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Tiivistelma

Suositus perinataalisesta palliatiivisesta hoidosta ja saattohoidosta koskee koordinoitua
hoitokokonaisuutta, joka kattaa seka raskauden aikaisen etta synnytyksen jalkeisen hoidon. Suositus
on tarkoitettu tilanteisiin, joissa sikiolla tai vastasyntyneelld on henkea uhkaava tai elamaa
merkittavasti rajoittava sairaus tai tila, johon ei ole parantavaa hoitoa. Sikioperusteiset
raskaudenkeskeytykset on rajattu suosituksen ulkopuolelle, mutta suositusta voidaan soveltuvin osin
hyddyntaa myds naissa tilanteissa.

Palliatiivisen hoidon tavoite on paras mahdollinen elamanlaatu vastasyntyneelle ja perheelle. Tama
kasittaa karsimyksen lievittdmisen, perheen kokonaisvaltaisen tukemisen ja vastasyntyneen hyvan
oireenmukaisen hoidon, jonka tiedetaan vahentavan myds vanhempien ahdistusta.

Palliatiivinen vaihe voi kestaa paivista tai viikoista jopa vuosiin. Saattohoito on palliatiivisen hoidon
loppuvaihe, ja se ajoittuu oletetun kuoleman valittomaan laheisyyteen. Saattohoitovaiheessa
lopetetaan kaikki ne ldakitykset ja hoidot, joista potilas ei enda hyoddy. Saattohoitopaatds sisaltda aina
myos ei elvyteta -paatoksen (DNR = do not resuscitate).

Moniammatillisen palliatiivisen hoidon piiriin ohjaaminen voi tapahtua jo raskauden aikana, kun
sikiolla todetaan henkea uhkaava tai elamaa merkittavasti rajoittava sairaus tai rakennepoikkeavuus.
Joissakin tapauksissa sairaus todetaan vasta syntyman jalkeen, synnytys tapahtuu hyvin
ennenaikaisesti tai syntymaan liittyvat tapahtumat johtavat tilanteeseen, jossa parantavaa hoitoa ei
ole. Talloin palliatiivinen hoito tai saattohoito tulee ajankohtaiseksi, etenkin jos vastasyntyneen vointi
heikkenee annetusta hoidosta huolimatta.

Kun elamaa rajoittava tila todetaan jo raskausaikana, laaditaan vanhempien kanssa jaetun
paatdoksenteon periaatteisiin perustuva ennakoiva hoitosuunnitelma, joka kunnioittaa heidan arvojaan
javalintojaan. Se sisaltaa yksityiskohtaisen suunnitelman seka raskaana olevan etta syntyvan lapsen
hoidosta.

Strukturoitu ohjeistus parantaa perinataalisen palliatiivisen hoidon laatua ja henkildkunnan
osaamista. Perinataaliseen palliatiiviseen hoitoon perehtynyt moniammatillinen tiimi tukee perhetta
lapi raskauden, lapsen syntyman ja saattohoitovaiheen aina kuoleman jalkeiseen aikaan asti.

Perheen tukemisessa keskeista on vanhempien yksilollisten tarpeiden tunnistaminen, laadukas
vuorovaikutus ja hallinnan tunteen vahvistaminen. Tukea voidaan tarjota antamalla luotettavaa tietoa,
keskustelemalla eri hoitovaihtoehdoista, auttamalla perhetta tunnistamaan omia tukiverkkojaan seka
ohjaamalla heita vertaistuen piiriin.

Suosituksen kohderyhma ja kayttajaryhma

Suosituksen kohderyhmana ovat perheet, joiden syntyvalla lapsella tai vastasyntyneelld epéaillaan tai
on todettu elamaa merkittavasti rajoittavat sairaus tai tila. Kayttajaryhmana ovat sairaaloiden
raskauden seuranta- ja synnytysyksikdt, vastasyntyneiden hoitoyksikot sidosryhmineen seka
soveltuvin osin lasten palliatiiviset yksikot ja lasten kotisairaala. Perinataalista palliatiivista hoitoa tai
saattohoitoa voidaan tarjota seka raskauden aikana etta synnytyksen jalkeen vastasyntyneen elaman
ensimmaisten 28 vuorokauden eli neonataalivaiheen aikana. Hoito ja tuki kohdistuvat koko
perheeseen. Suositusta voidaan soveltaa myods ennenaikaisesti syntyneisiin lapsiin, joiden kalenteri-
ika ylittaa neonataali-ian, mutta joiden korjattu ika on yksi kuukausi tai hieman sen yli. Siirtyminen
lasten palliatiivisen hoidon tai saattohoidon piiriin arvioidaan aina tapauskohtaisesti.



Perinataalinen palliatiivinen hoito

Palliatiivisen hoidon tavoitteena on turvata perheen paras mahdollinen eldméanlaatu tilanteissa, joissa
sikiolla tai vastasyntyneelld on henkea uhkaava tai eldmaa merkittavasti rajoittava sairaus tai tila.
Palliatiivinen lahestymistapa varmistaa hoidon jatkuvuuden saumattomasti raskaudesta
synnytykseen ja edelleen vastasyntyneisyyskaudelle. Keskeista on perheen arvojen ja toiveiden
kunnioittaminen (1).

Joissakin tilanteissa palliatiivinen hoito voi olla perheelle vaihtoehto raskauden keskeyttamiselle.
Siirtyminen palliatiiviseen hoitoon ei automaattisesti sisalla paatosta elvyttamatta jattamisesta (DNR)
tai tehohoidon rajoittamisesta. Hoidon rajaukset ja linjaukset tehdaan tapauskohtaisesti pyrkien
yhteisymmarrykseen vanhempien kanssa. Palliatiivinen hoito ei ole synonyymi saattohoidolle.
Raskauden aikainen paatos vastasyntyneen palliatiivisesta hoidosta kirjataan aidin
potilaskertomukseen ja huomioidaan hoidon suunnittelussa koko raskauden ajan (2).

Vastasyntyneen palliatiivinen hoito

Syntyman jalkeen palliatiivisen hoidon tavoitteena on lievittaa oireita ja turvata mahdollisimman hyva
elamanlaatu vastasyntyneelle, jolla on parantumaton tai henkea uhkaava sairaus tai tila. Saattohoito
on palliatiivisen hoidon loppuvaihe ja sen aloittamisesta paatetaan, kun lapsen arvioidaan kuolevan
lahipaivina tai -viikkoina. Sen tavoitteena on turvata kuolevan lapsen mahdollisimman hyva
elamanlaatu (3). Kaikki potilasta hyodyttamattomat, erityisesti elamanlaatua heikentavat laakitykset
ja hoidot, pyritaan karsimaan pois. Paatos sisaltaa elvytyskiellon (DNR-paatos). Viimeistaan
saattohoitovaiheessa asetetaan diagnoosiksi palliatiivinen hoitolinja (Z51.5).

Moniammatillinen tyoryhma

Hoitava laakari kokoaa perheen tueksi moniammatillisen tydryhman (taulukko 1), jonka kokoonpano
rilppuu sikiolla tai vastasyntyneelld todetusta sairaudesta, hoidon tarpeista seka perheen toiveista (2).
Kullakin ammattiryhmalla on tarkea rooli perheen tukemisessa ja ohjaamisessa. Perheen
nakokulmasta erityisen merkityksellista on, etta vahintaan yksi tutuksi tullut ammattilainen olisi
tavattavissa vastaanottokaynneilla tai muuten helposti tavoitettavissa.

Taulukko 1. Tapauskohtaisesti koottava moniammatillinen tyéryhma

Moniammatillisen tyoryhman jasenet
Perinatologi

Perinndllisyyslaakari

Katilo

Neonatologi

Neonataali- tai lastensairaanhoitaja
Palliatiiviseen hoitoon perehtynyt lastenlaakari
Sosiaalityontekija

Psykiatrinen sairaanhoitaja tai psykologi

Sairaalapastori tai oman uskontokunnan edustaja



Konsultoitava erikoislaakari
Lastenanestesiologi
Lastenendokrinologi
Lastenkardiologi
Lastenkirurgi

Lastennefrologi
Lastenneurologi
Lastenradiologi

Psykiatri tai lastenpsykiatri
(2)

Ennakoivasta hoitosuunnitelmasta hyotyvat potilasryhmat

Ennen syntymaa todettu elamaa rajoittava sairaus tai tila

Sikiolla voidaan todeta sairaus tai tila, joka rajoittaa merkittavasti kohdunulkoista elamaa (taulukko 2)

(4). Tallaisia ovat erityisesti tilanteet, joissa

1. lapsella on vain vahan tai ei lainkaan mahdollisuuksia pitkdaikaiseen selviytymiseen
syntyman jalkeen ilman merkittdvaa oirekuormaa tai heikentynytta elamanlaatua. Tarjolla ei
ole parantavaa hoitoa ja syntyman jalkeinen hoito ainoastaan pidentaisi karsimysta.

2. sairaus tai tila johtaa suurella todennakodisyydella kohtukuolemaan tai kuolemaan pian

syntyman jalkeen hoidosta huolimatta.

Tarkkaa ennustetta ei ole aina mahdollista antaa diagnoosihetkella. Jos diagnoosi tai ennuste on
epavarma, perinataalisen palliatiivisen ennakoivan hoitosuunnitelman tekeminen voi silti olla tarpeen.
Suunnitelmaa ja diagnoosia voidaan tarkentaa raskauden edetessa ja lapsen syntyman jalkeen (5-7).

Taulukko 2. Tilanteita, joissa ennakoiva hoitosuunnitelma on suositeltava

Pre- tai postnataalinen diagnoosi tai

loydos
GENEETTISET Geneettiset oireyhtymat, joihin liittyy lyhyt
SAIRAUDET elinajan odote.
NEUROLOGISET Vaikeat keskushermoston
SAIRAUDET rakennepoikkeavuudet tai vauriot tai

infektion aiheuttama vaikea
keskushermostovaurio, joihin liittyy
elamanlaatua merkittavasti heikentava
toimintakyky tai lyhyt elinajan odote.

METABOLISET Ei parantava hoitoa tai elinajan odote on
SAIRAUDET lyhyt hoidosta huolimatta.

MUNUAISTAUDIT jotka eivat kuulu dialyysihoidon ja/tai
munuaissiirron piiriin.

LUUSTON Hyvin vaikeat luuston kehityshairiot.
EPAMUODOSTUMAT

Diagnoosiesimerkkeja

Trisomia 13, trisomia 18

Anenkefalia, enkefaloseele,
vaikea artrogrypoosi (fetal
akinesia)

Nonketoottinen
hyperglysinemia

Bilateraalinen
munuaisagenesia

Akondrogenesis tyyppi ll,
tanatoforinen dysplasia



SYDAN Vaikeat synnynnaiset sydanviat, jotka eivat HLHS (apuleikkausten

ole korjattavissa tai joiden ennuste on mahdollisuus varmistuu usein
huono. vasta syntyman jalkeen)
MUITA Vaikea keuhkojen hypoplasia. Palleahernia, kallonsisainen
Samanaikaiset, useat vaikeat teratooma, vihurirokon tai
rakennepoikkeavuudet. Vaikea hydrops. vesirokon aiheuttama sikion
Vaikeaan vammautumiseen johtavat vaurioituminen
raskaudenaikaiset infektiot. Erittdin vaikea
kasvuhairio.

(4)

Syntyman jalkeen todettu elamaa rajoittava sairaus tai tila

Vastasyntyneen prenataalisesti diagnosoitavissa oleva, elamaa rajoittava tila voi tulla esiin vasta
syntyman jalkeen, jos synnyttdja ei ole osallistunut raskausajan seulontatutkimuksiin tai poikkeavuus
on ilmaantunut seulontojen jalkeen.

Osa eldmaa rajoittavista tiloista ilmenee vasta syntyman jalkeen, tai kehittyy vasta synnytyksen
yhteydessa tai sen jalkeen. Tallaisia tilanteita voivat olla esimerkiksi vaikean syntymaasfyksian
jalkeinen aivovamma tai vastasyntyneen vaikean infektion (sepsis, meningiitti) laukaisema septinen
shokki, joka johtaa monielinvaurioon.

Ennenaikaisesti syntyneilla lapsilla on suurentunut riski syntyman jalkeisiin komplikaatioihin. Naita
voivat olla esimerkiksi:

e nekrotisoivan enterokoliitin pohjalta kehittyva lyhytsuolioireyhtyma

e ventilaattoririippuvuus vaikean bronkopulmonaarisen dysplasian (BPD) vuoksi

e laajan aivoverenvuodon aiheuttama aivovaurio

Mikali lapsen vointi on tehohoidosta huolimatta epavakaa ja hanelle on kehittynyt useita vaikeita
komplikaatioita, tulee harkittavaksi hoitolinjaus palliatiiviseen hoitoon ja hoidon rajausten
paivittaminen (1,8).

Tiedottaminen ja paatoksenteko

Keskustelu sikiopoikkeavuudesta ja jaettu paatoksenteko perheen kanssa

Poikkeavan sikioloydoksen jalkeen perheen kanssa kaydaan lapi diagnoosi, tautiin liittyva ennuste
seka keskustellaan siitd, miten mahdolliset toimenpiteet voivat muuttaa taudin luonnollista kulkua.
Samalla kerrotaan raskauden aikaiseen diagnostiikkaan liittyvista epavarmuuksista. Geneettisissa
sairauksissa ennusteen arviointia voi vaikeuttaa ilmiasun vaihtelu. Tarvittaessa jarjestetaan toisen
erikoisalan konsultaatio (taulukko 1) (1).

Perheen kanssa kasitellaan eri hoitomahdollisuuksia neutraalisti, arvottamatta vaihtoehtoja:
raskauden keskeyttdminen, pre- ja postnataaliset toimenpiteet elaman yllapitamiseksi, palliatiivinen
hoito ja siihen liittyvat hoitotoimenpiteet. Perheelle kerrotaan, mité palliatiivinen hoito tarkoittaa, mita
toimenpiteita voidaan harkita ja missd maarin ne voivat parantaa elaman laatua, lisata lapsen
elinaikaa tai mita voidaan odottaa, jos toimenpiteisiin ei ryhdyta. Annetun informaation perusteella
perheen tulisi pystya tekemaan tietoon perustuva ja itsenainen paatds raskauden keskeyttamisesta tai
jatkamisesta. Suunnitelma kirjataan aidin potilaskertomukseen (taulukko 3) (1,4).



Sikiopoikkeavuuden toteaminen on vanhemmille usein emotionaalisesti raskas ja yllattava tilanne.
Perheelle annetaan tietoa heidan omalla aidinkielelldan, ja tarvittaessa perheen kanssa keskustellaan
useita kertoja, jotta voidaan varmistua siita, ettd perhe ymmartda saamansa informaation.
Vanhempien arvojen ja paatosten kunnioittaminen seka yksilollisen tuen tarjoaminen on keskeista.
Perheet tarvitsevat tukea epavarmuuden sietdmiseen ja surun kasittelyyn.

Ennakoiva hoitosuunnitelma

Kaytyjen keskustelujen pohjalta laaditaan ennakoiva hoitosuunnitelma, mikali sikiolla todetaan
elamaa rajoittava sairaus tai tila (taulukko 2) (7). Suunnitelma edistaa hoidon jatkuvuutta raskauden
seurannasta vastasyntyneen hoitoon. Paatoksen palliatiivisesta hoitolinjauksesta tekee potilaan
tunteva ja asiaan perehtynyt erikoislaakari tai erikoislaakarit yndessa, esimerkiksi hoitokokouksessa,
yhteisymmarryksessa perheen kanssa (4). Yksilollisen hoidon varmistamiseksi on keskeista, etta
synnyttajan potilaskertomukseen kirjataan raskauden aikana tehdyt tutkimukset, syntyvan lapsen
diagnoosi ja sen varmuusaste (taulukko 3) seka suunnitelma synnytyksen hoidosta (taulukko 4) ja
lapsen hoidosta syntyman jalkeen (taulukko 5). Suunnitelmat kirjataan strukturoidusti aidin
potilaskertomukseen siten, ettd kaikki odottajan hoitoon osallistuvat tahot padasevat tutustumaan
suunnitelmiin ja tarvittaessa paivittdmaan niitd. Suunnitelmassa huomioidaan laaketieteellinen hoito
seka perheen sosiaaliset, henkiset, hengelliset ja eksistentiaaliset tarpeet seka kulttuuritausta.
Ammattilaiset ja perhe laativat suunnitelman yhdessé ja sita voidaan tarvittaessa paivittaa (9).

Taulukko 3. Raskaudenaikaiset tutkimukset ja ennakoiva hoitosuunnitelma

Aidin nimi

Aidin henkilétunnus

Kotikunta

Sikion diagnoosit Epaily/ varma paivamaara
UA tutkimukset Loydos paivamaara
MRI kuvaus Loydos paivamaara
Geneettiset tutkimukset Loydos paivamaara
Konsultaatiot paivamaara

e | astenanestesiologi

e |astenendokrinologi

e | astenkardiologi

e |astenkirurgi

e |astennefrologi

e |astenneurologi

e Lastenradiologi

e |asten palliatiivinen tiimi
o Neonatologi

o Perinndllisyyslaakari

o Psykiatri tai lastenpsykiatri
e Muu, kuka?

Keskusteltu perheen kanssa Lasnaolijat paivamaara
e Synnyttdja/ molemmat vanhemmat
e Perinatologi
o Neonatologi
o Katilo




e Muu, kuka?

Psykososiaalinen, henkinen ja hengellinen tuki kylla/ ei paivamaara

o Jarjestetty
e Kuka?
e FEitarvetta

Perheen kanssa sovittu ensisijainen hoidon tavoite kylla/ ei paivamaara
e Elamaa yllapitava hoito
e Palliatiivinen hoito
e Hoitolinja arvioidaan lapsen syntyman jalkeen

Miten perhe toivoo sikiotd/ syntyvaa lasta kutsuttavan paivamaara

Synnytyssuunnitelma (taulukko 4) laaditaan yksilollisesti ja yhteisymmarryksessa vanhempien kanssa
(10,11). Vanhempien osallistaminen suunnitteluun jo raskauden aikana voi helpottaa epavarmuuden
sietamista. Ennen synnytysta tehddan myos synnytyksen jalkeinen hoitosuunnitelma (taulukko 5). Jos
syntyvan lapsen ennustetta ei voida varmuudella arvioida raskausaikana, tehdaan
rinnakkaissuunnitelmat, joissa varaudutaan seka lapsen kuolemaan etta elaman jatkumiseen (12).

Taulukko 4. Synnytyssuunnitelma

Aidin nimi

Aidin henkilétunnus

Suunniteltu synnytyspaikka kasittelypaivamaara

Uhkaava ennenaikainen synnytys kylla/ei kasittelypaivamaara
e Annetaan supistuksia estavaa laakitysta
e Annetaan antenataalinen kortikosteroidihoito
e Annetaan magnesium neuroprotektio

Synnytys kylla/ei kasittelypaivamaara
e Tarve ajoittamiselle
o Alatiesynnytys
e Synnytyksen kaynnistaminen
e Suunniteltu keisarileikkaus
e Toimenpidesynnytys sikion indikaatiolla
e Suunniteltu lastenlaakarin kanssa

Sikion seuranta synnytyksessa kylla/ei kasittelypaivamaara
e Jatkuva KTG
e Sikion sykkeen ajoittainen kuuntelu
o Eisykeseurantaa synnytyksen aikana

Lastenlaakarin tiedottaminen kylla/ei kasittelypaivamaara
e |Lastenlaakaria informoidaan synnyttamaan tullessa
e Lastenldakaria informoidaan lapsen synnyttya

Perheen toiveet synnytykseen kylla/ei kasittelypaivamaara
o Imetys
e  Synnytystukihenkilo
e Muuta




Synnytyksen jalkikeskustelu kasittelypaivamaara
- tarvittaessa tulevien raskauksien seurannan suunnittelu

e Ajankohta, osallistuvat ammattiryhmat

e Vastaanottokaynti/ soitto

Synnytyksen hoito

Synnytyksen hoidossa huomioidaan ensisijaisesti synnyttdjan omat toiveet. Tavoitteena on
perhekeskeinen synnytys, jossa kiinnitetaan erityista huomiota hyvaan kivunlievitykseen. Tieto
syntyvan lapsen sairaudesta lisda synnyttajan psyykkistad kuormitusta. Pelko ja huoli voimistavat
fyysista kipua (13). Synnyttajaa tuetaan keskittymaan konkreettisiin, tavanomaisiin synnytykseen
liittyviin asioihin seka vahvistetaan hanen tunnettaan omasta kontrollista ja tilanteen hallinnasta.
Synnytyksen aikana pyritdan minimoimaan henkildkunnan vaihtuvuus ja tarjoamaan lasnaoloa
perheen toiveiden mukaisesti. On tarkeaa valmistautua seka lapsen syntymiseen kuolleena etta
kuolemaan synnytyksen jalkeen.

Kuolemaan johtavissa sikidsairauksissa synnytyksen aikaista sikion voinnin seurantaa ei suositella,
koska se ei ole lAdketieteellisesti perusteltua ja voi johtaa tarpeettomiin, synnyttajalle mahdollisesti
haitallisiin toimenpiteisiin. Synnytyksen hoidossa painopisteen tulee olla ensisijaisesti synnyttajan
hyvinvoinnissa ja turvallisuudessa. Synnyttajan riittdvasta kivunlievityksesta ja muiden oireiden
hoidosta tulee huolehtia myds synnytyksen jalkeen (10,11). Synnytyksen hoitanut katild kay
keskustelun perheen kanssa synnytyksen jalkeen.

Keskustelu ja paatoksenteko perheen kanssa lapsen syntyman jalkeen

Kuten raskauden aikanakin, vastasyntyneen hoitopaatokset tulisi tehda yhteisymmarryksessa
vanhempien kanssa aina, kun se on mahdollista. Ennen perheen kanssa kaytavaa keskustelua
hoitotiimin on tarkeda muodostaa tilanteesta yhteinen nakemys. Palliatiivisen hoidon
mahdollisuudesta tulisi kertoa aina, kun henkea uhkaavaan sairauteen tai vammaan ei ole parantavaa
hoitoa (1). Hoitolinjauksen tekee vastasyntyneen hoitava laakari, hoitoon osallistuvat erikoislaakarit
yhdessa tai hoitokokous ottaen huomioon lapsen edun ja oikeudet, terveydenhuollon eettiset
periaatteet sekd vanhempien toiveet.

Keskustelu kdydaan empaattisesti huomioiden perheen tausta, nykytilanne ja hoitovaihtoehdot.
Keskustelussa tulee jattaa tilaa vanhempien omalle pohdinnalle sekd antaa mahdollisimman selkeaa
jarealistista tietoa ohjaamatta keskustelua. Ennuste ja hoitovaihtoehdot esitetdan neutraalisti
pyrkimatta vaikuttamaan vanhempien mielipiteeseen. Ennusteesta keskusteltaessa tuodaan esiin
myos sen mahdollinen epavarmuus (14,15). Suunnitelma kirjataan lapsen hoitosuunnitelmaan
(taulukko 5).

Keskusteluissa huomioidaan, etta perheenjasenilld voi olla keskendan eridvia nakemyksia lapsen
hoidosta sekd ennen syntymaa etta sen jalkeen. Vastasyntyneen hoidosta vastaavilla ammattilaisilla
voi myds olla eridva ndkemys perheen kanssa lapsen hoidosta, erityisesti jos syntyman jalkeinen
diagnoosi ja ennuste poikkeavat ennen syntymaa tehdysta arviosta (1). Hoitavan tahon ja vanhempien
nakemykset kirjataan hoitosuunnitelmaan.

Lapsen elaman jatkuessa perinataalivaiheen yli arvioidaan, onko hoitoa mahdollista toteuttaa kotona.
Talloin luodaan yhteys lasten kotisairaalaan tai lasten palliatiiviseen tiimiin keskeytymattéoman hoidon
varmistamiseksi (16).



Taulukko 5. Vastasyntyneen ennakoiva hoitosuunnitelma

Lapsen viliton hoito syntymaén jilkeen kylla/ei  kasittelypaivamaara
e |apsivoijaada synnytyshuoneeseen perheensa kanssa
e | astenldakari tarkastaa lapsen heti syntyman jalkeen
e |apsiotetaan tehohoitoon heti syntyman jalkeen

Peruselintoimintojen tukeminen kylla/ ei kasittelypaivamaara
e |astavirvoitellaan/ elvytetaan
e | apsen hengitysta tuetaan syntyman jalkeen

e Jos hengitysta tuetaan, miten:
o hengityskonehoito
o ylipainehoito /KVV

Hoitopaikka synnytyssaliseurannan jialkeen kylla/ ei kéasittelypaivamaara
e Koti (pkl-synnytyksen jalkeen)
e Synnyttdneiden osastolla
e |Lastenosastolla
e Teho-osastolla

Tarvittavat tutkimukset syntyman jalkeen kylla/ ei kasittelypaivamaara
e Kuvantamistutkimukset
e Valokuvat
e Geneettiset tutkimukset
e Konsultaatiot

Tarvittavat tutkimukset ja nadytteet lapsen menehtyessa kylla/ ei kasittelypaivamaara
e Geneettiset naytteet
e Ruumiinavaus
e Muut naytteet, mitka?

Ravitsemus kylla/ ei kasittelypaivamaara
e |v-nestehoito
e Vain maitoruokinta
e Nenamahaletku

Kivunhoitosuunnitelma (ladkkeet ja annostelureitti) kylla/ ei kasittelypaivamaara

Kaste, muut rituaalit ja perheen toiveet kylla/ ei kasittelypaivamaara
e Hatakaste
e Muut uskonnolliset kdytannot
e Perheen muut toiveet

Perheen psykososiaalinen tuki lapsen synnyttyé kylla/ ei kasittelypaivamaara
e Sosiaalityontekija
e Psykiatrinen sairaanhoitaja, psykologi
e Sairaalapastori tai oman uskontokunnan edustaja
e  Muu tuki

Perheen toiveet ja mahdolliset huolenaiheet kasittelypaivamaara




Oirehoito neonataalisessa palliatiivisessa hoidossa ja
saattohoidossa

Palliatiivisessa hoidossa ja saattohoidossa keskeista on tunnistaa vastasyntyneen elamanlaatua
heikentavat oireet. Hoitohenkildkunta arvioi lapsen vointia yhdessa vanhempien kanssa (17).
Vastasyntyneiden hoidossa pyritdan ensisijaisesti kayttamaan laakkeettomia menetelmia (liite 1) (18).
Nain saavutetaan parempi tasapaino oireiden hallinnan ja laakehoidon sivuvaikutusten valilla ja off-
label laakkeiden tarve vahenee. Vastasyntyneen lepo ja keskeytymaton uni turvataan keskittamalla ja
minimoimalla kivuliaat toimenpiteet.

Perushoito

Palliatiivisessa hoidossa tai saattohoidossa olevan vastasyntyneen perushoitoon kuuluu
mahdollisuuksien mukaan:

e Sylihoito, kosketus, silittdminen

e Ei-ravitsemuksellinen imeminen, maito- tai glukoositipat
e Tutut danet ja musiikki

e Hamara ja hiljainen ymparisto

o Fleksioasento, kapalointi, keinutus

e Tututtuoksut, kuten aidin tuoksua sisaltava liina

Monitieteellinen ja -ammatillinen lahestymistapa tukee ladkkeettdomien hoitokeinojen loytamista.
Esimerkiksi:

e Fysioterapia: asento- ja liikkehoidot
e Psyykkinen tuki: perheen tukeminen avoimeen ja turvalliseen vuorovaikutukseen

Kivun ja muiden oireiden arviointi ja laakehoito

Vastasyntyneiden kipua ja kipuldakityksen tehoa arvioidaan kipumittareilla. Arvioinnin luotettavuuteen voi
vaikuttaa pitkittynyt kipu, postoperatiivinen tila, lapsen sedaatio tai neurologinen sairaus, jolloin kipua usein
aliarvioidaan (19). Kivun hoitoon kaytetaan yleisimmin oraalista glukoosiliuosta ja parasetamolia, vaikean
kivun hoitoon opioideista morfiinia (liite 1) (20). Parasetamolin kaytté vahentaa opioidien tarvetta.
Ensisijaisesti Iadkkeet annostellaan enteraalisesti, joskus myos intranasaalisesti tai ihonalaisesti
(kipupumppu). Suonensisdista annostelua kdytetdan vain, jos suoniyhteytta tarvitaan muusta syysta.
Polyfarmasiaa pyritaan valttamaan.

Kuoleman ldhestyessd vanhemmille selitetdan, etta kuolevan lapsen hengityksen korina (death rattle) tai
hengen haukkominen (gasping) on elamén loppuvaiheen oire, joka todennakoisesti ei aiheuta lapselle
karsimysta tajunnan tason heikentyessa.

Saattohoito

Jos ennakoivan hoitosuunnitelman mukaan vastasyntynytta ei elvyteta eika tehohoitoa aloiteta
syntyman jalkeen, lapsi annetaan vanhempien syliin. Katildé huolehtii perheesta ja tukee heita.
Saattohoidossa olevan vastasyntyneen oloa voidaan helpottaa raskausviikoista riippumatta
esimerkiksi intranasaalisesti annettavalla fentanyylilla (liite 1) (21). Jos lapsi menehtyy
synnytyssalissa, katilo kutsuu lastenladkarin paikalle toteamaan kuoleman.
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Mikali lapsen eldma jatkuu pidempaan, han siirtyy vanhempiensa kanssa suunniteltuun
jatkohoitopaikkaan (taulukko 5). Vastasyntyneen laakehoidosta vastaa joko lastenlaakari tai lasten
kotisairaala, mikali hoito toteutetaan kotona. Saattohoidossa pyritdan valttamaan invasiivisia
toimenpiteitd. Nenamahaletkua voidaan kayttaa maitoruokinnan tukena ja laakkeiden antamiseen.

Sairaalahoidossa olevan kriittisesti sairaan vastasyntyneen (esim. vaikea syntymaasfyksia tai
sydanvika) palliatiiviseen hoitoon siirrytdan, kun tehohoidon tai elintoimintoja yllapitdvan hoidon
jatkaminen ei enda paranna lapsen ennustetta ja jatkaminen vain lisdisi karsimysta. Talldin pyritdan
yhteisymmarrykseen vanhempien kanssa siita, miten ja milld aikataululla hoitoa rajataan.

Saattohoidossa luovutaan elamaa pitkittavista hoidoista ja tarpeettomista laakkeista, kuten
invasiivisesta hengitystukihoidosta, verenkierron tukildakkeista, antibioottihoidosta ja
parenteraalisesta ravitsemuksesta (3). Peruselintoimintojen monitorointia ei yleensa jatketa ja
seurantaa kevennetdan. Painopiste on hyvassa perushoidossa ja riittdvassa oirehoidossa yhdessa
riittavan kipu- ja sedaatiolaakityksen kanssa. Vanhempia kannustetaan lapsen sylihoitoon.
Vanhempien kanssa keskustellaan lahestyvan kuoleman merkeista (esim. hengityksen muutokset,
raajojen vilpoisuus ja sinerrys) ja sovitaan, miten toimitaan kuolinhetkella (3). Jos laaketieteellinen
ruumiinavaus on aiheellinen, pyydetaan lupa tapauskohtaisesti ennen tai jalkeen lapsen kuoleman.

Saattohoito toteutetaan rauhallisessa ja kiireettdomassa ymparistossa huomioiden lapsen ja perheen
fyysiset, psykologiset, emotionaaliset, sosiaaliset seka henkiset ja hengelliset tarpeet (12). Perheelle
tulee tarjota oma huone, WC ja ruokailumahdollisuus seka tuttu ammattilainen tukemaan hoitoa
(esim. omahoitaja, -laakari, psykiatrinen hoitaja, sosiaalityontekija tai sairaalapastori). Kaikille
perheenjasenille annetaan mahdollisuus nayttaa tunteitaan ja puhua niista. Keskeista on tukea
perhetta myotaelaen ja heidan toiveitaan kunnioittaen.

Moniammatillinen tiimi tukee perhettd myos vastasyntyneen kuoleman jalkeen. Hoitava laakari
jarjestaa perheelle yhteenvetokeskustelun noin 1-2 kuukauden kuluttua lapsen kuolemasta tai kun
mahdollisten lisatutkimusten tulokset ovat valmistuneet. Kuoleman jalkeiseen hoitoon seka perheen
tuen jarjestdmiseen liittyvat ohjeet on kuvattu tarkemmin liitteessa 2.

Psykososiaalinen tuki

Vanhemmuuden tukeminen ja muistojen luominen

Vanhemmuutta ja kiintymyssuhteen kehittymista tuetaan aktiivisesti jo raskausaikana. Perhetta
rohkaistaan osallistumaan esimerkiksi ultradanitutkimuksiin. Keskusteluissa kasitellaan myos
raskautta normalisoivia ja myonteisia asioita, ei pelkastaan sikion sairautta. Muistojen luominen voi
alkaa jo ultradanikuvien avulla. Perheelta kysytaan, miten he toivovat sikiota kutsuttavan: nimella,
lapsena tai raskauteen viitaten.

Synnytyksen jalkeen vanhemmuutta tuetaan kannustamalla tavanomaiseen vastasyntyneen hoitoon,
kuten kylvettdmiseen, pukemiseen, vaipanvaihtoon ja ruokintaan. Kiintymyksen kehittymista
edistetaan kutsumalla lasta nimella ja kannustamalla pitamaan sylissa ja ottamaan kuvia (22).

Lastenosastolla tai teho-osastolla vanhemmilla tulee olla vapaa paasy lapsensa luo ja muiden
perheenjasenten vierailut jarjestetaan perheen toiveen mukaisesti. Koskettaminen ja laheisyys ovat
tarkeita, erityisesti silloin, kun lapsen tai didin vointi ei salli sylissa pitamista. Vanhemmille kerrotaan,
etta turvallinen koskettaminen ei vahingoita vauvaa (22,23). Perhetta tuetaan heidan toivomiensa
uskonnollisten rituaalien jarjestamisessa. Ammattilaisen lasndolo ja tuki jarjestetdan vanhempien
toiveiden mukaisesti.
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Kuoleman jalkeen vanhemmille tarjotaan mahdollisuus kylvettaa, pukea ja koskettaa lastaan, mika
auttaa lapsen identiteetin ja vanhemmuuden kokemuksen muodostumisessa. Vanhempien omat
toiveet kiintymyksen osoittamisesta tai siita pidattaytymisestd huomioidaan.

Muistojen kerddminen on usein merkityksellista (taulukko 6) (22). Kuoleman jalkeen vanhemmille
tarjotaan mahdollisuus viettda rauhassa aikaa lapsensa kanssa ilman kiireen tuntua, ja halutessaan
he voivat nahda lapsen viela myohemmin uudelleen. Sylittely ja koskettaminen myds menehtymisen
jalkeen luovat tarkeitd muistoja ja kokemuksia vanhemmuudesta.

Perhettad tuetaan surussa aktiivisesti tarjoamalla mahdollisuutta psykologiseen tukeen,
sairaalapastorin tapaamiseen tai muun henkisen ja hengellisen tuen saamiseen ja ohjaamalla heidat
vertaistuen piiriin (24). Tietoa on hyva antaa myds kirjallisena. Tarvittaessa tiimin psykiatrinen
sairaanhoitaja tai psykologi selvittaa ja koordinoi hyvinvointialueen moniammatillisen yhteistyon.
Erityisesti tama on tarkeaa, jos vanhemmilla on mielenterveysongelmia tai jos lastenpsykiatrialta
tarvitaan arviota ja tukea varhaisen vuorovaikutuksen tueksi. Kotiutumisen jalkeen perheeseen ollaan
yhteydessa, jotta tuen saanti ei jaa perheen oman aktiivisuuden ja jaksamisen varaan. Yhteydenotosta
ja sen ajankohdasta sovitaan perheen kanssa ennen kotiutumista (25).

Taulukko 6. Muistoja vastasyntyneesta

e valokuvat, videot
e syntymamitat, kaden- ja jalanjaljet, hiustupsu
e vaatteet
e lapsen saamat pehmolelut
e fyysinen vuorovaikutus
o sylittely, koskettaminen
o lukeminen, laulaminen, puhuminen

e vauvan hyvastely yhdessa laheisten kanssa
(22)

Vanhempien suru ja ammattilaisten tuki

Suru on luonnollinen osa elamaa, joka ei paaty, vaan muotoutuu osaksi ihmisen arkea. Sita tulisi
tarkastella olemisen tilana, ei prosessina, jolla on paatepiste. Koska suru koskettaa ihmista
kokonaisvaltaisesti, eri alojen ammattilaisten tuki on tarkeaa. Lapsensa menettaneita tulisi kohdata
avoimessa ja tasavertaisessa vuoropuhelussa. Terveydenhuollon ammattilaisten ja hengellisten
toimijoiden ammattikieli tai kdytannot voivat joskus etdannyttaa surevia. Jos keskustelu ei ole
luontevaa, tuki voi tuntua etaiselta tai jopa loukkaavalta, vaikka tarkoitus olisi hyva (26,27).

Perheen tukeminen lapsen kuoleman jalkeen

Perinataaliajan menetyksissa perhe tarvitsee tukea tapahtumien jasentamiseksi ja niiden
sisallyttamiseksi osaksi perheen elaméantarinaa. Ammattilaisen kanssa jaettu suru ja vaikeiden
tunteiden, kuten syyllisyyden, kasittely luovat tilaa vauvalle ja suremiselle (28). Lapsen muisteleminen
yhdessa hanet tunteneiden ihmisten kanssa on usein merkityksellista. Toisinaan sairaalan
henkilokunta ja kumppani ovat ainoita, jotka ovat tavanneet vauvan.

Jokainen perheenjasen suree omalla tavallaan ja tahdillaan. Tuen tarve ja vastaanottokyky vaihtelevat,
joten moniammatillisen tuen tarjoaminen toistuvasti on suositeltavaa, vaikka vanhemmat eivat aluksi

13



hakeutuisikaan tuen piiriin. Vanhemmat tarvitsevat usein konkreettista apua ja tukea
hoitokontakteihin hakeutumiseen ja kiinnittymiseen.

Lapsen menettdminen vaikuttaa vanhempiin monitasoisesti ja voi altistaa posttraumaattiselle
stressihairiolle (PTSD), erityisesti jos sosiaalinen tukiverkko puuttuu. Menetys voi muuttaa
vanhemmuutta, ihmissuhteita, tulevaisuuden suunnitelmia seka fyysista ja psyykkista terveytta
pitkalla aikavalilla. Traumaa muistuttavat tilanteet voivat herattaa vaikeita tunteita tai kehollisia
reaktioita (22).

Perheet, joissa monikkoraskaudessa yksi lapsi kuolee kohtuun tai pian syntyman jalkeen, tarvitsevat
erityista tukea. Vuorovaikutuksen rakentaminen elossa olevaan lapseen voi olla vaikeampaa
ristiriitaisten tunteiden keskelld ja vanhemmat kaipaavat usein tukea kiintymyssuhteen luomisessa
(29).

Lapsensa menettdneet vanhemmat hyotyvat psyykkisesta tuesta uutta raskautta suunnitellessaan
seka seuraavien raskauksien aikana. Nopeasti menetyksen jalkeen alkanut uusi raskaus lisaa PTSD-
oireilun riskia. Vanhemmat hydtyvat terapeuttisesta tydskentelysta kiintymyssuhteen
muodostamiseksi ja kokemusten psykologiseksi eriyttamiseksi (28).

Perheen muut lapset tulisi huomioida korostaen heidan rooliaan isosisaruksena. Menetetty lapsi on
osa perheen elamaa. Vauvan kuolema vaikuttaa sisaruksiin seka suoraan etta valillisesti. Menetyksen
vuoksi vanhempien kyky yllapitaa arkea ja tukea lasta voi olla heikentynyt. Myds lahitukiverkosto voi
olla shokissa ja surra menetettya vauvaa. Sisaruksille tulee kertoa kuolemasta konkreettisesti lapsen
kehitystason mukaisesti. Osallistuminen hautajaisten jarjestelyihin tai muihin kuoleman jalkeisiin
rituaaleihin auttaa lasta tuntemaan itsensa osaksi perheen yhteista kokemusta. Vanhemmille tulee
tarjota tukea lasten arjen vakauttamiseen ja psyykkiseen tukemiseen. Syventavaa tietoa sisarusten
tukemisesta liitteessa 3.

Vertaistuki

Moni vanhempi haluaa jossain vaiheessa jakaa kokemuksensa muiden samanlaisen menetyksen
kokeneiden kanssa. Hoitohenkilokunnan tulee antaa tietoa perheille vertaistuen mahdollisuudesta
(24). Joillakin hyvinvointialueilla on kaytossa Ensitukiryhma istunto (ETRI), joka tarjoaa vanhemmille
mahdollisuuden keskustella lapsen kuolemasta yhdessa ammattilaisten ja vertaisvanhemman
kanssa. Lisaksi Kapy ry tarjoaa perheille vertaistukea eri muodoissa riippumatta asuinpaikasta.

Henkinen ja hengellinen tuki

Perheen vakaumuksen huomioiminen

Moniarvoistuneessa yhteiskunnassa ihmisten vakaumukset ovat entistd monimuotoisempia ja ne
korostuvat hoitosuhteissa, joissa kasitelldan henkilokohtaisia asioita. Hoitohenkildkunnan oma
henkinen hyvinvointi lisdd myodnteistad suhtautumista potilaan henkisia ja hengellisia tarpeita kohtaan
ja edistaa kokonaisvaltaista hoitoa (30).

Palliatiivisessa hoidossa ja saattohoidossa on tarkeda huomioida ja kunnioittaa perheen vakaumusta
(taulukko 7). Kaikki perheet tulee kohdata yhdenvertaisesti. Hienotunteinen suhtautuminen ja
kunnioittava puhetapa kertovat kunnioituksesta toista ihmista kohtaan. Oleellista on antaa tilaa ja
aikaa perheen keskustelunavauksille. Hyvaksyva ja kunnioittava asenne henkisia ja hengellisia
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tarpeita kohtaan on tarkedmpaa kuin tarkka tieto tietyn kulttuurin tai uskomusjarjestelman
rituaaleista. Kysymyksilla voi myds osoittaa kiinnostusta (30).

Saattohoidossa nousevat usein esiin elaman merkitykseen liittyvat kysymykset ja sairastumisen
pohdinta, toivottomuuden tunteet ja kysymykset, joihin ei ole valmiita vastauksia. Talloin tarkeinta on
turvallinen, kiireeton ldsndolo, kuunteleminen ja ymmartava kohtaaminen. Eksistentiaalista
karsimysta lievittaa turvallisuuden tunne ja hyva hoiva. Tuen tarvetta voi kartoittaa kayttamalla myos
valmiiksi strukturoituja malleja (AVAUS-malli, liite 4) (30).

Taulukko 7. Vanhempien vakaumuksen huomioiminen saattohoidossa

Teema

Perheen vakaumus ja
yhteiso

Autettavan henkiset,
hengelliset ja
eksistentiaaliset tarpeet
Tarpeiden
tunnistaminen
Eldamantarinan ja
tunteiden kuuleminen

Symbolit ja ymparisto

Vuorovaikutus

Toivon nakoékulmat
Laheisyys ja kosketus

Tyontekijan omat
henkiset ja hengelliset
tarpeet

Asenne

Keskustelunaiheita ja huomioitavia asioita

Kysy perheelta, miten vakaumukseen liittyvat asiat voidaan huomioida,
tai selvita, keneen oman uskonnollisen yhteison tyontekijaan voidaan
olla yhteydessa.

Tunnista mahdollinen hengellinen kriisi seka esim. rituaalien tarve.
Kysy, onko perheella olemassa oma tuttu pappi, hengellinen ohjaaja tai
muu tukihenkilo.

Muista, etta henkiset ja hengelliset tarpeet voivat ilmeta fyysisten,
psyykkisten, emotionaalisten tai sosiaalisten oireiden kautta.

Pyyda kertomaan elamasta, ajatuksista ja tunteista esimerkkien avulla.
Rohkaise puhumaan tunteista ja osoita, etta kaikki tunteet ovat
sallittuja.

Kiinnitd huomiota kohdattavan lahiymparistossa, vaatteissa tai
muualla oleviin symboleihin.

Tee avoimia kysymyksia. Tarkkaile sanatonta viestintaa. Osoita
kunnioitusta perheen kulttuuria, eldmankatsomusta ja vakaumusta
kohtaan seka mielenkiintoa kohdattavan esittamia kysymyksia
kohtaan.

Arvioi yhdessa kohdattavan kanssa, mitka asiat kannattelevat ja tuovat
turvallisuutta. Tue vakaumusta, jos se on voimavara.

Kosketa (halaus, kadesta kiinni pitdminen, silittdminen), mikali se on
toisesta sopivaa.

Pohdi, mita hengelliset ja henkiset tarpeet merkitsevat itsellesi.
Itsereflektio auttaa tunnistamaan, tukemaan ja antamaan tilaa toisen
tarpeille.

Sailyta ei-tietdva, avoin ja kunnioittava asenne.

Sairaalapapin tarjoama henkinen ja hengellinen tuki

Sairaalapapit tarjoavat henkista, hengellista ja eksistentiaalista tukea yhteistydssa terveydenhuollon
ammattilaisten ja seurakuntien kanssa (30). He kunnioittavat perheen vakaumusta ja kohtaavat
vanhemmat ja laheiset luottamuksellisesti auttaen kasittelemaan tunteita, huolia ja eksistentiaalisia
kysymyksia. Hengellisyys voi olla perheelle tarkea voimavara tai ainoa lohtu lapsen kuollessa.

Sairaalapapin tehtavana on tukea perhetta heidan vakaumuksensa mukaisten rituaalien
toteuttamisessa saattohoidon aikana. Han voi vastata toiveisiin itse (esimerkiksi kaste, rukoushetki tai
saattohartaus) tai jarjestaa paikalle perheen oman uskonnollisen yhteison edustajan. Lisaksi han
toimii yhteyshenkildna vanhempien ja heidan seurakuntansa tai muun uskonnollisen yhteison valilla.
Tutut rituaalit, rukoukset ja siunaukset tuovat vakautta ja turvallisuutta tilanteessa, jossa
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turvallisuudentunne on horjunut. Ne auttavat myds eheyttamaan yhteyttd omien arvojen ja
vakaumuksen seka tamanhetkisen todellisuuden valilla.

Kaste

Kristillisessa perinteessa kaste on pyha toimitus, jossa kastetusta tulee kristillisen kirkon jasen (KJ
657/2023, 3:9) (31). Kasteen toimittaa sen kirkkokunnan pappi, johon kastettavan perhe kuuluu. Vain
elavana syntynyt lapsi voidaan kastaa. Kun lapsi on palliatiivisessa tai saattohoidossa, vanhemmat
kokevat epauskoa, surua, pettymysta ja pelkoa. Kaste tuo heille turvaa ja monille myos hengellista
merkitysta: nimen antaminen, lapsen siunaaminen ja rukous perheen puolesta rakentavat muistoja,
merkitysta ja turvallisuutta. Kastetilanne on tarkeaa jarjestaa rauhalliseksi ja kiireettomaksi, ja
perheen laheisille tulee antaa mahdollisuus osallistua siihen.

Lapsivoidaan kastaa potilashuoneessa, erillisessa hiljaisessa huoneessa tai kappelissa. Sairaalassa
tulisi olla saatavilla kastetarvikkeet. Esimerkiksi kastemekkoa voidaan pitaa esilla kastetilaisuudessa,
vaikka lasta siihen ei puetakaan.

Hatakaste voidaan toimittaa perheen toiveesta tilanteessa, jossa on valitdn lapsen menehtymisen
riski. Kirkkolain mukaan kuka tahansa toinen kristitty voi toimittaa hatakasteen. Pappi vahvistaa
hatakasteen lapsen jaadessa eloon.

Hatakasteessa kastaja valaa vetta (koskettaa veteen kastetuilla sormilla) kastettavan paahan kolme
kertaa ja lausuu: ”NN (lapsen etunimet), mina kastan sinut Isén, ja Pojan ja Pyhan Hengen nimeen.
Taman jalkeen lasnaolijat lausuvat yhdessa Isa meidan -rukouksen. Lopuksi kasteen toimittaja lausuu
Herran siunauksen (32).

Kirkkoon kuulumattomien vanhempien lapsi voidaan rekisteroida ja antaa hanelle nimi jo sairaalassa.
Talloin taytetdan DVV:n lomake ”Lapsen tietojen ilmoittaminen” ilman kasteen tietoja ja lahetetaan
Digi- ja vaestotietovirastoon (DVV). Vanhempien toivomuksesta lapsen ja perheen puolesta voidaan
rukoilla ja lasta voidaan siunata kaikissa tilanteissa riijppumatta siita, kuuluuko perhe kirkkoon vai ei.

Vainajan hyvastely ja hautaamiskaytannot

Kun lapsi kuolee sairaalassa, perheelle tulee jarjestaa mahdollisuus vainajan hyvastelyyn. Vainajan
hyvastely osastolla tai kappelissa on usein tarkea osa surua ja mahdollistaa surun jakamisen myds
laheisten kanssa. Perheen niin toivoessa hyvastelyyn voidaan liittaa perheen vakaumuksenmukaiset
rituaalit, kuten rukoushetki lapsen kuoltua (saattohartaus), hautaan siunaaminen (KJ 657/2023 3:13)
(31) tai muslimien kohdalla rituaalipesu.

Hautaamiskaytannot (33) raskauden aikaisissa ja pian syntyman jalkeen tapahtuneissa menetyksissa
on kuvattu liitteessa 5. Esimerkki hautausluvasta 12-24 viikkoiselle sikiolle, josta ei kirjoiteta erikseen
syntyma- ja kuolintodistusta, on liitteessa 6.

Terveyssosiaalityo

e Terveyssosiaality0 on sairastuneen ja hanen laheistensa kokonaisvaltaista tukemista ja ohjausta
terveydenhuollossa sosiaalityon keinoin. (Tyota ohjaavia lakeja, liite 7)

e Hyvinvointialueuudistuksen myo6ta kaikilla hyvinvointialueilla ei enaa ole
terveyssosiaalityontekijoita. Sosiaalitydn tuki pyydetaan silloin alueen sosiaalihuollosta.
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o Terveyssosiaalityontekija selvittda perheen sosiaalista tilannetta, arvioi tuen tarvetta ja perheen
arjessa selviytymista, neuvoo sosiaaliturvaan liittyvissa asioissa seka auttaa tarvittaessa
etuuksien, tukien ja palvelujen hakemisessa erityisesti kriisitilanteissa (34).

Terveyssosiaalityo osana palliatiivista hoitoa

Palliatiivisessa hoidossa ja saattohoidossa sosiaalitydntekija on osa perhetta tukevaa
moniammatillista tydryhmaa. Tydn sisaltd maaraytyy tiimin kokoonpanon ja perheen tarpeiden
mukaan. Selkeat ohjeet ja toimiva tiedonkulku varmistavat sujuvan yhteistyon ja yhtenaiset
toimintakaytannot. Ajantasainen tiedonkulku auttaa tydryhman jasenia seuraamaan tilannetta ja
jarjestamaan tukea perheen tarpeiden mukaan. Hyvinvointialueiden tukitoimien kdynnistdminen voi
vaatia aikaa ja ennakointia. Raskausaikana ja vastasyntyneiden kohdalla perheiden kysymykset
liittyvat usein vanhempainetuuksiin, sairauslomaan, erityishoitorahaan seka perheen arjen kdytannon
jarjestelyihin.

Kaytannon asioiden ohella terveyssosiaalityontekija arvioi jatkuvasti vanhempien ja perheen
psykososiaalisen tuen tarvetta ja ohjaa heita tarvittaessa aktiivisesti tuen piiriin. Jos oma
terveyssosiaalityontekija tai psyykkisen tuen ammattilainen ei ole heti saatavilla, perheelle voidaan
pyytaa valitonta tukea kriisi- tai sosiaalipaivystyksesta.

Terveyssosiaalityo kuoleman jalkeen

Lapsen kuolemasta tulee ilmoittaa yksikdn sosiaalitydntekijalle, joka ottaa vanhempiin yhteytta
yksikdn ohjeiden mukaisesti. Sosiaalitydntekija voi ohjata vanhempia hautausjarjestelyissa, erityisesti
silloin, kun sairaalapappi ei ole mukana tyoskentelyssa perheen kanssa. Han voi myods toimia tarpeen
mukaan esimerkiksi hoitajan tai sairaalapapin tyoparina sairaalan vainajatyossa.

e Jokaisen tydntekijan tulee tuntea seuraavat sairaalan toimintatavat
o vainajan hyvastely
o siunaaminen seka muut vakaumuksen mukaiset toimintatavat
o kaytanndtvainajan luovutuksessa

e Perheen tukiverkosto voi muodostua seka sairaalan tyontekijoista etta ulkopuolisista
toimijoista, kuten sosiaalitoimesta ja kriisipaivystyksesta.

e Perheen taloudellisen tuen tarve on hyva selvittaa. Hyvinvointialueelta voi hakea
hautaamisavustusta taydentavana toimeentulotukena. Vanhemmille on tarkeaa kertoa tasta
mahdollisuudesta seka tuntea alueen ohjeet avustuksesta ja sen hakemisesta.

o Vanhempien ohjaus Kela-etuuksista on tarkeaa. Vainajan idan mukaan selvitetdan mm. oikeus
vanhempainetuuksiin seka mahdollisesti jo myonnettyyn lapsilisaan.

o Vanhempia ohjataan myds huolehtimaan perunkirjoituksesta, mika tulee hoitaa myos pienen
lapsen kuoleman jalkeen perukirjan laatimiseksi.

Kelan vanhempainetuudet lapsen menehtyessa

Nykyinen perhevapaalainsdadanto tuli voimaan 1.8.2022. Oikeudesta Kelan raskaus- ja
vanhempainetuuksiin ldytyy tietoa Kelan verkkosivuilta: lapsen syntyma ja hoito —
vanhempainvapaalla - erityistilanteet. Epavarmassa tilanteessa tyontekija voi tarkistaa etuusoikeudet
Kelan asiakaspalvelusta. Vanhempainvapaakauden jalkeen vanhemmat voivat usein tarvittaessa
hakea sairauslomaa.
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Taulukko 8. Kelan vanhempainetuudet palliatiivisen hoidon aikana ja lapsen kuoleman jilkeen

Jos lapsi syntyy kuolleena tai kuolee synnytyksessa tai pian sen jalkeen, ja raskaus on kestanyt
vahintaan 154 paivaa (22 raskausviikkoa), on vanhemmilla oikeus vanhempainrahaan.

Lapsen synnyttanyt vanhempi voi saada raskaus- ja vanhempainrahaa yhtajaksoisesti 105
arkipaivaa syntymaa seuraavasta arkipaivasta alkaen.

Lapsen toinen vanhempi voi saada vanhempainpaivarahaa yhteensa 25 paivaa (kuolinpaiva + 24
arkipaivaa) alkaen lapsen kuolinpaivasta. Etuutta ei ole pakko aloittaa heti, mutta siihen on oikeus
vain tuon 24+1 arkipaivan ajan, sen paattymista ei voi siirtda pidemmalle.

Jos lapsi kuolee myohemmin, mutta alle 2-vuotiaana, molemmat vanhemmat voivat saada
vanhempainrahaa. Vanhempainrahaa voi saada kuolemaa seuraavasta paivasta alkaen 24
arkipaivaa, jos vanhemmalla on vanhempainrahapaivia riittavasti jaljella.

Vanhemmat voivat pitaa kaikki 24 vanhempainrahapaivaa samanaikaisesti, vaikka muuten yhta
aikaa pidettavat paivat olisi jo kaytetty.

Vanhempien mahdollisuus hakea sairaalahoidon ajalle vanhempainpaivarahan sijaan
erityishoitorahaa tulee selvittaa tapauskohtaisesti.

Yhteenveto

Perinataalisen palliatiivisen hoidon ja saattohoidon suosituksessa on koottu yhteen toimintaohjeet
tilanteisiin, joissa sikidlla tai vastasyntyneelld on todettu henkea uhkaava tai elamaa merkittavasti
rajoittava sairaus tai tila, johon ei ole parantavaa hoitoa. Suosituksen tavoitteena on lisata
henkilokunnan tietoisuutta aiheesta seka vahvistaa osaavien, moniammatillisten tiimien toimintaa
sairaaloissa, joissa hoidetaan raskauksia ja vastasyntyneita. Strukturoitu toiminta edistaa perheen
sujuvampaa ja laadukkaampaa hoitoa.

Suositukseen sisaltyvat taulukot Raskauden aikaiset tutkimukset ja ennakoiva hoitosuunnitelma
(taulukko 3), Synnytyssuunnitelma (taulukko 4) ja Vastasyntyneen ennakoiva hoitosuunnitelma
(taulukko 5) on tarkoitettu liitettavaksi sairaaloiden tietojarjestelmiin hoidon jatkuvuuden
varmistamiseksi.
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Liitteet

Liite 1.

Vastasyntyneen ladkkeeton hoito ja lddkehoito palliatiivisessa hoidossa ja saattohoidossa

Oire

1. Kipu

Ladkkeeton hoito

Hiljainen, hamara huone.

Kapalointi. Sylihoito. Hoitojen

keskittaminen. Levon
turvaaminen. Glukoosi p.o.

Ladkehoito

Parasetamoli 10—15 mg/kg saannollisesti

<32 rv max 30 mg/kg/vrk
> 32 rv max 60 mg/kg/vrk

Opioidit (morfiini, oksikodoni)!

Tarvittaessa/ saannollisesti/ infuusiona
Annos vasteen mukaan

Ei varsinaista annosylarajaa, toleranssi
kehittyy pitkdaikaisessa hoidossa

Liita hoitoon naloksoni (ks. kohta 4)

Morfiini (ensisijainen), aloitusannos:

30-100 pg/kg 6-8 h valein p.o.
25-100 pg/kg 6-8 h valein i.v
5-30 pg/kg/hi.v./s.c. infuusio

Oksikodoni

Hoitavan laakarin harkinnan mukaan
Annostelu > 1 kk ikaiset: katso (viite)
Vastasyntyneiden ja imevaisten laakkeet
Voidaan antaa myos posken limakalvolle

Fentanyyli

1-3 pg/kg intranasaalisesti tippoina
synnytyssalissa saattohoidossa olevan
vastasyntyneen oireiden lievittamiseen.
Voi tarv. toistaa 5-10 min kuluttua.
Fentanyl-injektioneste 50 mg/ml 1 gtt = 1
pg = 0.02 ml, kdytetdan
laimentamattomana.

Opioidien ohella tarvittaessa kivun hoitoa
tehostamaan

Klonidiini*

0.5-2 (-4) pg/kg 6-8 h valein p.o.
0.5-2 pg/kg 6-8 h valein i.v.
0.5-1 pg/kg/h i.v. infuusio

Deksmedetomidiini*

1-3 (4) pg/kg x4-24 h vilein
intranasaalisesti
0.2-1(-2) pg/kg/h i.v. infuusio

Esketamiini*

0.1-0.5 mg/kg x 6-8 h vilein p.o.
0.2-2 mg/kg x 68 h valein i.v.
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2. Hengitysvaikeus

3. Lisdantynyt

hengitysteiden eritys,

limaisuus

4. Ummetus,
ilmavaivat

5. Pahoinvointi,
oksentelu

6. Nielemisvaikeus,
sy6misongelma,
nalka, jano.

7. lho-oireet: kuiva
iho, kutina,
ihovauriot,
painehaava,
turvotukset

8. Kuiva suu

9. Avoluomi

Optimoi paan ja vartalon
asento, valta hypertermiaa,
hengitysteiden puhdistus
eritteista pyyhkimalla tai
imulla.

Kylki- tai vatsamakuuasento
eritteen pois valuttamiseksi.
Hoida ainoastaan, jos
aiheuttaa epamukavuutta. Jos
eritteita kertyy
nielemisongelman takia, ime
suusta harkiten.

Mahan hieronta, rektaaliputki

Annoskoon pienentdaminen,
letkutusnopeuden
hidastaminen. Asentohoito
refluksin vahentamiseksi.

Tarjoa maitotippoja.

Asennonvaihdot, ilmapatja,
hieronta, fysioterapia.

Veteen tai rintamaitoon
kastettu vanupuikko tai harso.
Vaseliini huuliin. Ruokadéljylla
suun limakalvojen sively.

e Opioidi ensilinjan lddke, annos ks. kohta 1

e Bentsodiatsepiinit opioidin rinnalla
tarvittaessa

e Lisdahapen antoa voi kokeilla
hypoksemiasta johtuviin oireisiin

Midatsolaami

e 100 pg/kg p.o./buccal tarv.

e 20-100 pg/kgi.v. tarv.

e 30-60 pg/kg/hi.v. infuusio
Antikolinergit

o Eiyleisesti kdytdssa, harkinnan mukaan
Atropiini 0.5-1% silmatipat*
Glykopyrrolaatti

Makrogoli*
e 1-6g/annos x 12-24 h vilein p.o.
Laktuloosi
e 0.5 ml/kg tai 2.5 ml 812 h vilein p.o.
Vesiperaruiske
Glyseriini harkiten

Naloksoni opioidien suolistovaikutuksien
kumoamiseksi

e 2-10 ug/kg 6 h vélein p.o.
Protonipumpun estaja, esim. omepratsoli

e 1-2,5 mg/kg/vrk p.o.
Deksametasoni*

e 250- (1000 pg) x 3 p.o./i.v.

e Harkinnan mukaan, kokeile varoen

Paata yhdessa vanhempien kanssa
keskustellen, kannattaako saattohoidossa
aloittaa tai jatkaa ruokintaa NML:lla. Yleensa
parenteraalinen nutritio lopetetaan
viimeistaan saattohoitoon siirryttdessa.

Kosteusvoide. Pehmittavat voiteet. Mieto
kortisonivoide.

Keinokyyneleet
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10. Virtsaretentio

11. Luu -tai lihaskipu

12. Perianaalinen
eryteema

13. Epileptiset
kohtaukset

14. Levottomuus,
ahdistuneisuus

15. Jaykistely

16. Hallitsemattomat

oireet

(20,35-38)

Mahan painelu. Jos
mahdollista, retentiota
aiheuttavan laakityksen
vihennys/ lopetus.
Katetrointi vain harkitusti.

Asentohoito, ilmapatja,
hieronta, fysioterapia.

IImakylvyt, asentohoito, tihedt
vaipanvaihdot, suojaavat
voiteet, rasvaus.

Jos lapsen sairaus
todennakoisesti altistaa
kohtauksille, valmistele
vanhempia ja suunnittele
kohtauslaakitys etukateen.

Poissulje/ hoida edella kuvatut
oireet ja niiden aiheuttajat.

Kipulaakitys

e parasetamoli, opiaatit (ks. kohta 1)
Paikalliset sieni- tai bakteerildakkeet
etiologian mukaan. Mieto kortisonivoide.
Sinkkivoide. Lanoliinivoide. Hunajavoide.
Fenobarbitaali

e 20-30(—40) mg/kg aloitusannos i.v.

e 3-6 mg/kg/vrk yllapitoannosi.v./ p.o.

Levetirasetaami

e 40 mg/kg aloitusannos i.v.

e 20-60 mg/kg/vrk yllapitoannosi.v./ p.o

Fosfenytoiini

e 15-20 mgFE/kg aloitusannos i.v

e 5-10 mgFE/kg/vrk yllapitoannos i.v./ p.o.

Midatsolaami
e 60-100 pg/kg i.v. aloitusannos
e 150-300 pg/kg/h infuusio

Harkiten bentsodiatsepiinit, opiaatit
(morfiini), fenobarbitaali

Vain poikkeustilanteissa, konsultoi ensin
lastenneurologia
¢ Baklofeeni* 0.1 mg/kg 8-12 h vilein
p.o., max 0.5 mg/kg/annos
Sedaationa
Deksmedetomidiini (annos ks. kohta 1)
Midatsolaami
e Aloitus 50100 pg/kg i.v. tai 200 pg/kg
p.o. 1 tunnin vélein tai
e Infuusio: 10-60 pg/kg/h i.v.
e Annoksen nosto vasteen mukaan

*mainittujen l&d&ékeaineiden farmakokinetiikkaa, turvallisuutta ja tehoa ei ole tutkittu eiké niiden kéytté ole
vakiintunutta vastasyntyneilla.
Y Lapilyontikipuun tarvittaessa 1016 % annos opioidin vuorokausiannoksesta 1—4 tunnin vdlein.
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Liite 2.

Vastasyntyneen kuoleman jédlkeisten asioiden hoito ja perheen tuen jarjestdminen

Asia
Ilmoitus kuolemasta
vaestotietojarjestelmaan (DVV)

Hautaamislupa

Kuolintodistus

Ruumiinavaus (laaketieteellinen/
oikeuslaidketieteellinen)

Etri-istunto (Ensitukiryhmaistunto)

Terveyssosiaalityontekijan
tapaaminen

Psyykkisen tuen jarjestaminen

Henkisen ja hengellisen tuen
jarjestaminen

Vertaistuesta kertominen ja
tarvittaessa sen piiriin ohjaaminen

Aidin toipuminen

Hautausjarjestelyt

Vastaava ammattilainen

Kuoleman todennut laakari tai
terveydenhuollon yksikko
(sairaala)

Hoitava lastenlaakari (elavana
syntyneet)

Hoitava synnytyslaakari
(kuolleena syntyneet)

Hoitava lastenlaakari (elavana
syntyneet)

Hoitava synnytyslaakari
(kuolleena syntyneet)

Hoitava laakari selvittaa

- edellyttaako kuolemaan
liittyvat tapahtumat
oikeuslaaketieteellista
kuolemansyyn selvitysta

- perheen kannan, jos kyseessa
lAaketieteellinen
ruumiinavaus

Hoitava katilo, sairaanhoitaja tai
laakari tai muu palliatiivisen
tyoryhman jasen

Sairaanhoitajan tai laakarin
lahete/ konsultaatio

Sairaanhoitajan tai laakarin
lahete/ konsultaatio

Sairaanhoitajan tai laakarin
konsultaatio, yhteistyo
sairaalapapin kanssa

Katilo, sairaanhoitaja, laakari,
psykiatrisen tiimin jasen,
terveyssosiaalityontekija tai
sairaalapappi

Katild, synnytyslaakari

Vanhemmat, sairaalapappi
apuna vanhempien niin
toivoessa

Lisatietoa

Heti kuoleman jalkeen.
Tieto siirtyy myos
Kelaan.

Heti, kun vainaja
voidaan haudata

Annetaan perheelle
jalkitapaamisessa

Lupa ladaketieteelliseen
ruumiinavaukseen
voidaan pyytaa ennen
kuolemaa tai sen
jalkeen

Keskustelutilaisuus
lapsen kuolemasta
yhdessa ammattilaisten
javertaisvanhemman
kanssa

Viimeistaan heti
kuoleman jalkeen
Tukea tarjotaan
tapaamisissa ja
keskusteluissa

Tarvittaessa, jos perhe
haluaa

Tuesta kerrotaan ja
annetaan kirjallista
tietoa tapaamisissa ja
keskusteluissa

Maidon erityksen
estolaakitys
Palliatiivisen tydryhman
tuki jarjestelyissa
tarvittaessa
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Perunkirjoitus

Lastenlaakarin jalkitapaaminen (tai
soitto)

diagnoosit

yhteenveto tapahtumista
ruumiinavauksen ja geneettisten
yms. tutkimusten tulokset
tarvittaessa lahete
perinnollisyyslaakarille (ks. myos
seuraava kohta)

loppuarvio, tarvittaessa
kuolintodistus, annetaan
perheelle

Jalkikeskustelu (tai soitto)

raskauteen ja synnytykseen
liittyvat asiat

tutkimustulokset

mahdollisen tulevan raskauden
seurannan suunnittelu
perinnollisyysneuvonta (lahete
perinnollisyyslaakarille heti, kun
tarvittavat tiedot olemassa)

Perheen fyysinen ja psyykkinen
hyvinvointi seka tuenriittavyyden
varmistaminen

soitto tai tapaaminen

Kuolleen lapsen asiakirjat

Terveyssosiaalityontekija tai
muu perheen yhteyshenkild
sairaalassa voi kertoa
perunkirjoitusvelvollisuudesta

Hoitava lastenlaakari

Synnytyslaakari,
perinnollisyyslaakari

Terveyssosiaalityontekija,
pappi, psykiatrisen tiimin jasen
tai muu perheelle tuttu
ammattihenkilo

Hoitava lastenlaakari,
sairaanhoitaja,
terveyssosiaalityontekija

Perunkirjoitus tulee
pitda 3 kuukauden
kuluessa kuolemasta.
Perunkirjoituksessa
laaditaan perukirja.

Noin 1 kk kuluttua tai
kun tulokset
valmistuneet. Aika
sovitaan heti kuoleman
jalkeen, voidaan
muuttaa tarvittaessa.

Yhteydenpidosta
sovitaan ennen
kotiutumista

Ohjataan vanhempia
pyytdmaan ne
kirjallisesti sairaalasta
(Hakemus vainajan
tietojen
luovuttamiseksi)
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Liite 3.
Sisarusten tukeminen

Perheen muut lapset tulisi huomioida korostaen heidan rooliaan isosiskona/-veljena. Menetetty lapsi
on osa perheen kertomusta/historiaa.

Vauvan kuolema vaikuttaa sisaruksiin seka suoraan etta valillisesti. Menetyksen vuoksi vanhempien
oma kyky yllapitaa arkea ja tukea lasta voi olla alkuun heikentynyt. Myds lahitukiverkosto voi olla
shokissa ja surra menetettya vauvaa. Sisaruksille tulisi kertoa konkreettisesti kuolemasta lapsen
kehitykselle sopivalla tavalla. Lapset reagoivat sisaruksen menehtymisen aiheuttamaan kriisiin
ikdtasonsa mukaisesti ja vanhemmille tulee tarjota riittdvaa tukea lasten arjen vakauttamiseen ja
heidan psyykkiseen tukemiseensa.

Pienten lasten on vaikea sietda surun tunteita, joten lapsi ei valttamatta nayta surua ulospain.
Vanhempien on hyva tietaa lapsen usein prosessoivan vaikeita tunteita leikin avulla. Sisaruksen
kuolema pysayttaa lapsen sen aarelle, etta lapsikin (myos sisarus itse) voi kuolla. Lapsi tarvitsee
aikuisen tukea vaikeiden kysymysten aarella.

Lasten kyky tunnistaa ja sanoittaa tunteitaan saattaa olla viela kehittymaton. Lapsen lahelld olevien
aikuisten on hyva auttaa sisarusta vaikeiden tunteiden kanssa. Joskus lapsen suru nakyy ulospain
kayttaytymisen muutoksena tai fyysisina oireina, jolloin lapsi kaipaa empaattista myotaelavaa
aikuista. Pienella lapsella taantuminen edelliseen kehitysvaiheeseen on tavallista, mutta usein
lyhytaikaista. Tunteiden nimeaminen auttaa lasta ymmartamaan itseaan. Usein lasta auttaa se, etta
vanhempi kertoo ikatasoisesti tapahtumista, omista tunteistaan ja odotuksistaan. Lapselle on hyva
tarjota mahdollisuutta aktiiviseen rooliin kuoleman jalkeisiin rituaaleihin kuten hautajaisten
jarjestelyihin tunteakseen itsensa osaksi perheen yhteista kokemusta.

Lapsen suru kulkee eri tahtiin vanhempien surun kanssa. Toisinaan lapsi saattaa alkaa oireilla surua
vasta kun silla on perheessa tilaa. Lapsen kasitys kuolemasta vaihtelee eri ikdkausina, joten lapsi voi
prosessoida menetysta uudelleen eri kehitysvaiheissa. Ammattiavun puoleen on hyva kdantya, mikali
akuuttivaiheen jalkeen lapsi jaa taantuneeksi, yliriippuvaiseksi tai eroahdistuneeksi, karsii
unihairidista, alkaa kastella tai tuhria, muuttuu aggressiiviseksi tai estyneeksi, muuttuu sosiaalisesti,
esimerkiksi eristaytyy, tai ottaa syntipukin roolin. (39)

Liite 4.
AVAUS-malli - tuen tarpeen kartoittamisen strukturoitu malli

Teema-alue Sisalto / Apukysymykset

A - Arvot ja vakaumus Millaiset arvot ovat tarkeita elamassasi?
Onko sinulla jokin henkildkohtainen vakaumus?
Mita ajattelet hengellisista asioista?

V - Voimavarat Mitka asiat tuovat sinulle lohtua tai auttavat jaksamaan
vaikeissa tilanteissa?
A - Arvio henkisista ja Mita hoitohenkilokunnan olisi hyva tietda mahdollisiin
hengellisista tarpeista henkisiin ja hengellisiin tarpeisiisi liittyen?
U - Ulkopuolinen tuki Onko joku laheinen, josta voisi olla sinulle lohtua tai tukea?
Kuulutko yhteis66n, johon toivot yhteydenottoa?
S - Spiritualiteettia tukevan Onko sinulla toiveita hoitotoimenpiteisiin, ravitsemukseen tai
hoitotydn toimenpiteet muuhun itsellesi merkitykselliseen asiaan liittyen?
(30)
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Liite 5.

Hautaamiseen liittyviin kdytantéihin vaikuttavat raskausviikot

Raskaus-
viikot

1.

=222+0
viikkoa tai
yli500¢g

2.
12-22
viikkoa

3.

Alle 12
viikkoa

(31,33,40)

Kaytannot

Vanhemmat huolehtivat
hautaamisesta. Laakari toteaa
kuoleman ja kirjoittaa
hautausluvan. Tiedot valittyvat
DVV:lle ja Kelalle.

Vanhemmilla ei
hautaamisvelvollisuutta. Jos
vanhemmat jarjestavat
hautaamisen itse, tarvitaan
hautauslupa (liite 6). Elleivat
vanhemmat halua jarjestaa
hautaamista itse,
asianmukaisesta
hautaamisesta vastaa sairaala
yhdessa seurakunnan/
seurakuntayhtyman kanssa
(40).

Vanhemmilla on oikeus ja
mahdollisuus halutessaan
jarjestaa hautaus itse, jolloin
tarvitaan hautauslupa (liite 6).

Hautaaminen ja siunaus- tai
muistelutilaisuus

Vanhemmat jarjestavat tai
valtuuttavat hautaustoimiston
jarjestamaan hautauksen
valitsemallaan tavalla
(arkku/uurna,
muistolehto/oma
hautapaikka/tuhkan sirottelu).
Vanhempien halutessa
hautajaiset tai
muistelutilaisuus.

Sairaalan jarjestama
yhteissiunaus tai muistohetki
on mahdollinen (kaytannodissa
on paikkakuntakohtaisia
eroja). Vanhempien toiveen
mukaan voidaan pitaa myos
yksityinen,
vakaumuksenmukainen
tilaisuus.

Vakaumuksenmukainen
siunaus- tai muistelutilaisuus
on mahdollinen osastolla,
kotona, kirkossa, haudalla tai
muussa sopivassa paikassa.

Lisatiedot

Tuhkan
hautaaminen tai
sirottelu muualle
kuin viralliselle
hauta-alueelle
vaatii kirjallisen
luvan
maanomistajalta
(Hautaustoimilaki
6.6.2003/457 kohta
19) (33).

Itse jarjestaessa
my0s hautapaikan
ja hautaustavan
suhteen samat
vaihtoehdot kuin
kohdassa 1.

Hautapaikan ja
hautaustavan
suhteen samat
vaihtoehdot kuin
kohdassa 1.
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Liite 6.

Hautauslupa 12-24 viikkoiselle sikiolle, josta ei kirjoiteta erikseen syntyma- ja kuolintodistusta

HAUTAUSLUPA

12-24 viikkoiselle sikiolle, josta ei kirjoiteta erikseen syntyma- ja kuolintodistusta

Synnyttaja

sukunimi

etunimet

henkilotunnus

osoite

Sikion syntyma- ja kuolinaika

seurakunta tai vaestorekisteri

Késitykseni mukaan estettd hautaamiselle eiole.

paikka ja aika

luovuttajan allekirjoitus

nimen selvennys

sairaalan leima

virka-asema

Tama todistus annetaan hautauksesta huolehtivalle hautausjarjestelyja varten.

Koska vaestotietojarjestelmaan (ja kirkonkirjoihin) ei rekisterdida kuolleena syntynytta, ei kyseinen tieto tule
rekisterinpitajalle. Jotta kuitenkin kuolleena syntyneen hautaaminen voidaan toimittaa, tarvitaan hanesta
ainoastaan hautausjarjestelyja ja hautausmaan kirjanpitoa varten hautauslupa.

Kirkkohallitus on 15.1.1991 antanut yleisohjeen, jonka mukaan yli 12- viikkoisen sikidn hautaaminen voidaan

toimittaa, jos synnyttaja niin tahtoo.
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Liite 7.
Terveyssosiaalityon taustalla olevia lakeja

Terveyssosiaality6 pohjautuu terveydenhuoltolakiin:

Terveyssosiaalityd omalta osaltaan vahvistaa ja edistaa hyvinvointia, ty6- ja toimintakykya,

sosiaalista turvallisuutta seka vahvistaa toimijoiden valista yhteisty6ta (Terveydenhuoltolaki
1326/2010, 1-28).

Sosiaalihuoltolaki (SHL) maarittaa asukkaiden oikeuksia:

Hyvinvointialueiden neuvontaan, ohjaukseen ja palveluihin (SHL 68) seka kriisitilanteissa
jarjestettavaan apuun (SHL 118).

Sosiaali- ja terveysministerion laatusuosituksessa hyvin toimivien terveyspalvelujen
lahtokohta on mm.:

Moniammatillinen yhteistyd, ehkaisevan tyon riittdvat voimavarat seka varhainen puuttuminen
(Sosiaali- ja terveysministerion julkaisuja 2006:19).
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