{»Hotus

Hotus-hoitosuositus: Lasten ja nuorten
palliatiivinen hoito ja saattohoito
Naytdnastekatsauskooste (NAK 1-8)

1. Sairauteen liittyvien oireiden tunnistaminen, seuranta ja hoito

Arvioi ja lievita palliatiivisessa hoidossa tai saattohoidossa olevan lapsen tai huoren
kipua saannollisesti, silla

> on kohtalaista nayttoa siita, etta kipu on yleinen oire palliatiivisessa hoidossa ja
saattohoidossa olevilla lapsilla ja nuorilla. (B)

Enemmistd (n = 71; 86 %) palliatiivisessa hoidossa olevista sy6paé sairastavista lapsista ja
nuorista raportoi kipua (mean 2,54; SD £1,36).

Yhdysvaltalaisessa poikkileikkaustutkimuksessa' tutkittiin sy6paa sai-
rastavien lasten oireita. Tutkimukseen osallistui 97 palliatiiviseen hoi-
toon ohjattua sy6paa sairastavaa lasta ja nuorta (ikd 7—-18 v) ja 108
huoltajaa. Aineisto keréttiin tutkimuskohtaisella kyselylomakkeella (11
vaittdmaa, 5-portainen Likert-asteikko, jossa suurempi luku kuvasi oi-
reiden suurempaa hairitsevyytta edeltdvan vuorokauden aikana) lapsi-
potilailta ja heidan huoltajiltaan. Hoitotiimin arviot potilaan oireista ke-
rattin manuaalisesti lahettdvan hoitoyksikdn kirjaamista potilastie-
doista ennen ensikonsultaatiota. Aineisto analysoitiin kuvailevin tilas-
tollisin menetelmin, Spearmanin korrelaatiolla, McNemarin testilla,
kappakertoimella, Wilcoxonin testilla ja yksimuuttujaisella logistisella
regressiomallilla.

Tutkimuksen menetelmallinen laatu: JBI 6/8, puutteet kriteereissa 5
ja6

Sovellettavuus Suomessa: Hyva

Enemmistd (n = 9, 82 %) saattohoidossa olevista sydpaa sairastavista lapsista ja nuorista ra-
portoi kipua (mean 2,1; SD 1,1).

Yhdysvaltalaisessa kvasikokeellisessa pilottitutkimuksessa? tutkittiin
palliatiivisen hoitotiimin etdkaynti-intervention vaikutuksia kotisaatto-
hoidossa olevan sy6paa sairastavan lapsen tai nuoren fyysisiin ja emo-
tionaalisiin oireisiin. Tutkimukseen osallistui 11 kotonaan saattohoi-
dossa olevaa sydpéasairasta lasta ja nuorta (ikd 8-17 v), 11 osallistuvan
lapsen tai nuoren vanhempaa (8 aitia, 3 isdd) ja 11 kotisaattohoidon
hoitajaa. Etédkaynti-interventio tehtiin 14 vuorokauden valein kotisaat-
tohoitoon siirtymisesta lapsen tai nuoren kuolemaan saakka (keski-
maarin 4,8 kertaa). Lasten tai nuorten oireiden itsearviointiin kaytettiin
Memorial Symptom Assessment Scale (MSAS 7—-12) -mittaria (8 vait-
tdmaa, 3-portainen asteikko) seka huoltajien ja saattohoidon hoitajien
arviointiin lapsen tai nuoren oireista MSAS Proxy 7—12-mittaria (3-por-
tainen asteikko). Lisdksi vanhemmat arvioivat perheen hyvinvointia in-
terventiojaksoittain the PedsQL Family Impact Module (PedsQL FIM) -
itsearviointikyselylla (36 vaittdmaa, kaannetty pisteytys asteikolla 0—
100, jossa suurempi luku kuvaa parempaa hyvinvointia). Aineisto ana-
lysoitiin kuvailevin tilastollisin menetelmin ja tilastollisilla testeilla.
Tutkimuksen menetelmallinen laatu: JBI 6/9, puutteet kriteereissa 3,
4ija8

Sovellettavuus Suomessa: Hyva
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> onvahvaa nayttoa siita, etta palliatiivisessa hoidossa ja saattohoidossa olevat lap-
set ja nuoret kokevat kivun kanssa elamisen vaikeaksi ja aiheuttavan heille paivit-
taiseen elamaan liittyvia haittoja. (A)

Palliatiivisessa hoidossa tai saattohoidossa olevat lapset ja nuoret ilmoittivat kokeneensa sai-
rauden oireita kuten kipua, joka aiheutti heille vaikeuksia nukkua yo6lla.

Kiinalaisessa laadullisessa tutkimuksessa® kuvattiin parantumatonta
sydpéaa sairastavien lasten kokemuksia eldmén loppuvaiheessa seka
heidan kasityksidan sairaudesta ja kuolemasta. Tutkimukseen osallis-
tui kymmenen parantumatonta sy6paa sairastavaa lasta ja nuorta (ika
8-17 v), jotka olivat palliatiivisessa hoidossa. Aineisto kerattiin puo-
listrukturoiduilla syvahaastatteluilla, joista keskustelun lisaksi tallennet-
tiin osallistujan kasvojen ilmeita ja muuta sanatonta informaatiota. Ai-
neisto analysoitiin induktiivisella refleksiivisella teema-analyysilla.
Tutkimuksen menetelmallinen laatu: JBI 10/10

Sovellettavuus Suomessa: Hyva

Sy6paa sairastavien lasten ja nuorten kokemuksen mukaan kipu on suuri este lasten ja nuor-
ten paivittéisten toimintojen ja vapaa-ajan toimintojen suorittamiselle. Kipu voi saada heidat
ajattelemaan eldméan loppua ja useimmiten se on suurin huolenaihe.

Jordaniassa ja Turkissa tehdysséa laadullisessa tutkimuksessa* tutkit-
tiin pitkalle edennyttd sybpééa sairastavien lasten ja nuorten seka hei-
dan perheidenséa huolenaiheita ja tarpeita. Tutkimukseen osallistui 50
sydpéa sairastavaa lasta ja nuorta (ikd md: 13 v) ja 30 huoltajaa (20
aitia, 9 isaa ja 1 isoaiti). Lisaksi tutkimukseen osallistui 24 terveyden-
huollon ammattihenkil6a, jotka olivat tydskennelleet palliatiivisessa
hoitolaitoksessa vahintddn kuuden kuukauden ajan. Aineisto kerattiin
puolistrukturoiduilla syvahaastatteluilla, joihin sisaltyi lapsen tai nuoren
idn mukaan myos piirtdmista, kirjoittamista ja leluja tunteiden ilmaisun
tukemiseksi. Tutkimuksen aineisto analysoitiin kehysanalyysilla.
Tutkimuksen menetelmallinen laatu: JBI 10/10

Sovellettavuus Suomessa: Hyva

Palliatiivisessa hoidossa ja saattohoidossa olevien nuorten kokemuksen mukaan kivun sieta-
minen on usein kestamatdnta ja sen kanssa elaminen on vaikeaa. Loppueldméan elaminen
kivun kanssa tuntuu hyédyttémalta taistelulta.

Romanialaisessa laadullisessa tutkimuksessa® kuvattiin ja vertailtiin
henkea uhkaavan tai elamaa rajoittavan sairauden diagnoosin saanei-
den nuorten kokemuksia seka heidédn vanhempiensa tulkintaa nuoren
nakodkulmasta. Tutkimukseen osallistuvat nuoret olivat hoitosuhteessa
palliatiiviseen yksikkddn, ja osallistuneet vanhemmat olivat tutkimuk-
seen osallistuvien nuorten huoltajia. Tutkimukseen osallistui kymme-
nen nuorta (ikd 14—17 v) sekd kymmenen aitia. Aineisto kerattiin puo-
listrukturoiduilla syvahaastatteluilla ja analysoitiin temaattisella sisal-
I6nanalyysilla.

Tutkimuksen menetelmallinen laatu: JBI 10/10

Sovellettavuus Suomessa: Hyva
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> on kohtalaista naytt6a siita, etta palliatiivisessa hoidossa olevien lasten ja nuorten
mielesta kivun saannollinen arviointi yksil6llisesti soveltuvalla mittarilla on tar-
keaa. (B)

Useimmat palliatiivisessa hoidossa olleet lapset ja nuoret pitivat kasvoasteikkoa kivun seuran-
nan suhteen hyvaksyttdvimpana. Sopivana seurantavalind he pitivat muutamasta péaivasta
viikkoon.

Isobritannialaisessa laadullisessa tutkimuksessa® kuvattiin lasten pal-
liatiivisen hoidon itsearviointimittariin (PROM) liittyvia mieltymyksia.
Tutkimukseen osallistui 26 elamaa rajaavaa sairautta sairastavaa lasta
ja nuorta (ikd 5—-17 v), 40 huoltajaa (30 aitia ja 10 isda) ja 13 sisarusta
(ik& 5—-15 v). Aineisto kerattiin puolistrukturoiduilla haastatteluilla, joita
lasten ja nuorten osalta tarvittaessa taydennettiin leikin ja piirtdmisen
avulla. Osallistujien kokemuksia mittariin liittyvasta vastausmuodosta,
muistutusajasta ja vastauksen annosta mitattiin 10-portaisella nume-
raalisella asteikolla, Wong Bakerin kasvomittarilla (jossa O on iloinen
10 itkuinen), numero- ja kasvokuva-asteikoilla seka kuvapohjaisella or-
dinaaliasteikolla. Aineisto analysoitiin kayttaen teorialahtdista ja aineis-
tolahtéista koodausta (WHO palliatiivisen hoidon osa-alueet ja COS-
MIN luokittelu) sek& kehysanalyysia.

Tutkimuksen menetelmallinen laatu: JBI 10/10

Sovellettavuus Suomessa: Hyva

Arvioi palliatiivisessa hoidossa tai saattohoidossa olevan lapsen tai nuoren ruokaha-
luttomuutta ja pahoinvointia seka pyri helpottamaan niita, silla

> on kohtalaista nayttoa siita, ettd syopaa sairastavat lapset ja nuoret kokevat ruo-
kahaluttomuuden ja pahoinvoinnin hairitseviksi oireiksi. (B)

Sy6paa sairastavista lapsista ja nuorista 87 % (n = 72) raportoi kokevansa ruokahaluttomuutta
(mean 2,39; SD +1,33) ja 51 % pahoinvointia (mean 1,00; SD +1,28). Lapset ja nuoret arvioivat
huonon ruokahalun kivun ohella eniten héiritsevaksi oireeksi.

Yhdysvaltalaisessa poikkileikkaustutkimuksessa' tarkasteltiin syopaa
sairastavien lasten ja nuorten seké heidan huoltajiensa vastauksia oi-
rekyselyyn, joka voidaan yhdistdd osaksi lapsen palliatiivista hoitoa.
Tutkimukseen osallistui 97 palliatiiviseen hoitoon ohjattua sy6paa sai-
rastavaa lasta ja nuorta (ikd 7—18 v) ja 108 huoltajaa. Aineisto kerattiin
tutkimuskohtaisella kyselylomakkeella (11 vaittdmaa, 5-portainen Li-
kert-asteikko, jossa suurempi luku kuvasi oireiden suurempaa hairitse-
vyytta edeltdvan vuorokauden aikana) lapsipotilailta ja huoltajilta. Hoi-
totiimin arviot potilaan oireista kerattiin manuaalisesti Iahettavan hoito-
yksikdn kirjaamista potilastiedoista ennen ensikonsultaatiota. Aineisto
analysoitiin kuvailevin tilastollisin menetelmin, Spearmanin korrelaati-
olla, McNemarin testilla, kappakertoimella, Wilcoxonin testilla ja yksi-
muuttujaisella logistisella regressiomallilla.

Tutkimuksen menetelmallinen laatu: JBI 6/8, puutteet kriteereissa 5
jab

Sovellettavuus Suomessa: Hyva
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Enemmistd sydpéé sairastavista lapsista ja nuorista (n = 8; 73 %) raportoi ruokahaluttomuutta
ja yli puolet (n = 6; 55 %) pahoinvointia.

Yhdysvaltalaisessa kvasikokeellisessa pilottitutkimuksessa? selvitettiin
palliatiivisen hoitotiimin etdkaynti-intervention vaikutuksia kotisaatto-
hoidossa olevan sydpaa sairastavan lapsen tai nuoren fyysisiin ja emo-
tionaalisiin oireisiin. Tutkimukseen osallistui 11 kotonaan saattohoi-
dossa olevaa sy6paé sairastavaa lasta ja nuorta (ikd 8-17 v), 11 osal-
listuvan lapsen vanhempaa (8 aitia, 3 isda) ja 11 kotisaattohoidon hoi-
tajaa. Etédkaynti-interventio tehtiin 14 vuorokauden valein kotisaattohoi-
toon siirtymisesta lapsen tai nuoren kuolemaan saakka (keskimaarin
4,8 kertaa). Lasten ja nuorten oireiden itsearviointiin kaytettin MSAS
7—-12-mittaria (8 vaittdmaa, 3-portainen asteikko) seka huoltajien ja
saattohoidon hoitajan arviointiin lapsen tai nuoren oireista MSAS Proxy
7—12-mittaria (3-portainen asteikko). Liséksi vanhemmat arvioivat per-
heen hyvinvointia interventiojaksoittain PedsQL FIM -itsearviointiky-
selylla (36 vaittamaa, kadannetty pisteytys asteikolla 0—100, jossa suu-
rempi luku kuvaa parempaa hyvinvointia). Aineisto analysoitiin kuvai-
levin tilastollisin menetelmin ja tilastollisilla testeilla.

Tutkimuksen menetelmallinen laatu: JBI 6/9, puutteet kriteereissa 3,
4ija8

Sovellettavuus Suomessa: Hyva

Enemmistd sydpaa sairastavista lapsista ja nuorista raportoi karsivadnsé pahoinvoinnista (n =
109; 85 %) ja ruokahaluttomuudesta (n = 97; 75 %).

Yhdysvaltalaisessa poikkileikkaustutkimuksessa’ tarkasteltiin syopaa
sairastavien lasten ja nuorten tarpeita ja oireita seka lasten, nuorten ja
vanhempien asenteita varhaista palliatiivisen hoidon aloitusta kohtaan.
Tutkimukseen osallistui 129 sydpééa sairastavaa lasta ja nuorta (ika
10-18 v) ja 129 osallistuvan lapsen huoltajaa (joista 117 biologisia van-
hempia). Aineisto kerattiin tutkimuskohtaisella kyselylomakkeella lap-
selta tai nuorelta ja vanhemmalta erikseen. Aineisto analysoitiin kuvai-
levilla tilastollisilla analyyseilld, lapsivanhempi parivastausten yhte-
nevyydella, McNemarin testilla, Fisherin tarkalla testilla ja Cochran-Ar-
mitagen trenditestilla.

Tutkimuksen menetelmallinen laatu: JBI 6/8, puutteet kriteereissa 6
a7

Sovellettavuus Suomessa: Hyva

Arvioi palliatiivisessa hoidossa tai saattohoidossa olevan lapsen tai nuoren muita oi-
reita ja pyri helpottamaan niita, silla

» on vahvaa nayttéa siita, etta syopaa sairastavat lapset ja nuoret karsivat usein
monista samanaikaisista oireista. (A)

Sybpéaa sairastavat lapset ja nuoret raportoivat kutinaa (n = 1), pistelya (n = 2), heikkoutta (n
= 2), paansarkya (n = 1), ndén hamartymista (n = 1), mustelmia (n = 1), ihottumaa (n = 1),
hengenahdistusta (n = 1), ummetusta (n = 1) ja huimausta (n = 1).
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Hotus-hoitosuositus: Lasten ja nuorten
palliatiivinen hoito ja saattohoito
Naytdnastekatsauskooste (NAK 1-8)

Yhdysvaltalaisessa kvasikokeellisessa pilottitutkimuksessa? selvitettiin
palliatiivisen hoitotiimin etdkaynti-intervention vaikutuksia kotisaatto-
hoidossa olevan sydpaa sairastavan lapsen tai nuoren fyysisiin ja emo-
tionaalisiin oireisiin. Tutkimukseen osallistui 11 kotonaan saattohoi-
dossa olevaa sy6paa sairastavaa lasta ja nuorta (ikéd 8-17 v), 11 osal-
listuvan lapsen vanhempaa (8 aitia, 3 isada) ja 11 kotisaattohoidon hoi-
tajaa. Etédkaynti-interventio tehtiin 14 vuorokauden valein kotisaattohoi-
toon siirtymisesta lapsen tai nuoren kuolemaan saakka (keskimaarin
4,8 kertaa). Lasten ja nuorten oireiden itsearviointiin kaytettin MSAS
7—-12-mittaria (8 vaittdmaa, 3-portainen asteikko) seka huoltajien ja
saattohoidon hoitajan arviointiin lapsen tai nuoren oireista MSAS Proxy
7—12-mittaria (3-portainen asteikko). Lisdksi vanhemmat arvioivat per-
heen hyvinvointia interventiojaksoittain PedsQL FIM -itsearviointiky-
selylla (36 vaittamaa, kaannetty pisteytys asteikolla 0—100, jossa suu-
rempi luku kuvaa parempaa hyvinvointia). Aineisto analysoitiin kuvai-
levin tilastollisin menetelmin ja tilastollisilla testeilla.

Tutkimuksen menetelmallinen laatu: JBI 6/9, puutteet kriteereissa 3,
4ija8

Sovellettavuus Suomessa: Hyva

SyOpéaa sairastavat lapset ja nuoret raportoivat ummetusta (n = 69; 53,5 %), masennusta (n =
64; 49,5 % ja ripulia (n = 52; 40,3 %).

Yhdysvaltalaisessa poikkileikkaustutkimuksessa’ tarkasteltiin syopaa
sairastavien lasten ja nuorten tarpeita ja oireita seka lasten, nuorten ja
vanhempien asenteita varhaista palliatiivisen hoidon aloitusta kohtaan.
Tutkimukseen osallistui 129 sydpaa sairastavaa lasta ja nuorta (iké
10-18 v) ja 129 osallistuvan lapsen huoltajaa (joista 117 biologisia van-
hempia). Aineisto keréttiin tutkimuskohtaisella kyselylomakkeella, lap-
selta tai nuorelta ja vanhemmalta erikseen. Aineisto analysoitiin kuvai-
levilla tilastollisilla analyyseilld, lapsivanhempi parivastausten yhte-
nevyydella, McNemarin testilla, Fisherin tarkalla testilla ja Cochran-Ar-
mitagen trenditestilla.

Tutkimuksen menetelmallinen laatu: JBI 6/8, puutteet kriteereissa 6
a7

Sovellettavuus Suomessa: Hyva

Parantumatonta sy6paa sairastavat lapset ja nuoret kuvasivat karsivansa vaihtelevassa méaa-
rin hengenahdistuksesta, vatsan turvotuksesta ja ummetuksesta.

Kiinalaisessa laadullisessa tutkimuksessa® kuvattiin parantumatonta
sydpéa sairastavien lasten ja nuorten kokemuksia eldaman loppuvai-
heessa sekd heidan kasityksidadn sairaudesta ja kuolemasta. Tutki-
mukseen osallistui kymmenen parantumatonta syépaa sairastavaa
lasta ja nuorta (ikd 8—17 v), jotka olivat palliatiivisessa hoidossa. Ai-
neisto kerattiin puolistrukturoiduilla syvahaastatteluilla, joista keskuste-
lun lisaksi tallennettiin osallistujan kasvojen ilmeita ja muuta sanatonta
informaatiota. Aineisto analysoitiin induktiivisella refleksiivisella teema-
analyysilla.

Tutkimuksen menetelmallinen laatu: JBI 9/10, puute kriteerissa 7
Sovellettavuus Suomessa: Hyva
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» on vahvaa naytt6a siita, ettd uupumus, univaikeudet ja energian puute ovat usein
ilmenevia oireita syopaa sairastavilla lapsilla. (A)

Sy6péaa sairastavista lapsista ja nuorista 56 % (n = 68) raportoi univaikeuksista (mean 1,54;
SD +1,34) ja 49 % (n = 60) energian puutteesta (mean 1,55; SD £1,40).

Yhdysvaltalaisessa poikkileikkaustutkimuksessa' tarkasteltiin syopaa
sairastavien lasten ja nuorten sekd heidan huoltajiensa vastaamista
kehitettyyn oirekyselyyn, joka voidaan yhdistda osaksi lapsen palliatii-
vista hoitoa. Tutkimukseen osallistui 97 palliatiiviseen hoitoon ohjattua
sydpéa sairastavaa lasta ja nuorta (ikd 7—18 v) ja 108 huoltajaa. Ai-
neisto kerattiin tutkimuskohtaisella kyselylomakkeella (11 vaittdmaa, 5-
portainen Likert-asteikko, jossa suurempi luku kuvasi oireiden suurem-
paa héiritsevyyttd edeltdvdn vuorokauden aikana) lapsipotilailta ja
huoltajilta. Hoitotiimin arviot potilaan oireista kerattiin manuaalisesti 1&-
hettdvan hoitoyksikén kirjaamista potilastiedoista ennen ensikonsul-
taatiota. Aineisto analysoitiin kuvailevin tilastollisin menetelmin, Spear-
manin korrelaatiolla, McNemarin testilla, kappakertoimella, Wilcoxonin
testilla ja yksimuuttujaisella logistisella regressiomallilla.
Tutkimuksen menetelmallinen laatu: JBI 6/8, puutteet kriteereissa 5
jab

Sovellettavuus Suomessa: Hyva

Sy6paa sairastavista lapsista ja nuorista 91 % (n = 10) raportoi kokevansa vasymysta (mean
1,4; SD 1,4) ja 18 % (n = 2) unettomuutta.

Yhdysvaltalaisessa kvasikokeellisessa pilottitutkimuksessa? selvitettiin
palliatiivisen hoitotiimin etakaynti-intervention vaikutuksia kotisaatto-
hoidossa olevan syépaa sairastavan lapsen fyysisiin ja emotionaalisiin
oireisiin. Tutkimukseen osallistui 11 kotonaan saattohoidossa olevaa
syOpdasairasta lasta ja nuorta (ikd 8-17 v), 11 osallistuvan lapsen van-
hempaa (8 aitia, 3 isdd) ja 11 kotisaattohoidon hoitajaa. Etdkaynti-in-
terventio tehtiin 14 vuorokauden vélein kotisaattohoitoon siirtymisesta
lapsen kuolemaan saakka (keskimaarin 4,8 kertaa). Lasten oireiden it-
searviointiin kaytettin MSAS 7-12-mittaria (8 vaittdmaa, 3-portainen
asteikko) seka huoltajien ja saattohoidon hoitajan arviointiin lasten oi-
reista MSAS Proxy 7-12-mittaria (3-portainen asteikko). Liséksi van-
hemmat arvioivat perheen hyvinvointia interventiojaksoittain PedsQL
FIM -itsearviointikyselylla (36 vaittdmaa, kaannetty pisteytys asteikolla
0-100, jossa suurempi luku kuvaa parempaa hyvinvointia). Aineisto
analysoitiin kuvailevin tilastollisin menetelmin ja tilastollisilla testeilla.
Tutkimuksen menetelmaéllinen laatu: JBI 6/9, puutteet kriteereissa 3,
4ja8

Sovellettavuus Suomessa: Hyva
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Pitkalle edennytta sy6paa sairastavista lapsista ja nuorista 87 % (n = 90) raportoi karsineensa
uupumuksesta vahintaan kerran ja heista 97 % (n = 87) oli kokenut siihen liittyvaa ahdistusta.

Yhdysvaltalaisessa tapaussarjatutkimuksessa® tarkasteltiin pitkélle
edennyttd sy6paa sairastavien lasten ja nuorten uupumista seka siihen
littyvéda ahdistuneisuutta. Tutkimukseen osallistui 104 pitkélle eden-
nytta sydpéa sairastavaa lasta ja nuorta (ikd md 12,1 v). Aineisto ke-
rattiin ikdkohtaisella itsearviointikyselylla (PediQUEST), jota vanhem-
mat pystyivat tarvittaessa tdydentaméaan. Kyselyyn vastattiin yhden vii-
kon — yhden kuukauden valein. Kyselyssa arvioitiin lapsen fyysisia ja
psyykkisia oireita edeltavan viikon ajalta (24 vaittamaa, vastaukset ika-
tason mukaan 4- tai 5-portaisella Likert-asteikolla, jossa suurempi luku
kuvasi suurempaa hairitsevyytta). Aineisto analysoitiin yleistetylla line-
aarisella sekamallilla ja monimuuttujamallein.

Tutkimuksen menetelmallinen laatu: JBI 8/10, puutteet kriteereissa
5ja8

Sovellettavuus Suomessa: Hyva

Parantumatonta sy6paa sairastavat lapset ja nuoret kuvasivat karsivdnsa vasymyksesta,
mink& johdosta heidan vointinsa heikkeni.

Kiinalaisessa laadullisessa tutkimuksessa® kuvattiin parantumatonta
syOpaa sairastavien lasten ja nuorten kokemuksia elaman loppuvai-
heessa sekd heidan kasityksiddn sairaudesta ja kuolemasta. Tutki-
mukseen osallistui kymmenen parantumatonta syfpaa sairastavaa
lasta ja nuorta (k& 8—17 v), jotka olivat palliatiivisessa hoidossa. Ai-
neisto kerattiin puolistrukturoiduilla syvéhaastatteluilla, joista keskuste-
lun liséksi tallennettiin osallistujan kasvojen ilmeité ja muuta sanatonta
informaatiota. Aineisto analysoitiin induktiivisella refleksiiviselld teema-
analyysilla.

Tutkimuksen menetelmallinen laatu: JBI 9/10, puute kriteerissa 7
Sovellettavuus Suomessa: Hyva

Eldm&a rajaavaa sairautta sairastavilla lapsilla ja nuorilla oli jatkuvaa vasymyksen tunnetta ja
paivaunien tarvetta.

Isobritannialaisessa laadullisessa tutkimuksessa® kuvattiin elamaa ra-
jaavaa sairautta sairastavan lapsen tai nuoren ja hdnen perheensa oi-
reita, huolia ja hoidon painopisteitd. Tutkimukseen osallistui 26 lasta ja
nuorta (iké 5-17 v), joilla oli elamaa rajoittava sairaus, 40 huoltajaa (30
aitid ja 10 isd4d), 13 sisarusta (ikd 5-15 v), 15 terveydenhuollon ammat-
tilaista seka 12 palliatiivisen hoidon edustajaa. Aineisto keréttiin puo-
listrukturoiduilla haastatteluilla. Haastattelua tdydennettiin tarvittaessa
lasten tai nuorten osalta leikin ja piirtdmisen avulla. Aineisto analysoi-
tiin kayttéden teorialahtéistda (WHO palliatiivisen hoidon osa-alueet) ja
aineistolaht6istd koodausta sekd kehysanalyysia.

Tutkimuksen menetelmallinen laatu: JBI 7/10, puutteet kriteereissa
1,6ja7

Sovellettavuus Suomessa: Hyva



Hotus-hoitosuositus: Lasten ja nuorten

A . e . . . .
d\’ b HOtU.S palliatiivinen hoito ja saattohoito

Naytdnastekatsauskooste (NAK 1-8)

> on vahvaa naytt6a siita, ettad sairaudesta ja hoidoista johtuvat oireet aiheuttavat
palliatiivisessa hoidossa ja saattohoidossa oleville lapsille ja nuorille karsimysta,
huolta ja uupumusta. (A)

Parantumatonta sy6paa sairastavat lapset ja nuoret toivoivat helpotusta karsimykseen, jotta
heidan viimeiset paivansa olisivat mahdollisimman mukavia. Osa kuvasi kipuun liittyvan karsi-
myksen tekevan heista niin epatoivoisia, ettd he halusivat paattaa elaméansa valittémasti paas-
takseen eroon karsimyksestaan.

Kiinalaisessa laadullisessa tutkimuksessa® parantumatonta syopaa
sairastavien lasten ja nuorten kokemuksia elaméan loppuvaiheessa
seka heidan kasityksidan sairaudesta ja kuolemasta. Tutkimukseen
osallistui kymmenen parantumatonta sy6pda sairastavaa lasta ja
nuorta (iké& 8-17 v), jotka olivat palliatiivisessa hoidossa. Aineisto ke-
rattiin puolistrukturoiduilla syvahaastatteluilla, joista keskustelun lisaksi
tallennettiin osallistujan kasvojen ilmeitd ja muuta sanatonta informaa-
tiota. Aineisto analysoitiin induktiivisella refleksiivisella teema-analyy-
silla.

Tutkimuksen menetelmallinen laatu: JBI 10/10

Sovellettavuus Suomessa: Hyva

Elam&a rajaavaa tai henkea uhkaavaa sairautta sairastavat lapset ja nuoret kokivat fyysisten
oireiden aiheuttavan heille huolta.

Monikansallisessa (Kenia, Namibia, Etela-Afrikka ja Uganda) laadulli-
sessa tutkimuksessa'? kuvattiin elamé&a rajaavaa tai henkea uhkaavaa
sairautta sairastavan lapsen ja nuoren oireita, huolenaiheita ja tervey-
dentilan muutoksia lapsen tai nuoren itsensd sekd hanen perheen-
jasentensa nakokulmasta. Tutkimukseen osallistui 61 palliatiivisessa
hoidossa olevaa lasta ja nuorta (ikd 7-17 v) ja 59 perheenjasenta tai
hoitajaa. Aineisto kerattiin puolistrukturoiduilla haastatteluilla ja analy-
soitiin induktiivisella temaattisella sisallénanalyysilla.

Tutkimuksen menetelmallinen laatu: JBI 10/10

Sovellettavuus Suomessa: Hyva

Kun elamaa rajaavaa sairautta sairastavan lapsen tai nuoren fyysisia oireita hallittiin hyvin, he
kokivat olevansa onnellisempia ja heilla oli vAhemman ahdistusta.

Isobritannialaisessa laadullisessa tutkimuksessa® kuvattiin elamaa ra-
jaavaa sairautta sairastavan lapsen ja nuoren ja hanen perheensa oi-
reita, huolia ja hoidon painopisteita. Tutkimukseen osallistui 26 lasta ja
nuorta (ikd 5—17 v), joilla oli elamaa rajoittaa sairaus, 40 huoltajaa (30
aitia ja 10 isd4d), 13 sisarusta (ikd 5-15 v), 15 terveydenhuollon ammat-
tilaista sek&a 12 palliatiivisen hoidon edustajaa. Aineisto kerattiin puo-
listrukturoiduilla haastatteluilla. Haastattelua taydennettiin tarvittaessa
lasten tai nuorten osalta leikin ja piirtdmisen avulla. Aineisto analysoi-
tiin kayttaen teorialahtéista (WHO palliatiivisen hoidon osa-alueet) ja
aineistolaht6istd koodausta sekd kehysanalyysia.

Tutkimuksen menetelmaéllinen laatu: JBI 7/10, puutteet kriteereissa
1,6ja7

Sovellettavuus Suomessa: Hyva
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Pitkalle edennytta sy6paé sairastavien lasten ja nuorten uupumukseen oli yhteydesséa anorek-
sia (n = 168; 71 %; p < 0,001), ripuli (n = 123; 63 %; p < 0,001, pahoinvointi (n = 160; 72 %; p
< 0,001) seka univaikeudet (n = 140; 69 %; p < 0,001). Liséksi heidan ahdistuneisuutensa oli
yhteydessa lisdantyneeseen pahoinvointiin (n = 154; 96 %; p < 0,001) ja kipuun (n = 191; 93
%; p < 0,001).

Yhdysvaltalaisessa tapaussarjatutkimuksessa® tarkasteltiin pitkélle
edennyttd sy6paa sairastavien lasten ja nuorten uupumusta seké ah-
distuneisuutta. Tutkimukseen osallistui 104 pitkalle edennytta syépaa
sairastavaa lasta ja nuorta (ikd md 12,1 v). Aineisto kerattiin ikédkohtai-
sella itsearviointikyselylla (PediQUEST), jota vanhemmat pystyivat tar-
vittaessa tdydentamaan. Kyselyyn vastattiin yhden viikon — yhden kuu-
kauden valein. Kyselyssa arvioitiin lapsen fyysisia ja psyykkisia oireita
edeltavan viikon ajalta (24 vaittamaa, vastaukset ikatason mukaan 4-
tai 5-portaisella Likert-asteikolla, jossa suurempi luku kuvasi suurem-
paa hairitsevyyttd). Aineisto analysoitiin yleistetylla lineaarisella seka-
mallilla ja monimuuttujamallein.

Tutkimuksen menetelmallinen laatu: JBI 8/10, puutteet kriteereissa
5ja8

Sovellettavuus Suomessa: Hyva

Mahdollista palliatiivisessa hoidossa tai saattohoidossa olevalle lapselle tai nuorelle
oireiden lievitys myos ladkkeettomia menetelmia kayttamalla, silla

> on kohtalaista naytt6a siita, etta palliatiivisessa hoidossa ja saattohoidossa olevat
lapset ja nuoret hyotyvat laakkeettomista menetelmista. (B)

Hieronta vahensi palliatiivisessa hoidossa olevien sydpaa sairastavien lasten kipua (mean
4,67; SD 3,27 vs. 1,67; 3,20, p = 0,03) ja huolta (1,17; 0,75 vs. 0,17; 0,41; p = 0,03).

Kanadalaisessa kvasikokeellisessa pilottitutkimuksessa'' selvitettiin
hieronnan sopivuutta ja vaikutuksia palliatiivisessa hoidossa olevien
sydpéaa sairastavien lasten kipuun, huoliin ja pelkoihin seka eldamanlaa-
tuun. Tutkimukseen osallistui kahdeksan sydpaa sairastavaa lasta ja
nuorta (ikd 10—17 v), jotka olivat hoitosuhteessa palliatiiviseen hoitoyk-
sikkdon, sekd seitsemén osallistuvan lapsen ja nuoren huoltajaa (6 &i-
tia, 1 isd). Ennen interventiota kerattiin osallistujien demografiset tie-
dot, odotukset hieronnasta (tutkimuskohtainen kyselylomake), elaman-
laatuarvio (The PedsQL-Cancer Module12, 27 vaittamaa, 5-portainen
Likert-asteikko, jossa 4 = lahes aina) ja kipuarvio (The Pain Squad -
sovellus). Hierontainterventio tehtiin viikon vélein yhteensa nelja ker-
taa, jolloin lapset arvioivat kipua (Faces Pain Scale -revised, jossa 10-
portainen asteikko 10 = erittiin voimakas kipu) ja huolta ja pelkoa (Chil-
dren’s fear scale, 5-portainen asteikko jossa 4 = erittdin paljon huolta
ja pelkoa) ennen ja jalkeen jokaisen intervention. Hierontainterventioi-
den jalkeen seurantajaksolla aineisto kerattiin kyselylomakkeilla kah-
den viikon ajalta elaméanlaadusta, kivusta ja hieronnan sopivuudesta
(10-vaittamaa, 6-portainen asteikko, jossa 5 = taysin erimieltd). Ai-
neisto analysoitiin kuvailevilla tilastollisilla menetelmilld ja Wilcoxonin
merkittyjen sijalukujen testilla.
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palliatiivinen hoito ja saattohoito
Naytdnastekatsauskooste (NAK 1-8)

Tutkimuksen menetelmallinen laatu: JBI 7/9, puutteet kriteereissa 3
ja4d
Sovellettavuus Suomessa: Hyva

Palliatiivisessa hoidossa olleet lapset reagoivat positiivisesti reikihoitoihin osoittaen merkkeja
rentoutumisesta, kuten rauhallisesta unesta reiki-istunnon jalkeen.

Yhdysvaltalaisessa kvasikokeellisessa pilottitutkimuksessa'? selvitet-
tiin reikihoito-intervention vaikutuksia palliatiivisessa hoidossa olevien
lasten vitaalielintoimintoihin, kipuun ja elamé&nlaatuun seka kuvattiin
vanhempien ja hoitohenkiléstén arvioita intervention vaikutuksista lap-
seen. Tutkimukseen osallistui 16 palliatiivisessa hoidossa olevaa lasta
(ik& 1-5 v) seka 16 osallistuvan lapsen vanhempaa. Reikihoito-inter-
ventio tehtiin kahdesti viikossa yhteensa kolmen viikon ajan. Fysiologi-
set mittaukset tehtiin ennen ja jalkeen jokaisen hoidon, kipua ja ela-
manlaatua mitattiin vanhempien arvioimana ennen interventiota, kol-
men ja kuuden viikon kuluttua intervention alusta. Lapsen kipua arvioi-
tiin The faces-legs-activity-cry-consolability (FLACC) -mittarilla (5-por-
tainen asteikko, jossa pisteet 0—2 jokaisella portaalla) ja elamanlaatua
PedsQL®© -mittarilla (5-portainen Likert asteikko). Vanhempien itsear-
viointiin k&ytettiin Patient Reported Outcomes Measurement Informa-
tion System (PROMIS) -mittaria (7 osa-aluetta, jokaisessa 4 kysy-
mystd) ja lapsen viikoittaiseen havainnointiin kaytettiin tutkimuskoh-
taista vanhemmille tai hoitohenkiléstélle suunnattua kyselylomaketta
(VAS asteikko 0—10). Aineisto analysoitiin kuvailevin tilastollisin mene-
telmin, toistettujen mittausten varianssianalyysilla (hoidon vaikutus
suhteessa ajan kulumiseen), spektrianalyysilla (fysiologiset mittaukset)
ja parittaisilla t-testeilla (fysiologisten mittausarvojen erot intervention
eri aikapisteissa).

Tutkimuksen menetelmallinen laatu: JBI 8/9, puutteet kriteerissa 4
Sovellettavuus Suomessa: Hyva
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