o Hotus-hoitosuositus: Lasten ja nuorten
& palliatiivinen hoito ja saattohoito
- HOtU-S Naytdnastekatsauskooste (NAK 9-14)

2. Tunteiden tunnistaminen ja tuki

Huomioi palliatiivisessa hoidossa tai saattohoidossa olevan lapsen tai nuoren tunne-
tiloja, silla

> onvahvaa nayttoa siita, etta palliatiivisessa hoidossa ja saattohoidossa olevat lap-
set ja nuoret kokevat useita sairauteen liittyvia negatiivisia tunteita. (A)

Enemmistd (82 %; n = 9) kotisaattohoidossa olevista sydpéé sairastavista lapsista ja nuorista
raportoi kokevansa surua (mean 1,6; SD 0,9) ja yli puolet (55 %; n = 6) huolta.

Yhdysvaltalaisessa kvasikokeellisessa pilottitutkimuksessa' selvitettiin
palliatiivisen hoitotiimin etakaynti-intervention vaikutuksia
kotisaattohoidossa olevien syb6paad sairastavien lasten ja nuorten
fyysisiin ja emotionaalisiin oireisiin. Tutkimukseen osallistui 11
kotonaan saattohoidossa olevaa sydpaa sairastavaa lasta ja nuorta
(ikd 8—17 v), 11 osallistuvan lapsen vanhempaa (8 &itia, 3 isda) ja 11
kotisaattohoidon hoitajaa. Etdkaynti-interventio tehtiin 14 vuorokauden
vélein kotisaattohoitoon siirtymisestd lapsen tai nuoren kuolemaan
saakka (keskimaarin 4,8 kertaa). Lasten ja nuorten oireiden
itsearviointiin kaytettin MSAS 7—12-mittaria (8 vaittdmaa, 3-portainen
asteikko) seké huoltajien ja saattohoidon hoitajan arviointiin lasten ja
nuorten oireista MSAS Proxy 7-12-mittaria (3-portainen asteikko).
Liséksi vanhemmat arvioivat perheen hyvinvointia
interventiojaksoittain the PedsQL Family Impact Module (PedsQL FIM)
-itsearviointikyselylla (36 vaittamaa, kdannetty pisteytys asteikolla 0—
100, jossa suurempi luku kuvaa parempaa hyvinvointia). Aineisto
analysoitiin kuvailevin tilastollisin menetelmin ja tilastollisilla testeilla.
Tutkimuksen menetelmallinen laatu: JBI 6/9, puutteet kriteereissé 3,
4ija8

Sovellettavuus Suomessa: Hyva

Tulevaisuuteen liittyva epavarmuus oli yksi pitkdlle edennyttéd sydpaa sairastavien lasten ja
nuorten suurimmista huolenaiheista, jonka kuvattiin johtavan eksistentiaalisiin kysymyksiin ja
toivottomuuteen.

Jordaniassa ja Turkissa tehdyss&d laadullisessa tutkimuksessa2
kartoitettiin pitkélle edennyttd syépaa sairastavien lasten ja nuorten
sekd heiddn perheidensd huolenaiheita ja tarpeita. Tutkimukseen
osallistui 50 sy6paa sairastavaa lasta ja nuorta (ikd md: 13 v) ja 30
huoltajaa (20 &itia, 9 isda ja 1 isoaiti). Liséksi tutkimukseen osallistui
24 terveydenhuollon ammattihenkil6d, jotka olivat tydskennelleet
palliatiivisessa hoitolaitoksessa véhintddn kuuden kuukauden ajan.
Aineisto kerattiin puolistrukturoiduilla syvahaastatteluilla, joihin siséltyi
lapsen tai nuoren ian mukaan myds piirtdmistd, kirjoittamista ja leluja
tunteiden ilmaisun tukemiseksi. Tutkimuksen aineisto analysoitiin
kehysanalyysilla.

Tutkimuksen menetelmallinen laatu: JBI 10/10

Sovellettavuus Suomessa: Hyva
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Palliatiivisessa hoidossa olevat nuoret kuvasivat sairauteensa liittyvia riippuvuuden, masen-
nuksen, jarkytyksen, ahdistuksen, vihan ja pelon tunteita. He kokivat elaman sairauden aiheut-
tamien tunteiden kanssa vaikeaksi.

Romanialaisessa laadullisessa tutkimuksessa® kuvattiin ja vertailtiin
henked uhkaavan tai eldama& rajoittavan sairauden diagnoosin
saaneiden nuorten kokemuksia sekd heidéan vanhempiensa tulkintaa
nuoren nakodkulmasta. Tutkimukseen osallistneett nuoret olivat
hoitosuhteessa palliatiiviseen yksikk66n, ja osallistuneet vanhemmat
olivat tutkimukseen osallistuvien nuorten huoltajia. Tutkimukseen
osallistui kymmenen nuorta (k& 14-17 v) sekd kymmenen aitia.
Aineisto keréattiin puolistrukturoiduilla syvéhaastatteluilla ja analysoitiin
temaattisella sisallénanalyysilla.

Tutkimuksen menetelmallinen laatu: JBI 10/10

Sovellettavuus Suomessa: Hyva

Elam&é rajaavaa sairautta sairastavat lapset ja nuoret kuvasivat vihaa, huolta ja surua.

Isobritannialaisessa laadullisessa tutkimuksessa* kuvattiin elamaa
rajaavaa sairautta sairastavien lasten ja  nuorten sekd@ heidan
perheidensd oireita, huolia ja hoidon painopisteitd. Tutkimukseen
osallistui 26 lasta ja nuorta (ikd 5-17 v), joilla oli elamaa rajoittaa
sairaus , 40 huoltajaa (30 aitia ja 10 isaa), 13 sisarusta (ikd 5-15v), 15
terveydenhuollon ammattilaista sekd 12 palliatiivisen hoidon
edustajaa. Aineisto kerattiin  puolistrukturoiduilla haastatteluilla.
Haastatteluja tdydennettiin tarvittaessa lasten tai nuorten osalta leikin
ja piirtdmisen avulla. Aineisto analysoitiin kayttden teorialdhtbista
(WHO palliatiivisen hoidon osa-alueet) ja aineistolahtdistd koodausta
seka kehysanalyysia.

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

Sovellettavuus Suomessa: Hyva

Palliatiivisessa hoidossa olevat lapset kuvasivat diagnoosiinsa liittyvda pelkoa, surua,
ahdistusta ja epavarmuutta.

Brasilialaisessa laadullisessa tutkimuksessa® kuvattiin  sy6p&a
sairastavien lasten kokemuksia palliatiivisesta hoidosta humanistisen
hoitotieteen teorian kehyksess&d. Tutkimukseen osallistui 11
parantumatonta sy6paé sairastavaa lasta (ikd 7-11 v), jotka olivat
hoitosuhteessa palliatiivisen hoidon yksikkdon. Aineisto keréattiin
teemapohjaisella piirtamistekniikalla ja yksildhaastatteluilla. Aineisto
analysoitiin teorialdhtdiselld sisallonanalyysilla.

Tutkimuksen menetelmallinen laatu: JBI 8/10, puutteet kriteereissa
6ja7

Sovellettavuus Suomessa: Hyva
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Osa parantumatonta sydpéa sairastavista lapsista ja nuorista koki menettaneensé kehonsa ja
tulevaisuutensa kontrollin diagnoosin saamisen jalkeen.

Kiinalaisessa laadullisessa tutkimuksessa® kuvattiin parantumatonta
sybpada sairastavien lasten ja nuorten kokemuksia elaméan
loppuvaiheessa seké heidan kéasityksiddn sairaudesta ja kuolemasta.
Tutkimukseen osallistui kymmenen parantumatonta syépaa
sairastavaa lasta ja nuorta (ikd 8-17 v), jotka olivat palliatiivisessa
hoidossa. Aineisto kerattiin puolistrukturoiduilla syvahaastatteluilla,
joista keskustelun liséksi tallennettiin osallistujan kasvojen ilmeita ja
muuta sanatonta informaatiota. Aineisto analysoitiin induktiivisella
refleksiivisella teema-analyysilla.

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

Elamaa rajaavaa sairautta sairastavat nuoret kuvasivat tuntevansa sairauteensa liittyvia nega-
tiivisia tunteita, joihin kuuluivat suru, turhautuneisuus, viha, masennus, huoli, yksinaisyys, pet-
tymys, pelko ja menetyksen tunteet.

Isobritannialaisessa laadullisessa tutkimuksessa’ kuvattiin elamaa
rajaavaa sairautta sairastavien nuorten ndkemyksia ja kokemuksia
kansallisen terveysjarjestdn hoitosuositusten teemoista. Tutkittavat
teemat liittyivat hoitopaikkaa koskeviin mieltymyksiin, tiedotukseen ja
viestintaan, yksiléllisen hoidon suunnitteluun, psykologiseen hoitoon
sekd nuorten ndkemyksiin hoidon parantamisesta. Tutkimukseen
osallistui 14 elamaa rajaavaa sairautta sairastavaa nuorta (ika 12—18
v). Aineisto keréttiin fokusryhmahaastatteluilla (n = 3) sekd nuorten
halutessa yksildllisilla haastatteluilla (n = 2). Aineisto analysoitiin
temaattisella kehysanalyysilla.

Tutkimuksen menetelmallinen laatu: JBI 8/10, puutteet kriteereissa
6ja7

Sovellettavuus Suomessa: Hyva

Eamaa rajaavaa tai henked uhkaavaa sairautta sairastavat lapset ja nuoret kuvasivat useita
negatiivisia tunnereaktiota, kuten surua, vihaa, vasymista laakkeisiin, mielialanvaihteluita ja
itsemurhan kuvittelua.

Monikansallisessa (Kenia, Namibia, Etela-Afrikka ja Uganda)
laadullisessa tutkimuksessa® kuvattiin elamaa rajaavaa tai henkea
uhkaavaa sairautta sairastavien lasten tai nuorten oireita,
huolenaiheita ja terveydentilan muutoksia lapsen tai nuoren itsensa
sekd héanen perheenjasentensd nakokulmasta. Tutkimukseen
osallistui 61 palliatiivisessa hoidossa olevaa lasta ja nuorta (ikd 7-17
v) ja 59 perheenjasentd tai hoitajaa. Aineisto kerattiin
puolistrukturoiduilla haastatteluilla ja analysoitiin induktiivisella
temaattisella siséllénanalyysilla.

Tutkimuksen menetelmallinen laatu: JBI 10/10

Sovellettavuus Suomessa: Hyva
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Elam&é rajaavaa tai henked uhkaavaa sairautta sairastavat lapset ja nuoret kokivat huolta
etenkin sairauden nakyvista oireista ja muutoksista, joiden kokivat korostavan heidan erilai-
suuttaan.

Isobritannialaisessa laadullisessa tutkimuksessa® tarkasteltiin, miten
lapset ja nuoret kuvaavat omaa terveydentilaansa sekd heidan
kayttamidan Kkielellisia piirteitd. Tutkimukseen osallistui 26 eldmaa
rajaavaa tai henked uhkaavaa sairautta sairastavaa lasta ja nuorta (ika
5-17 v). Aineisto keréattiin puolistrukturoiduilla yksildhaastatteluilla ja
analysoitiin kaksivaiheisella induktiivisella diskurssianalyysilla.
Tutkimuksen menetelmallinen laatu: 8/10, puutteet kriteereissa 6 &
7

Sovellettavuus Suomessa: Hyva

Sy6paa sairastavat nuoret (50-86 %) olivat huolissaan siita, ettéd he ovat taakka laheisilleen.

Yhdysvaltalaisessa poikkileikkaustutkimuksessa'? tarkasteltiin syopaa
sairastavien nuorten arvoja ja tarpeita littyen elaman paattymiseen
sekd heidan perheidensd kasitysten yhtenevaisyytta liittyen nuoren
tarpeisiin. Tutkimukseen osallistui 80 syépaa sairastavaa nuorta (ika
14-20 v) ja 80 osallistuneen nuoren perheenjasentd. Tutkimukseen
osallistuneet nuoret olivat sydpasairautensa vuoksi hoitosuhteessa
lastensairaalaan. Aineisto kerattiin kyselylomakkeella (31 vaittdmaa,
vastaukset 5-portaisella Likert-asteikolla) sekd demografisten tietojen
ja sairaustietojen osalta nuorten potilaskertomuksista. Aineisto
analysoitiin kuvailevin tilastollisin menetelmin ja testattiin Pearsonin
x2-testilla ja Fisherin tarkalla testilla (2-suuntainen).

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

Sovellettavuus Suomessa: Hyva

Tue palliatiivisessa hoidossa tai saattohoidossa olevaa lasta tai nuorta tunteiden ka-
sittelyssa ja ilmaisussa, silla

> on vahvaa nayttéa siita, etta palliatiivisessa hoidossa olevien lasten ja nuorten
tunnereaktiot voivat ilmeta eri tavoin. (A)

Palliatiivisessa hoidossa olevien lasten sairauteen liittyvat tunteet saivat aikaan erilaisia reak-
tioita, kuten itkua.

Brasilialaisessa laadullisessa tutkimuksessa® kuvattiin  sy6p&a
sairastavien lasten kokemuksia palliatiivisesta hoidosta humanistisen
hoitotieteen teorian kehyksessd. Tutkimukseen osallistui 11
parantumatonta sy6paa sairastavaa lasta (ikd 7-11 v), jotka olivat
hoitosuhteessa palliatiivisen hoidon yksikkd6n. Aineisto keréattiin
teemapohjaisella piirtamistekniikalla ja yksildhaastatteluilla. Aineisto
analysoitiin teorialahtdiselld sisallonanalyysilla.
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Tutkimuksen menetelmallinen laatu: JBI 8/10, puutteet kriteereissa
6ja7
Sovellettavuus Suomessa: Hyva

Tunnemyllerrys saattoi toisilla henkea uhkaavan tai elamaa rajoittavan sairauden diagnoosin
saaneilla nuorilla olla siséista, kun taas toisilla se ilmeni levottomuutena ja itkuisuutena.

Romanialaisessa laadullisessa tutkimuksessa® kuvattiin ja vertailtiin
henked uhkaavan tai eldma& rajoittavan sairauden diagnoosin
saaneiden nuorten kokemuksia sekd heidéan vanhempiensa tulkintaa
nuoren nakdkulmasta. Tutkimukseen osallistuneet nuoret olivat
hoitosuhteessa palliatiiviseen yksikk66n, ja osallistuneet vanhemmat
olivat tutkimukseen osallistuvien nuorten huoltajia. Tutkimukseen
osallistui kymmenen nuorta (k& 14-17 v) sekd kymmenen Aaitia.
Aineisto keréattiin puolistrukturoiduilla syvahaastatteluilla ja analysoitiin
temaattisella sisallénanalyysilla.

Tutkimuksen menetelmallinen laatu: JBI 10/10

Sovellettavuus Suomessa: Hyva

Parantumatonta sy6paa sairastavat lapset ja nuoret halusivat tulla muistetuiksi ja luoda
muistoja laheisilleen vaikka toisaalta he pelkasivat Iaheisten karsivan muistellessaan heita.

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

Tutkimuksen menetelmallinen laatu: JBI 10/10

Sovellettavuus Suomessa: Hyva

> on kohtalaista nayttoa siita, etta tunteista puhuminen on palliatiivisessa hoidossa
oleville nuorille vaikeaa. (B)

Nuoret kuvasivat sisdisen tunne-elaméansa sekasortoisuutta ja pelkoja, josta he eivat puhu-
neet, koska he koskivat sen olevan liian vaikeaa.

Romanialaisessa laadullisessa tutkimuksessa® kuvattiin ja vertailtiin
henked uhkaavan tai eldma& rajoittavan sairauden diagnoosin
saaneiden nuorten kokemuksia sekd heidan vanhempiensa tulkintaa
nuorenndkdkulmasta.  Tutkimukseen  osallistuvat  nuoretolivat
hoitosuhteessa palliatiiviseen yksikk66n, ja osallistuneet vanhemmat
olivat tutkimukseen osallistuvien nuorten huoltajia. Tutkimukseen
osallistui kymmenen nuorta (k& 14-17 v) sekd kymmenen aitia.
Aineisto kerattiin puolistrukturoiduilla syvahaastatteluilla ja analysoitiin
temaattisella sisallénanalyysilla.
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Tutkimuksen menetelmallinen laatu: JBI 10/10
Sovellettavuus Suomessa: Hyva

> on kohtalaista nayttoa siita, etta palliatiivisessa hoidossa olevat lapset ja nuoret
tarvitsevat tukea sairauden aiheuttamien tunteiden kasittelyssa. (B)

Palliatiivisessa hoidossa olevat lapset ja nuoret korostivat tarvettaan puhua kokemuksistaan
ja saada ammatillista psykologista tukea.

Jordaniassa ja Turkissa tehdysséa laadullisessa tutkimuksessa? kartoi-
tettiin pitkalle edennyttéd sydpaa sairastavien lasten ja nuorten seka
heidan perheidensd huolenaiheita ja tarpeita. Tutkimukseen osallistui
50 syOpaa 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 ovat tydskennelleet palliatiivisessa hoi-
tolaitoksessa véahintddn kuuden kuukauden ajan. Aineisto keréttiin
puolistrukturoiduilla syvahaastatteluilla, joihin sisaltyi lapsen tai nuoren
iAn mukaan myos piirtdmista, kirjoittamista ja leluja tunteiden ilmaisun
tukemiseksi. Tutkimuksen aineisto analysoitiin kehysanalyysilla.
Tutkimuksen menetelmallinen laatu: JBI 10/10

Sovellettavuus Suomessa: Hyva

» on vahvaa nayttoa siita, etta palliatiivisessa hoidossa olevat lapset ja nuoret ha-
luavat suojella laheisiaan omilta tunteiltaan tai huonoilta uutisilta. (A)

Elam&é rajaavaa sairautta sairastavat lapset ja nuoret halusivat suojella vanhempiaan omilta
tunteiltaan, etenkin sairauden ennusteen suhteen.

Isobritannialaisessa laadullisessa tutkimuksessa* kuvattiin elamaa
rajaavaa sairautta sairastavien lasten ja nuorten sekd@ heidan
perheidensd oireita, huolia ja hoidon painopisteitd. Tutkimukseen
osallistui 26 lasta ja nuorta (k& 5-17 v), joilla oli elamaa rajoittaa
sairaus, 40 huoltajaa (30 &itia ja 10 isaa), 13 sisarusta (ika 5-15v), 15
terveydenhuollon ammattilaista sekd 12 palliatiivisen hoidon
edustajaa. Aineisto keréattiin  puolistrukturoiduilla haastatteluilla.
Haastatteluja tdydennettiin tarvittaessa lasten ja nuorten osalta leikin
ja piirtdmisen avulla. Aineisto analysoitiin kayttden teorialdhtbista
(WHO palliatiivisen hoidon osa-alueet) ja aineistolahtdista koodausta
seka kehysanalyysia.

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

Sovellettavuus Suomessa: Hyva
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Eldam&a rajaavaa tai henked uhkaavaa sairautta sairastavat lapset halusivat suojella
perheitdan ahdistukselta ja huonoilta uutisilta.

Monikansallisessa (Kenia, Namibia, Eteld-Afrikka ja Uganda)
laadullisessa tutkimuksessa® kuvattiin elamaa rajaavaa tai henkea
uhkaavaa sairautta sairastavien lasten tai nuorten oireita,
huolenaiheita ja terveydentilan muutoksia lapsen tai nuoren itsensa
sekd héanen perheenjasentensd nakoékulmasta. Tutkimukseen
osallistui 61 palliatiivisessa hoidossa olevaa lasta ja nuorta (ikd 7—-17
v) ja 59 perheenjasentd tai hoitajaa. Aineisto kerattiin
puolistrukturoiduilla haastatteluilla ja analysoitin  induktiivisella
temaattisella siséllénanalyysilla.

Tutkimuksen menetelmallinen laatu: JBI 10/10

Sovellettavuus Suomessa: Hyva

Nuoret eivat puhuneet peloistaan vanhemmilleen, koska he halusivat suojella vanhempiaan.

Romanialaisessa laadullisessa tutkimuksessa® kuvattiin ja vertailtiin
henked uhkaavan tai elamaa rajoittavan sairauden diagnoosin
saaneiden nuorten kokemuksia sekd heidéan vanhempiensa tulkintaa
nuoren nakokulmasta. Tutkimukseen osallistuvat nuoret olivat
hoitosuhteessa palliatiiviseen yksikkéén, ja osallistuneet vanhemmat
olivat tutkimukseen osallistuvien nuorten huoltajia. Tutkimukseen
osallistui kymmenen nuorta (k& 14-17 v) sekd kymmenen Aaitia.
Aineisto keréattiin puolistrukturoiduilla syvahaastatteluilla ja analysoitiin
temaattisella sisallénanalyysilla.

Tutkimuksen menetelmallinen laatu: JBI 10/10

Sovellettavuus Suomessa: Hyva

» nayttd on epavarmaa, mutta se viittaa elamaa rajaavaa sairautta sairastavien nuor-
ten valttelevan negatiivisia ajatuksia sijaistoimintojen avulla. (C)

Elam&é rajaavaa sairautta sairastavat nuoret yrittivat valtella negatiivisia ajatuksiaan muun
muassa lukemalla, musiikkia kuuntelemalla tai pelaamalla tietokonepeleja.

Isobritannialaisessa laadullisessa tutkimuksessa’ kuvattiin elamaa
rajaavaa sairautta sairastavien nuorten ndkemyksia ja kokemuksia
kansallisen terveysjarjestdn hoitosuositusten teemoista. Tutkittavat
teemat liittyivat hoitopaikkaa koskeviin mieltymyksiin, tiedotukseen ja
viestintdan, yksiléllisen hoidon suunnitteluun, psykologiseen hoitoon
sekd nuorten nakemyksiin hoidon parantamisesta. Tutkimukseen
osallistui 14 elamaa rajaavaa sairautta sairastavaa nuorta (ikd 12—-18
v). Aineisto kerattiin fokusryhmé&haastatteluilla (n = 3) sek& nuorten
halutessa yksildllisilld haastatteluilla (n = 2). Aineisto analysoitiin
temaattisella kehysanalyysilla.

Tutkimuksen menetelmallinen laatu: JBI 8/10, puutteet kriteereissa
6ja7

Sovellettavuus Suomessa: Hyva
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