatiivisessa hoidossa olevat lapset ja nuoret arvostavat
luottamuksellisia ihmissuhteita terveydenhuollon
ammattihenkildiden kanssa*.

> palliatiivisessa hoidossa olevat lapset ja nuoret haluavat
kokea olevansa arvostettuja®.

> mahdollisuus hyddyntéa teknologiaa vuorovaikutuksessa
on palliatiivisessa hoidossa ja saattohoidossa oleville
lapsille ja nuorille tarkeaa3+4s. @

» Teknologian kayttd osana vuorovaikutusta parantaa
nuorten mielesta hoidon laatua, tietojen jakamista ja
hoitosuunnitelmien paivittamista. Teknologian kaytto
helpottaa nuorten painetta pyytaa apua tai tukea.’*

» Sahkoisen apuvélineen avulla lapset ja nuoret viestivat
mieluiten oireistaan. Sensitiivisista asioista, kuten
elamaa yllapitavista toimenpiteista, keskustellaan
mieluiten kasvokkain. Huolimatta siita, hyédynnetaanko
vuorovaikutuksessa teknologiaa, palliatiivisessa
hoidossa olevat lapset ja nuoret odottavat yksilollista
|ahestymistapaa.*

Mahdollista palliatiivisen hoidon tai saattohoidon aikana
lapselle tai nuorelle perheenjasenten lasnaolo, silla

on kohtalaista nayttoa siita, etta

> palliatiivisessa hoidossa olevat nuoret kokevat yhteyden
perheeseensa merkityksellisena®.

« Yrittdessaan selviytya sairauden kanssa nuoret kuvaavat
hakevansa perheenjaseniltaan laheisyytta ja lohtua?.

> henkea uhkaavaa tai elamaa rajaavaa sairautta sairastavat
lapset ja nuoret arvostavat perheenjasenten luomaa
positiivista ilmapiiria.

> palliatiivisessa hoidossa oleville lapsille ja nuorille on
merKkityksellista ja iloa tuottavaa olla osa perheen aktiivista
toimintaa®. @

> palliatiivisessa hoidossa olevat lapset ja nuoret kokevat
ikdvaa ollessaan erossa perheenjisenistaan3?35,

Naytonaste @) Vahva naytto @ Kohtalainen naytto @ Heikko naytto @ Hyvin heikko naytto tai asiantuntijoiden konsensus
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> nayttd on epavarmaa, mutta se viittaa siihen, etta
palliatiivisessa hoidossa olevat lapset ja nuoret haluavat
tietoa sairaudestaan vanhemmiltaan tai vanhempien
olevan lasna terveydenhuollon ammattilaisten antaessa
tietoax. @

Tue palliatiivisessa hoidossa tai saattohoidossa olevaa
lasta tai nuorta ikatasoisten sosiaalisten suhteiden
ylldpitamisessa, silla

> on vahvaa nayttoa siitd, etta elamaa rajaavaa sairaus
kaventaa lasten ja nuorten sosiaalista ymparist6a2429:30,

A]

+ Sairauden aiheuttamat ulkonadén muutokset ovat
palliatiivisessa hoidossa oleville lapsille ja nuorille
vaikeita kasitell&d, koska kehonkuva on heille tarke&°.

« Palliatiivisessa hoidossa tai saattohoidossa olevat lapset
ja nuoret voivat kokea kiusaamista®.

on kohtalaista nayttoa siita, etta

> palliatiivisessa hoidossa ja saattohoidossa olevat lapset
ja nuoret ikavoivat ystaviaan203°, @

> palliatiivisessa hoidossa olevat lapset ja nuoret haluavat
sailyttaa yhteyden ystaviinsa322, @
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> henkeé uhkaavan tai elamaa rajaavan sairauden
diagnoosin saaneet nuoret etsivat lohtua
ikatovereiltaan®. @
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Suosituksen kayttoonotto

Tama hoitosuositus kuvaa palliatiivista hoitoa ja saatto-
hoitoa lasten ja nuorten nakdkulmista. Hoitosuosituksen
kayttéonotto mahdollistaa hoitokaytanteiden yhtenaista-
misen seka tukee terveydenhuollon ammattilaisten kykya
lisata palliatiivisessa hoidossa tai saattohoidossa olevien
lasten ja nuorten osallisuutta oman hoitonsa suunnitteluun
ja toteutukseen, vahvistaen ndin seka potilaan hyvinvointia
etta tuotetun hoidon laatua. Hoitosuositusta voidaan kayt-
taa seka terveydenhuollon ammattilaisten etta palliatiivi-
sessa hoidossa ja saattohoidossa olevien lasten, nuorten
ja perheiden tietoisuuden lisdamiseksi. Hoitosuosituksen
sisaltdéalueita on mahdollista huomioida lisdksi kolmannen
sektorin palveluissa, ja sita kautta yhdenmukaistaa lasten
ja nuorten palliatiivisen hoidon ja saattohoidon periaatteita
seka kaytantoja paikallisesti seka valtakunnallisesti.

Hoitosuosituksen kayttoonotto edellyttaa lasten ja nuorten
palliatiivista hoitoa tai saattohoitoa tarjoavien organisaa-
tioiden sitoutumista kaikilla johtamisen ja tyontekijoiden
tasoilla. Sitoutumisen vahvistamiseksi ja hoitosuosituksen
kayttoonoton tueksi tulisi palliatiivisessa hoidossa ja saat-
tohoidossa olevien lasten ja nuorten kanssa tydskenteleville

ammattilaisille tarjota koulutusta hoitosuosituksen sisalldista.
Hoitosuositus mahdollistaa myds yksikdiden toimintata-
pojen kehittamisen, jolloin niiden sisalto integroituu osaksi
paivittaista tyota. Hoitosuosituksen kayttéonotto edellyttaa
tiivista yhteistyota eri ammattiryhmien valilla.

Hoitosuosituksen kayttoonotto edellyttaa tietoisuutta sen
sisalloista yhteiskunnan eri tasoilla. Taman tueksi hoitosuo-
situsta tulisi esitelld eri organisaatioissa, ammattiryhmien
opintopaivilla seka kansallisissa ja kansainvalisissa konfe-
rensseissa. Kokeneemmat terveydenhuollon ammattilaiset
voivat kdyttaa hoitosuositusta perehdytyksen valineena.
Tama voisi auttaa vahvistamaan kaytantojen omaksumista
ja varmistaa suosituksen tulevan osaksi jokapaivaista tyota.
Hoitosuositusta on mahdollista kayttaa organisaatioissa
toimintamallien ja prosessien kehittamisessa. Uudet toi-
mintamallit, jotka pohjautuvat tdhan suositukseen, voivat
sisaltaa suositukseen perustuen vaiheittaisia ohjeita tai
tarkistuslistoja, jotka helpottavat suosituksen soveltamista
kaytannossa. Hoitosuositus on kokonaisuudessaan ladattavissa
Hoitotyon tutkimussaation verkkosivuilta ja Terveysportin
Hoitotyon tietokannasta.
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Tyoryhman kokoonpano

Anja Terkamo-Moisio Hanna Hannila
sh, TtT, dosentti (Hoitotiede), AmO, yliopistonlehtori, sh, TtM, projektisuunnittelija, Kehittamisen palvelualue,
Helsingin yliopisto, Lagketieteellinen tiedekunta, sahkoiset palvelut- ja digi, Pohjois-Pohjanmaan

Kansanterveystieteen osasto hyvinvointialue

Hanna tyoskentelee projektisuunnittelijana vastaten
sote-ammattilaisten digiosaamisen kehittamisesta

Anja tyoskentelee yliopistonlehtorina Helsingin
yliopistossa, Terveydenhuollon kehittamisen

maisteriohjelmassa. Hanella on usean vuoden kliininen hyvinvointialueella. Tata edeltavasti hanelld on 17 vuoden
tybkokemus terveydenhuollon eri konteksteissa. kliininen kokemus lasten ja nuorten tehohoitotyosta
Anja on tutkinut eldméan loppuvaiheeseen liittyvia, seka kokemusta vaikeasti kehitysvammaisten lasten
erityisesti eettisia teemoja yli kymmenen vuoden ajan hoitotyosta hoitoyksikosta, jossa hoidetaan muun

osana Haavoittuvien ryhmien eettinen kohtaaminen muassa palliatiivisessa hoidossa olevia lapsia ja nuoria.

terveydenhuollossa -tutkimuslinjaansa. Han on ollut
laatimassa “Akillisesti kuolleen henkilon laheisten
tukeminen”-hoitosuositusta. Anja on ollut Suomalaisen
Kuolemantutkimuksen Seuran jasen vuodesta 2014,
seuran puheenjohtajana han toimi vuosina 2016-2018
ja hallituksen jasenend eri rooleissa 2018-2021.

VARAPUHEENJOHTAJA

Anu Viitala
sh, TtT, tutkimuspaallikko, Tutkimuspalvelut, Tampereen
yliopistollinen sairaala, Pirkanmaan hyvinvointialue

Minna Peake
sh (YAMK), AmO, asiantuntijahoitaja (palliatiivinen
hoitoty®), Palliatiivinen keskus, Siun sote

Minna toimii palliatiivisen hoidon asiantuntijahoitajana
Siun soten palliatiivisessa keskuksessa ja hanen
tyénkuvaansa kuuluu kliinisen potilastyon liséksi
palliatiivisen hoidon koulutus, ohjaus ja kehittaminen koko
maakunnan alueella. Han on toiminut sairaanhoitajana
yli 30 vuotta ja tehnyt erilaisia sairaanhoitajan tehtavia
Suomen lisaksi Isossa-Britanniassa ja Uudessa-
Seelannissa. Minna on ollut vuonna 2015 perustamassa
Pohjois-Karjalan palliatiivista yksikkoa, jonka toiminta
laajentui 2018 palliatiiviseksi keskukseksi. Oman

tyonsa ohella han on toiminut STM:n asettamassa

Anu tyoskentelee tutkimuspaallikkona Pirkanmaan
hyvinvointialueen tutkimuspalveluissa. Hanella on yli 20
vuoden kliininen kokemus palliatiivisesta hoitotyosta

ja viimeiset kolme vuotta han on osallistunut STM:n

rahoittamaan palliatiivisen hoidon kehittamishankkeeseen elaman loppuvaineen hoitoa, itsemaaraamisoikeutta,
(FinPall). Han on ollut perustamassa Tays palliatiivisen saattohoitoa ja eutanasiaa koskevan lainsaadantotarpeen

yksikon konsultaatiotiimin toimintaa, seka kouluttanut asiantuntijatybryhmassa 2018-2021, STM:n palliatiivisen
jaluennoinut aiheesta alueellisissa ja kansallisissa howdgr_] tilaa S_uomes__sa Ja__h0|do_n Ia__atuknteerelta .
koulutuksissa ja konferensseissa. Anu on toiminut Suomen pohtivissa asiantuntijatyoryhmissa 2018-2019 seka

Syopasairaanhoitajat ry:n hallituksen jasenena 2010-2016 ja toiminut FinPall-hankkeessa 2022-2023. Pyydettaessa
puheenjohtajana 2017-2024. han on toiminut myos Eduskunnan Oikeusasiamiehen

ulkopuolisena asiantuntijana vuodesta 2019 alkaen.
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Tyoryhman kokoonpano

JASENET

Maija Raatikainen

sh, TtM-opiskelija, Lasten ja nuorten osasto,
Kuopion yliopistollinen sairaala, Pohjois-Savon
hyvinvointialue

Maija on tyoskennellyt yli 20 vuotta sairaanhoitajana
Kuopion yliopistollisen sairaalan Lasten ja nuorten
osastolla. Osastotyon liséksi han on osallistunut
lasten ja nuorten kotisaattohoitoon, ollut
perustamassa lasten palliatiivista poliklinikkaa
KYS:ssa seka osallistunut kehittamistyohon FinPall-
hankkeessa.

Aino Rantamaki
katilo (YAMK), HTT, tutkijatohtori, Vaasan
yliopisto, Johtamisen yksikko, Sosiaali- ja
terveyshallintotiede

Aino tyoskentelee tutkijatohtorina Vaasan yliopiston
Sosiaali- ja terveyshallintotieteen oppiaineessa.

Han tutkii muun muassa informaatioresilienssia,
vaikuttavuuden johtamista seka moniammatillista
yhteistyota. Tata edeltavasti hanella on yli 15 vuoden
kliininen kokemus kehitysvammaisten lasten ja
nuorten hoitotyosta yksikossa, jossa hoidetaan
muun muassa palliatiivisessa hoidossa olevia lapsia

Ja nuoria.

ASIANTUNTIJAT

Saija Vilkkinen

sh (YAMK), TtM-opiskelija, Lasten ja nuorten
hematologinen osasto, Lasten palliatiivinen poliklinikka,
Turun yliopistollinen keskussairaala, Varsinais-Suomen
hyvinvointialue

Saija on tyoskennellyt kymmenen vuotta Tyks:n lasten ja
nuorten hematologisella osastolla sairaanhoitajana. Vuonna
2021 han valmistui ylemmasta ammattikorkeakoulusta
palliatiivisen hoidon kliiniseksi asiantuntijaksi. Han on ollut
mukana perustamassa lasten palliatiivista poliklinikkaa Tyks
Lastenklinikalle ja toimii siella tyoparina laakarin kanssa
osastotydn ohessa.

Nina Vanni
sh, TtM, vaitoskirjatutkija, hoitotyon kliininen asiantuntija,
Pirkanmaan hyvinvointialue

Nina tyoskentelee hoitotyon kliinisena asiantuntijana

Pirkanmaan hyvinvointialueella lastentautien vastuualueella.

Hanella on yli 20 vuoden kliininen tyokokemus
vastasyntyneiden tehohoidosta. Viimeiset seitseman vuotta
han on toiminut lastentautien vastuualueella nayttoon
perustuvan toiminnan kehittajana.

Asiantuntijat ovat lukeneet ja kommentoineet suositusluonnosta ja
suositusta on muokattu palautteiden perusteella.

Elisabet Hallikainen, psykososiaalisen tuen asiantuntija, Sylva ry
Hanna Havéla, sh, TtM, johtaja, Syopapotilaiden Hoitokotisaatio, Pirkanmaan
Hoitokoti
Krista Koivula, PsT, psykologi, KYS, Pohjois-Savon hyvinvointialue

Sari Valli, sosiaalityontekija, YTM, Pohjois-Savon hyvinvointialue
Kokemusasiantuntijana toimi yksi lapsensa saattohoitovaiheen kokenut
henkild
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