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Taméa opas on kirjoitettu sinulle, joka kuljet
kehitysvammaisen lapsesi rinnalla hdnen
elamansd viimeisessd vaiheessa. Tarkoitus on
tarjota tietoa, tukea ja kdytdnnon neuvoja -
niin, ettd et olisi yksin.

Lapset sen kertovat - taidendyttely
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Mita saattohoito on?

Saattohoito on elamé&n loppuvaiheen
kokonaisvaltaista hoitoa, jonka tavoitteena on
lievittdd lapsen fyysistd, psyykkistd ja sosiaalista
karsimystd. Hoito keskittyy elamédnlaadun
turvaamiseen viimeisten pdivien tai viikkojen
aikana. Hyvéd saattohoito sisdltda toiveiden
kunnioittamisen, tehokkaan oireiden hallinnan,
kuolemaan valmistamisen sekd laheisten
tukemisen.

Lapsen saattohoidossa korostuu mahdollisuus elda
mahdollisimman normaalia eldamé&dd myoés elamén
loppuvaiheessa. Hoitotoimenpiteiden ei tulisi
rajoittaa lapsen arkea enempdd kuin on
valttaméatoénta, jotta hdnen hyvinvointinsa ja
elamédnlaatunsa voidaan turvata myo6s kuoleman
lahestyessa.

Saattohoitopddtods

Saattohoitovaiheeseen siirtyminen on
ladketieteellinen paatds, jonka tekee lapsen hyvin
tunteva ladkdri yhteisymmaéarryksessd lapsen ja hdanen
huoltajansa kanssa.

Paatos tehdéddn sairauden edetessa, kun parantavaa
hoitoa ei ole ja kuolema on vaistdmattd lahentymaéssa.

Oikea hetki siirtyd saattohoitoon on yksil6éllinen ja
vaikeasti yleisesti médédriteltavissa.



Ennakoiva
hoitosuunnitelma

Ennakoiva hoitosuunnitelma auttaa valmistautumaan
tilanteisiin, joissa lapsen vointi voi heikenty4.
Suunnitelma on tiarked laatia varhain, silld se tukee
sekd lasta ettd ldheisid. Suunnitelma tarjoaa ldheisille
selkeyttd ja turvaa, kun tiedetddan miten eri tilanteissa
toimitaan ja mitkd hoidon tavoitteet ovat.

Ennakoivaan hoitosuunnitelmaan kirjataan yhdessa
kaydyt keskustelut sairauden vaiheesta, kdytettdvista
hoitomenetelmistd ja niiden tavoitteista, seka
maddritelldadan hoitolinjaukset, hoidon rajaukset seka
taho, joka vastaa hoidosta.

Keskeistd on, ettd suunnitelmassa huomioidaan lapsen
omat toiveet ja ndkemykset.



Oireenmukainen hoito

Oireenmukaisen hoidon tavoitteena on vahvistaa ja tukea
lapsen elamadnlaatua sekd kokonaisvaltaista
hyvinvointia. Hoito keskittyy oireiden lievittdmiseen ja
siihen, ettd lapsi voi eldd mahdollisimman
tdysipainoista eldmédéd aina kuolemaan saakka.

Paatds siirtyd oireenmukaiseen hoitoon tehddédn
tilanteessa, jossa parantavien hoitojen mahdollisuudet
on tarkoin arvioitu ja paadytty keskittymé&&4n niihin
keinoihin, jotka parhaiten tukevat lapsen jdljelld olevan
elamédn hyvaa laatua.

Oireenmukainen hoito ei tarkoita hoidon lopettamista,
vaan sen uudelleen suuntaamista niin, ettd oireiden
lievittaminen on keskiossd. Tavoitteena on turvata
lapselle mahdollisimman rauhallinen ja kivuton olo
sekd tukea hyvinvointia eldmé&n loppuvaiheessa.




Neurologiset oireet

Levottomuuden ja sekavuuden hoidossa tavoitteena on
rauhoittaa tilanne ja tunnistaa oireen taustatekijat.

Syitd voi olla esimerkiksi fyysiset tekijat, kuten kipu,
virtsa- tai suolentoiminnan ongelmat, infektio,
elintoimintojen heikentyminen tai psyykkiset tekijat, kuten
ahdistus ja stressi. Hoidossa ensisijaista on lddkkeettomat
keinot.

Kouristukset ovat harvinaisia saattohoidon aikana, mutta
riskid voi lisdatd esimerkiksi elektrolyyttihdiriot.
Kotisaattohoidossa on tdrkedd varautua mahdollisiin
kouristuksiin pitamaé&dlléd ensiapulddkitys helposti saatavilla
ja huolehtia sen oikeaoppisesta kdayttamisesta.

Alle on koottuna vinkkeja siitd, miten tukea lapsen "
levottomuuden tai sekavuuden hoitoa ladkkeettomin ’
menetelmin,

Turvallinen,
rauhallinen Turvallisten
ja valvottu ja tuttujen
ympdristo ihmisten
lasnidolo
Rauhallinen Orientaatiokeinot
ja selked (kertominen mika
vuorovaikutus

pdiva on tai kuka
lapsen kanssa on
lasni)



Psyykkiset oireet ja
psykososiaalinen tuki

Lapset kdsittelevat kuolemaan liittyvia kysymyksia jo
varhaisessa idssd ja heiddn kédsityksensd kuolemasta
muotoutuu kehitysvaiheen mukaisesti.

Kuolemasta tulisi puhua lapselle konkreettisesti hanen
kehitystasonsa mukaan. Lapsen kysymyksiin tulee
vastata selkedsti ja rehellisesti. Keskustelussa on hyva
kayttdd sanaa kuolema kiertoilmaisujen, kuten nukkua
pois, sijaan. Suora ilmaisu vahentdd vddrinymmarryksia
ja ehkdisee turhaa pelkoa esimerkiksi nukkumista
kohtaan.

Ruoansulatuskanavan oireet

Pahoinvointi on yksi merkittavimmistd elaméanlaatua
heikentdvistad oireista, joka voi johtua monista erillisista
tai samanaikaisista tekijoistd, kuten kivusta,
infektiosta, elektrolyyttihdiridistd, vatsalaukun
drsytyksestd tai ahdistuneisuudesta.

Pahoinvointia voi lievittdad selvittamédlla ja hoitamalla
sen perimmaistd syytd ja tarvittaessa hyédyntamalla
pahoinvointilaakitysta.

Ummetuksella tarkoitetaan harventunutta ulostamista,
alle kolme kertaa viikossa, jolloin uloste on kovaa,
ulostaminen on vaikeutunut ja maha-suolikanavan
lapimenoaika on yli 5 vuorokautta. Opioidien aiheuttama
ummetus on erotettava toiminnallisesta ummetuksesta.
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Hengitysoireet

Hengenahdistus on merkittdva eldamédnlaatuun vaikuttava
oire saattohoidon loppuvaiheessa. Kyseessd on yksil6llinen
kokemus, eikd sen voimakkuutta aina voi arvioida pelkdn
ulkoisen tarkastelun perusteella. Lapsen joka ei kykene
ilmaisemaan itseddn sanallisesti, tulee hengenahdistusta
arvioida tarkasti havainnoimalla esimerkiksi hengitystapaa,
hengitystaajuutta ja mahdollisesti hengenahdistusta
pahentavia tekijoita.

Hengenahdistuksen taustalla voi olla useita eri syita, seka
fyysisid ettd psyykkisia ja oireen ilmenemiseen voi vaikuttaa
samanaikaisesti useita tekijoita.

Hengenahdistusta voi lievittad ladkkeettomin keinoin, kuten
asento- ja rentoutushoidolla, raikkaalla ilmavirralla tai
viilentdvalld tuulettimella. Myo6s psyykkinen tuki voi
helpottaa oloa. Lisdhappi voi olla tarpeen, jos esiintyy
hapenpuutetta, mutta normaalissa hapetuksessa usein riittda
raitis ilmavirta.

Yleisoireet

Kuoleman ldhestyessd elimiston toiminta heikkenee ja
ravinnon vastaanottaminen vihenee luonnollisesti.
Ruokahalu ja kiinnostus ravintoa kohtaan saattaa hiipua.
Tehostettu ravitseminen, kuten letku- tai suonensisdinen
ravitsemus ei paranna ennustetta, lisdd eldmdédnlaatua tai
lievitd oireita. Ruokaa ja juomaa voi kuitenkin tarjota
normaalisti kuolemaan saakka, jos lapsi haluaa ja pystyy
syémaan. Lapsen toiveet ja mieltymykset kannattaa
huomioida ja ruokailua voidaan tukea esimerkiksi
lempiruoilla.

Viimeisind elinvuorokausina vidsymys lisdantyy ja lapsi on
usein vihemmaéian vuorovaikutuksessa lidheisten kanssa.
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Miten tukea lapsen
kivun hoitoa?

Kivun turvallinen hoito edellyttdd jarjestelmallista
arviointia, jotta hoito voidaan toteuttaa turvallisesti.
Kipulddkkeiden lisdksi ldadkkeettomadt hoitomenetelmaét
tukevat lapsen kokonaisvaltaista kivunhoitoa.

Alle on koottuna vinkkeja siitd, miten tukea lapsen
kivunhoito lddkkeettémin menetelmin. @

Mieli
musiikin Omat tutut
Siinndllinen kuuntelu tavarat;
oireiden esimerkiksi
kartoittaminen oma peitto
Rauhoittava Mahdollisuus
kosketus keskustella
mielta
: painavista
Tlifva{h?en asioista
dsniolo
Asentohoito
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Vuorovaikutuksen
tukeminen lapsen
omilla keinoilla

Liheisen lasndololla on
tdrked merkitys lapsen
viestien ja tarpeiden
tulkinnassa, erityisesti
silloin, kun lapsi ei itse
Vuorovaikutus sdilyy pysty niitd ilmaisemaan.
loppuun asti - se voi
muuttaa muotoaan,
mutta ei katoa. Jokaisella on oikeus tulla
kuuluksi ja ymmarretyksi
omista ldhtékohdistaan.
Kommunikoinnissa on
tarkeda kiinnittaa
huomiota puhetta
korvaavien tai tukevien
kommunikaatiotapojen
kayttoon,

Kommunikointi ei rajoitu
pelkdastddn sanoihin, vaan
ilmenee monin eri tavoin,
kuten katseessa, eleissé,
ilmeissa, kosketuksessa ja

teoissa. L .
Pidd mukana lapsen omia

kommunikaatiokeinoja,
kuten kuvakortteja tai
.~ teknologisia apuvdlineitd,
',@j\otka auttavat lasta
‘Ztulemaan ymmarretyksi.

Kuolemasta tulisi keskustella konkreettisesti lapsen
kehitystason mukaisesti. Jos lapsi esittdd kysymyksid
kuolemasta, niihin tulee vastata selkedsti. Keskustelussa
suositellaan kdytettdvdn sanaa kuolema sen sijaan, ettd
kaytettdisiin kiertoilmaisuja, kuten nukkua pois. Suora
ilmaisu vahentdd vadarinymmadérryksid ja ehkdisee turhaa
pelkoa esimerkiksi nukkumista kohtaan.
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Yhdenvertaisuus

Kehitysvammainen lapsi on
ennen kaikkea lapsi, jolla on
samat oikeudet hyvdan hoitoon,
kivuttomuuteen ja arvokkuuteen
kuin kaikilla muillakin.

Hoidon tulee vastata lapsen omia tarpeita ja toiveita, myos
silloin kun hédn ei kommunikoi sanallisesti. Lapsen
mieltymyksid ja tunteita ei pida sivuuttaa, vaikka han ei
pystyisi ilmaisemaan niitad selkedsti. Kehitysvammaisella
lapsella on oma ainutlaatuinen elamédnséd, kiinnostuksen
kohteensa sekd kyky tuntea iloa, kipua ja surua - aivan
kuten kenelld tahansa.

Lapsen mielipide tulee ottaa huomioon pddtdksenteossa
aina, kun se on hdnen kehitystasonsa ja ymmarryksensé
mukaan mahdollista.
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Hoitopddtdsten
haasteet

Kehitysvammaisen lapsen toiveiden ja paatdsten
ymmaéartaminen voi olla haastavaa, silla yhtd kaikille
sopivaa menetelmdd padtoksenteon tukemiseen ei
ole, minkd vuoksi 1i4heisen rooli korostuu. Liheiset
tuntevat lapsen usein parhaiten ja voi huomata
pienidkin merkkejd siitd, mitd lapsi mahdollisesti
toivoo tai tarvitsee silloin, kun lapsi ei voi ilmaista
sitd sanoin. Jokainen ihminen ilmaisee
mieltymyksiddn joko sanallisesti tai kayttaytymisen
kautta ja laheinen voi auttaa ndiden viestien
tulkinnassa. Paatdéksentekotilanne voi kuitenkin olla
tunteita herattava, mika voi tehdd omien ajatusten ja
lapsen toiveiden erottamisesta ajoittain vaikeaa.

Monet kehitysvammaiset lapset ovat eldméansé
aikana selviytyneet tilanteista, joiden on ajateltu
olevan hengenvaarallisia. Tdllaiset kokemukset
muokkaavat luonnollisesti kdsitystd uuden vaikean
tilanteen vakavuudesta. Toivo ja
selviytymiskokemukset ovat luonnollinen osa
ajattelua. Samalla ndméd kokemukset voivat tehda
lahestyvan kuoleman tunnistamisesta haastavaa ja
lisatd epdvarmuutta hoitopddtoksiin.
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Oma jaksaminen ja tuki

Omasta jaksamisesta
huolehtiminen ei ole
itsekdstd, vaan antaa
voimia olla lasna
rakkaallesi.

Oman jaksamisen huomioiminen on merkityksellista niin
saattohoidon aikana kuin lapsen kuoleman jadlkeenkin.
Hyvinvoinnista huolehtiminen voi tukea selvitymista
vaikeassa eldmdédntilanteessa ja auttaa 16ytdamadan
voimavaroja surun keskelli,

Kuolemasta keskusteleminen voi tuntua vaikealta, mutta
avoimuus voi helpottaa sekd lasta ettd ladheisid. Joskus
ihminen suojaa itseddn vaikeilta asioilta, eikd ole valmis
puhumaan niistd - tdlldin on tdrkedd antaa aikaa ja
hyvdksyd erilaiset tavat kasitelld tunteita.

Saatavilla on erilaisia tukimuotoja, jotka voivat helpottaa
surun ja menetyksen kasittelyd. Ammattilaiset, kuten
psvkiatriset sairaanhoitajat tai sosiaalitydntekijat seka
vertaistukiryhmédt tarjoavat mahdollisuuden keskustella
ja saada tukea silloin, kun sitd tarvitsee.

Tukea on hyvd hakea ja vastaanottaa omaan tahtiin - apua
on tarjolla niin pitkdaan kuin sille on tarvetta.
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Oma jaksaminen ja tuki

Omasta jaksamisesta huolehtiminen muodostuu
usein pienistd, mutta merkityksellisistd asioista,
jotka tukevat fyysistd ja psyykkistd hyvinvointia.

Alle on koottu kdytannon vinkkejd, miten omasta
hyvinvoinnista voi huolehtia. @

Sdanndllinen
ja
monipuolinen
ruokailu

Arjen
rutiineista
kiinni
pitaminen
(paivarytmi)

Ulkoilu
tai muu
mielekias
liikunta

Hoitovastuun
jakaminen

Toivottomuuden
keskelld toivon
loytaminen pienista
hyvistd asioista
esimerkiksi lapsen
kivuton pdiva tai
kiireeton
yhdessdolon hetki

Tuen ja avun
vastaanottaminen
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ILaheisen
muistiinpanot
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Kiitos, ettd olet ollut tukena lapsellesi ja lukenut tdman oppaan.
Hoivasi, kuuntelusi ja lasndolosi merkitsevdt paljon ja tuovat
lohtua vaikeina hetkind. On taysin luonnollista, ettd koet
monenlaisia tunteita - surua, huolta, pelkoa, mutta myds
rakkautta ja kiitollisuutta. Jokainen hetki, jolloin olet ld4sna tai
osoitat myo6tatuntoa, on merkityksellinen. Muista, ettd apua ja
tukea on aina saatavilla ja on tdrkedd huolehtia myds omista
voimavaroistasi.

Toivomme sinulle lempeyttd ja voimia tdmédn ajan keskella.

Mira Nurminen
Janina Kauhanen
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