Merkityksellista ja hyvaa elamaa - lasten palliatiivinen hoito

Palliatiivisella hoidolla tarkoitetaan laadukasta, elamanlaatua parantavaa hoitoa lap-
selle ja koko perheelle silloin, kun lapsella tai nuorella todetaan parantumaton, elinajan
odotetta lyhentava tai eldmaa uhkaava sairaus. Saattohoito on merkityksellinen osa pal-
liatiivista hoitoa ajoittuen ennakoidun kuoleman ajankohdan valittoméaan laheisyyteen
(paivia tai viikkoja ennen). Palliatiivinen hoito jatkuu diagnoosihetkesta lapi lapsen ela-
man ja voi kestaa kuukausista jopa useisiin vuosiin. Palliatiivisen hoidon tavoitteena on
aktiivisesti ja kokonaisvaltaisesti ennaltaehkaista ja hoitaa kipua sekd muita oireita fyy-
siselld, psyykkisella, hengellisella ja sosiaalisella tasolla. Lasten palliatiivinen hoito on
moniammatillista yhteistyota seka vaativaa, erityista hoitotyota, jossa tarkeda on huo-
mioida myds perheitad kohtaavien ammattilaisten riittdva koulutus, tunnetaidot seka hy-
vinvointi (mm. tydnohjaus, tydterveyshuolto seka tydyhteison tuki).

Lapsen vakava sairaus vaikuttaa vahvasti koko perheeseen, mutta myds niihin yhteisaoi-
hin, joiden jasen lapsi perheineen on. Eldmanvaihe on monella tapaa kuormittava ja voi
herattaa moninaisia tunteita, kuten hAmmennysta, vihaa, pettymysta, voimakasta surua
ja ulkopuolisuuden tunnetta. Usein vanhemmat sanoittavat sairauden toteamisen het-
kella kokemustaan, ettei elama ole enaa omissa kasissa. Elama muuttuu vaistamatta,
eikd palaa samanlaisena ennalleen. Uudenlainen epavarmuus on lasna perheen muut-
tuneessa arjessa. Sairaus voi myos lahentaa perheenjasenia keskenaan, tarjota enem-
man aikaa yhdessa oloon ja mahdollisuuksia perheelle tarkeiden asioiden seka ihmisten
aarelle pysahtymiseen.

Lapsen suhtautumiseen omaan sairastumiseensa vaikuttavat monet asiat, kuten lapsen
ika, kehitysvaihe, persoonallisuus, perheen elamantilanne ja kulttuuri, l&hipiirin tuki
seka sairauden luonne ja hoidon vaihe. Myds lapsi kokee ikdtasonsa mukaisesti moni-
naisia tunteita, kuten esimerkiksi pelkoa, ahdistusta, hammennysta ja pettymysta. Lap-
sella on oikeus luotettavaan ja ymmarrettavaan tietoon omasta sairaudestaan, sen hoi-
doista ja ennusteesta sopivasti tietoa palastellen. Lapselle tulee myds vastata niihin ky-
symyksiin, joita han voi kuolemasta esittad. Usein lapset kokeilevat, kenen kanssa on
lupa kuolemasta puhua.

Lapsen sairaudella on voimakas vaikutus myds sisarusten ja isovanhempien elamaan.
Vanhemmat ovat vahemmin lasna sisarusten arjessa ja mahdollisuus vanhempien huo-
mioon muuttuu. Sisarukset voivat kokea ulkopuolisuutta, turvallisuuden tunteen jarkky-
mista ja myos syyllisyytta sisaruksen sairastumisesta. Sisarusten huomioiminen osana
perhetta on ensiarvoisen tarkedad mahdollisimman hyvan elamanlaadun turvaamiseksi
muuttuneessakin arjessa. Isovanhemmat sanoittavat usein kaksinkertaista surukoke-
mustaan; surua lapsenlapsestaan, mutta surua myos oman lapsensa tilanteesta. Kun-
nioittaaksemme monimuotoisia perheita, on tarkeaa kysya perheelta itseltaan, kuka hei-
dan perheeseensa kuuluu. Myds yli biologisten linjojen.



Lapsen ennakoitavissa oleva kuolema antaa lapselle itselleen sekd hanen laheisilleen
aikaa ja mahdollisuuden sopeutua sairauden tuomiin muutoksiin seka lahestyvaan kuo-
lemaan (vrt. akkikuolema). On aikaa niille tunteille, joiden aika juuri nyt on, mahdollisuus
muistojen tallentamiseen seka saattohoidossa jaahyvaisten jattamiselle. Perheen si-
saista vuorovaikutusta tulee tukea ja tarjota mahdollisuus keskustelutukeen saannolli-
sesti my6s ammattilaisten kanssa, kaikki perheenjasenet huomioiden. Perheen kanssa
on syyta puhua etukateen siita, mita kuoleman hetkella tapahtuu ja miten toimia kuole-
man laheisyydessa. Tama lieventaa pelkoja ja ehkaisee turhia toimenpiteita. Lapsen
kuolema on perheen intiimi hetki. Perheenjasenten hyvasteille ja rituaaleille taytyy antaa
aikaa. Henkildkunnan toiminta jad omaisten mieliin, ja rauhallisella, empaattisella suh-
tautumisella kunnioitetaan perhetta ainutkertaisessa elamantilanteessaan. Myo6s ”hoi-
tajan kyynelille” on lupa lapsen kuoleman todellisuudessa. Se antaa perheelle kokemuk-
sen siita, etta lapseni eldma on ollut myos henkilokunnalle merkityksellinen. Sanoitetut
kokemukset omaa lasta hoitaneen tiimin kanssa lisaavat yhteistd ymmarrysta ja tukevat
perhetta surussa. Kohtaamisille tulee antaa mahdollisuus myo6s lapsen kuoleman jal-
keen.

Keskeista on, etté lapsi tulee ndhdyksi, kuulluksi ja kohdatuksi omanaitsenaan, eikd vain
sairautensa kautta. Osallisuuden kokemus hoitoa koskevassa paatoksenteossa vahvis-
taa lapsen ja perheen toimijuutta seka itsemaardamisoikeuden toteutumista. Lapsella
tulee olla mahdollisuus olla lapsi sekéd osa yhteisddan (paivakodissa, koulussa, kaveri-
suhteissa) niin kauan, kuin se mahdollista on. Ennakoivan hoitosuunnitelman (ACP) var-
hainen kayttoonotto tekee nakyvaksi lapsen ja perheen toiveita ja tarpeita, turvaten tie-
donkulkua kaikkien hoitoon osallistuvien valilla.

Myds lahella lapsen kuolemaa, on lupa puhua, tuntea ja luottaa — lupa lapsuuteen ja
koko sen tunnekirjoon. Tuettuna ja kannateltuna on mahdollista elda hyvaa ja merkityk-
sellistd eldmaa ja keskittya niihin tunteisiin, joiden aika nyt on. Realistisen toivon mah-
dollisuus seka sopeutumisen monimuotoinen tuki saattavat perhetta kohti tulevaa. Ver-
taistuella on erityinen paikka merkityksellisend osana psykososiaalisen tuen muotoja.
Jotta kukaan ei jaisi ainutkertaisessa elaméantilanteessaan yksin!
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