Hotus-hoitosuositus: Lasten ja nuorten
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Néaytdnastekatsauskooste (NAK 15-24)

3. Totuudenmukainen tieto ja osallisuus paatoksentekoon

Keskustele palliatiivisessa hoidossa tai saattohoidossa olevan lapsen tai nuoren
kanssa avoimesti, totuudenmukaisesti ja ymmarrettavasti, silla

> onvahvaa nayttoa siita, etta palliatiivisessa hoidossa ja saattohoidossa olevat lap-
set ja nuoret haluavat totuudenmukaista ja avointa tietoa sairaudestaan ja sen hoi-
dosta. (A)

Palliatiivisessa hoidossa olevat nuoret pitivat tarkeana, ettéd heidéan onkologinsa puhui heille
totuudenmukaisesti.

Meksikolaisessa laadullisessa tutkimuksessa' tarkasteltiin parantuma-
tonta sydpaa sairastavien nuorten sairauteen liittyvaa paatéksenteko-
prosessia ja sitd ohjaavia eettisia periaatteita syépaan sairastuneiden
nuorten, vanhempien ja onkologien nakékulmasta. Tutkimukseen osal-
listui kuusi sy6péaa sairastavaa nuorta (ikd 13-18 v), 13 vanhempaa ja
13 onkologia. Aineisto kerattiin yksil6llisilla puolistrukturoiduilla syva-
haastatteluilla, joiden teemoja olivat parantumatonta syépaa sairasta-
van nuoren hoitoon ja paatdéksentekoon liittyvat arvot, uskomukset, va-
linnat, intressit ja ajatukset. Aineisto analysoitiin temaattisella sisal-
I6nanalyysilla.

Tutkimuksen menetelmallinen laatu: JBI 10/10

Sovellettavuus Suomessa: Kohtalainen

Kommentti: Meksikon lainsdadannén perusteella keskustellaan ensi-
sijaisesti vanhempien kanssa ja heidan paatdksensa perusteella lap-
sen tai nuoren kanssa.

Sy06péaa sairastavilla lapsilla ja nuorilla oli toiveena rehellisyys ja avoimuus sairauteen liittyvien
asioiden suhteen.

Yhdysvaltalaisessa laadullisessa tutkimuksessa? tarkasteltin syopaa
sairastavien lasten ja nuorten sek& heidan vanhempiensa kasityksia
kommunikoinnista terveydenhuollon ymparistéssa seka heidan toivei-
taan liittyen kommunikointiin sairauden eri vaiheissa. Tutkimukseen
osallistui seitseman sydpaa sairastavaa lasta ja nuorta (ikd 7—17 v) ja
yhdeksan sydpéaa sairastavan lapsen huoltajaa (8 aitia, 1 isd). Aineisto
keréttiin fokusryhmahaastatteluilla (n = 6), joihin lapset ja nuoret seka
vanhemmat osallistuivat erikseen. Aineisto analysoitiin sisallénanalyy-
silla.

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

Sovellettavuus Suomessa: Hyva
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Palliatiivisessa hoidossa olevat lapset ja nuoret kokivat tarkeéksi sen, ettd he saivat tietoa
hoidostaan seka tarjolla olevista hoitoon liittyvista palveluista.

Isobritannialaisessa laadullisessa tutkimuksessa?® kuvattiin elamaa ra-
jaavaa sairautta sairastavien lasten ja nuorten ja heidan perheidensa
oireita, huolia ja hoidon painopisteitd. Tutkimukseen osallistui 26 lasta
ja nuorta (ik& 5-17 v), joilla oli elamaa rajoittava sairaus, 40 huoltajaa
(30 aitia ja 10 isdd), 13 sisarusta (ika 5-15 v), 15 terveydenhuollon
ammattilaista seka 12 palliatiivisen hoidon edustajaa. Aineisto kerattiin
puolistrukturoiduilla haastatteluilla. Haastatteluja taydennettiin tarvitta-
essa lasten ja nuorten osalta leikin ja piirtamisen avulla. Aineisto ana-
lysoitiin kayttaen teorialahtdista (WHO palliatiivisen hoidon osa-alueet)
ja aineistolahtdista koodausta seka kehysanalyysia.

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

Sovellettavuus Suomessa: Hyva

Osa elamaa rajaavaa sairautta sairastavista nuorista halusi saada kaiken tiedon sairaudes-
taan. Tiedon tarve vaihteli eri tilanteissa riippuen paatdsten tarkeydesta.

Isobritannialaisessa laadullisessa tutkimuksessa* kuvattiin elamaa
rajaavaa sairautta sairastavien nuorten ndkemyksia ja kokemuksia
kansallisen terveysjarjestdon hoitosuositusten teemoista. Tutkittavat
teemat liittyivat hoitopaikkaa koskeviin mieltymyksiin, tiedotukseen ja
viestintdan, yksiléllisen hoidon suunnitteluun, psykologiseen hoitoon
sekd nuorten nakemyksiin hoidon parantamisesta. Tutkimukseen
osallistui 14 elama4 rajaavaa sairautta sairastavaa nuorta (ika 12—18
v). Aineisto kerattiin fokusryhmahaastatteluilla (n = 3) sekd nuorten
halutessaan yksil6llisilla haastatteluilla (n = 2). Aineisto analysoitiin
temaattisella kehysanalyysilla.

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

Sovellettavuus Suomessa: Hyva

Valtaosa (n = 41; 97,6 %) palliatiivisessa hoidossa olevista 14—17-vuotiasta nuorista halusi
rehellisid vastauksia sairautensa hoidosta.

Yhdysvaltalaisessa poikkileikkaustutkimuksessa® tarkasteltiin syop&aa
sairastavien nuorten arvoja ja tarpeita liittyen elaman paattymiseen
seka heidan perheidensé kasitysten yhtenevaisyytta liittyen nuoren tar-
peisiin. Tutkimukseen osallistui 80 sy6péé sairastavaa nuorta (ikd 14—
20 v) ja 80 osallistuneen nuoren perheenjasentd. Tutkimukseen osal-
listuneet nuoret olivat sydpasairautensa vuoksi hoitosuhteessa lasten-
sairaalaan. Aineisto kerattiin kyselylomakkeella (31 vaittdmaa, vas-
taukset 5-portaisella Likert-asteikolla) sekd demografisten tietojen ja
sairaustietojen osalta nuorten potilaskertomuksista. Aineisto analysoi-
tiin kuvailevin tilastollisin menetelmin ja testattiin Pearsonin x2-testilla
ja Fisherin tarkalla testilla (2-suuntainen),

Tutkimuksen menetelmallinen laatu: JBI 6/8, puutteet kriteereissa 5
ja 6.
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Sovellettavuus Suomessa: Hyva

> on kohtalaista naytt6a siita, etta palliatiivisessa hoidossa ja saattohoidossa olevat
lapset ja nuoret haluavat olla tietoisia sairautensa tilasta. (B)

Palliatiivisessa hoidossa olevat lapset ja nuoret kokivat tarkedksi sen, ettd he saivat tietoa
sairautensa tilasta.

Isobritannialaisessa laadullisessa tutkimuksessa® kuvattiin elamaa ra-
jaavaa sairautta sairastavien lasten ja nuorten ja heidan perheidensa
oireita, huolia ja hoidon painopisteitd. Tutkimukseen osallistui 26 lasta
ja nuorta (ikd 5-17 v), joilla oli elamaa rajoittava sairaus, 40 huoltajaa
(30 aitia ja 10 isda), 13 sisarusta (ikd 5-15 v), 15 terveydenhuollon
ammattilaista seka 12 palliatiivisen hoidon edustajaa. Aineisto kerattiin
puolistrukturoiduilla haastatteluilla. Haastatteluita tdydennettiin tarvitta-
essa lasten ja nuorten osalta leikin ja piirtAmisen avulla. Aineisto ana-
lysoitiin kayttéen teorialahtdistéa (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 olleista 14—17 vuotiaista nuorista 28 % halusi kuulla tarkan kuolinhet-
kensd, jos sen joku heille osaisi kertoa.

Yhdysvaltalaisessa poikkileikkaustutkimuksessa® tarkasteltiin syopaa
sairastavien nuorten arvoja ja tarpeita liittyen elaman paattymiseen
seka heidan perheidensé kasitysten yhtenevaisyytta liittyen nuoren tar-
peisiin. Tutkimukseen osallistui 80 sy6péé sairastavaa nuorta (ikd 14—
20 v) ja 80 osallistuneen nuoren perheenjasentd. Tutkimukseen osal-
listuneet nuoret olivat syépasairautensa vuoksi hoitosuhteessa lasten-
sairaalaan. Aineisto kerattiin kyselylomakkeella (31 vaittdmaa, vas-
taukset 5-portaisella Likert-asteikolla) sekd demografisten tietojen ja
sairaustietojen osalta nuorten potilaskertomuksista. Aineisto analysoi-
tiin kuvailevin tilastollisin menetelmin ja testattiin Pearsonin x2-testilla
ja Fisherin tarkalla testilla (2-suuntainen).

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

Sovellettavuus Suomessa: Hyva
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> on kohtalaista nayttoa siita, etta palliatiivisessa hoidossa olevat lapset ja nuoret
kokevat totuudenmukaisen tiedon sairauden ennusteesta helpottavan kuolemaan
liittyvista toiveista puhumista. (B)

Palliatiivisessa hoidossa olevien nuorten oli helpompaa kertoa omista, Iahestyvaan kuolemaan
liittyvista toiveistaan, jos he olivat tietoisia sairautensa ennusteesta.

Meksikolaisessa laadullisessa tutkimuksessa' tarkasteltiin parantuma-
tonta sy6paé sairastavien nuorten sairauteen liittyvaa paatdksenteko-
prosessia ja sitd ohjaavia eettisia periaatteita syépaan sairastuneiden
nuorten, vanhempien ja onkologien ndkdkulmasta. Tutkimukseen osal-
listui kuusi sy6péaa sairastavaa nuorta (ikd 13—-18 v), 13 vanhempaa ja
13 onkologia. Aineisto kerattiin yksil6llisilla puolistrukturoiduilla syva-
haastatteluilla, joiden teemoja olivat parantumatonta sy6paa sairasta-
van nuoren hoitoon ja paatdéksentekoon liittyvat arvot, uskomukset, va-
linnat, intressit ja ajatukset. Aineisto analysoitiin temaattisella sisal-
I6nanalyysilla.

Tutkimuksen menetelmallinen laatu: JBI 10/10

Sovellettavuus Suomessa: Kohtalainen

Kommentti: Meksikon lainsdadanndén perusteella keskustellaan ensi-
sijaisesti vanhempien kanssa ja heidan paatdksensa perusteella lap-
sen tai nuoren kanssa.

> on kohtalaista nayttoa siita, ettd syopaa sairastaville nuorille on tarkeaa, etta he
saavat ymmarrettavaa tietoa sairauden tilasta ja hoitovalinnoista. (B)

Lastensairaalassa syépahoitoja saavista nuorista 97,5 % (n = 78) piti tarkednd omaan hoi-
toonsa liittyvien hoitovalintojen ymmartamista.

Yhdysvaltalaisessa poikkileikkaustutkimuksessa® tarkasteltiin syopaa
sairastavien nuorten arvoja ja tarpeita liittyen elaman paattymiseen
seka heidan perheidensé kasitysten yhtenevaisyytta liittyen nuoren tar-
peisiin. Tutkimukseen osallistui 80 sy6paa sairastavaa nuorta (ika 14—
20 v) ja 80 tutkimukseen osallistuneen nuoren perheenjasenta. Tutki-
mukseen osallistuneet nuoret olivat sydpasairautensa vuoksi hoitosuh-
teessa lastensairaalaan. Aineisto kerattiin kyselylomakkeella (31 vait-
tdmaa, 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
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Palliatiivisessa hoidossa olevat lapset ja nuoret arvostivat sita, ettd heille suunnattu ja heita
koskeva sairauteen ja sen hoitoon liittyva tieto, mukaan lukien huonot uutiset, annettiin ym-
marrettavasti (7-12 v mean 8,87; SD 2,23; 13-18 v mean 9,37; SD 1,27; p = 0,221) ja kohte-
liaasti (7—12 v mean 9,51; SD 1,48; 13-18 v mean 9,76; SD 1,20; p = 0,396).

Libanonilaisessa poikkileikkaustutkimuksessa® arvioitin syopaa sai-
rastavien lasten ja nuorten palliatiivisen hoidon laatua ja tarkasteltiin
la&ketieteellisen hoidon laatua, syévan vaikutuksia potilaan ihmissuh-
teisiin ja hengellisyyteen tai uskonnollisuuteen sekéd vanhempien talou-
dellisia vaikeuksia lapsen sy6pasairauden aikana. Tutkimukseen osal-
listui 85 syb6paé sairastavaa lasta ja nuorta (ika 7-18 v) ja 85 vanhem-
paa (58 aitia ja 14 isad). Aineisto kerattiin strukturoiduilla haastatteluilla
kayttden NEST-kyselya (the Needs at End of Life Screening Tool). Las-
ten ja nuorten haastatteluissa kasiteltiin kyselyn osa-alueita hoidon laa-
dusta (5 véittdmaa), hengellisyydesté (4 vaittdmad) ja ihmissuhteista
(3 vaittamaa). Vanhempien haastatteluissa kasiteltiin kyselyn osa-alu-
eita taloudellisesta taakasta (3 vaittdmaa), sairaanhoidon laadusta (10
vaittdamaa), hengellisyydesta (4 vaittdmaa) ja ihmissuhteista (3 vaitta-
maa). Vastaukset annettiin 10-portaisella asteikolla. Sairaalahoidon
laatuun, hengellisyyteen tai uskonnollisuuteen ja ihmissuhteisiin liitty-
villd osa-alueilla korkeammat pistemaéarat kuvaavat mitatun késitteen
parempaa laatua. Taloudellisen taakan osa-alueella korkeammat pis-
temaarat kuvaavat suurempia taloudellisia vaikeuksia. Aineisto analy-
soitiin kuvailevin tilastollisin menetelmin ja testattiin riippumattomien
otosten t-testeilla.

Tutkimuksen menetelmallinen laatu: JBI 8/8

Sovellettavuus Suomessa: Hyva

> on kohtalaista nayttoa siita, etta palliatiivisessa hoidossa ja saattohoidossa olevat
lapset ja nuoret kokevat saavansa lilan vahan sairauteensa liittyvaa tietoa, mika
saattaa johtaa epaluottamukseen tiedonantajaa kohtaan. (B)

Palliatiivisessa hoidossa olevat lapset ja nuoret kokivat saaneensa lilan vahan tietoa sai-
raudestaan.

Monikansallisessa (Kenia, Namibia, Etela-Afrikka ja Uganda)
laadullisessa tutkimuksessa’ kuvattiin elama& rajaavaa tai henkea
uhkaavaa sairautta sairastavien lasten oireita, huolenaiheita ja
terveydentilan ~ muutoksia  lapsen  itsensd sekd@  hanen
perheenjdsentensd nakokulmasta. Tutkimukseen osallistui 61
palliatiivisessa hoidossa olevaa lasta ja nuorta (ikd 7-17 v) ja 59
perheenjasenta tai hoitajaa. Aineisto keréttiin puolistrukturoiduilla
haastatteluilla ja analysoitiin induktiivisella temaattisella
sisallénanalyysilla.

Tutkimuksen menetelmallinen laatu: JBI 10/10

Sovellettavuus Suomessa: Hyva
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Elam&é& rajaavaa sairautta sairastavat nuoret, jotka kokivat, etteivat he saa kaikkea sai-
rauteensa liittyvaa tietoa, suhtautuvat epédluuloisesti tietoa antavaa ammattilaista kohtaan.

Isobritannialaisessa laadullisessa tutkimuksessa* kuvattiin elaméaa
rajaavaa sairautta sairastavien nuorten ndkemyksia ja kokemuksia
kansallisen terveysjarjestdon hoitosuositusten teemoista. Tutkittavat
teemat liittyivat hoitopaikkaa koskeviin mieltymyksiin, tiedotukseen ja
viestintadn, yksiléllisen hoidon suunnitteluun, psykologiseen hoitoon
sekd nuorten nakemyksiin hoidon parantamisesta. Tutkimukseen
osallistui 14 elamaa rajaavaa sairautta sairastavaa nuorta (ikd 12-18
v). Aineisto kerattiin fokusryhmahaastatteluilla (n = 3) sek& nuorten
halutessa yksil6llisilla haastatteluilla (n = 2). Aineisto analysoitiin
temaattisella kehysanalyysilla.

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

Sovellettavuus Suomessa: Hyva

> on kohtalaista nayttoa siita, etta palliatiivisessa hoidossa olevat nuoret haluavat
osallistua hoitoaan koskevaan paatoksentekoon. (B)

Palliatiivisessa hoidossa olleet nuoret halusivat itse osallistua hoitoaan koskevaan paatéksen-
tekoon.

Romanialaisessa laadullisessa tutkimuksessa® kuvattiin ja vertailtiin
henked uhkaavan tai eldma& rajoittavan sairauden diagnoosin
saaneiden nuorten kokemuksia seka heidan vanhempiensa tulkintaa
nuorenndkodkulmasta. Tutkimukseen osallistuvat nuoret olivat
hoitosuhteessa palliatiiviseen yksikké6n, 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 siséllénanalyysilla.

Tutkimuksen menetelmallinen laatu: JBI 10/10

Sovellettavuus Suomessa: Hyva

Pyri siihen, etta palliatiivisessa hoidossa tai saattohoidossa olevaa lasta hoitavat
mahdollisuuksien mukaan samat henkilot, silla

» on kohtalaista nayttoa siita, etta hoitavan henkilon vaihtuessa usein, lasten on vai-
keaa ymmartaa ja omaksua hoitoonsa liittyvia asioita. (B)

Elam&a rajaavaa ja henkea uhkaavaa sairautta sairastavia lapsia ja nuoria saattoi arsyttaa se,
etta joka tapaamisessa han kohtasi eri henkilén. Se aiheutti haasteita hoidon ymmartamiseen
ja omaksumiseen.

Isobritannialaisessa laadullisessa tutkimuksessa® kuvattiin elamaa
rajaavaa ja henkea uhkaavaa sairautta sairastavien lasten ja nuorten
sekd heidadn perheenjasentensd kokemuksia sairaanhoidosta ja
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palliativisesta  hoidosta.  Tutkimukseen osallistui  kymmenen
sairaalahoidossa olevaa lasta ja nuorta (ikd 5-18 v), 19 huoltajaa (13
aitia, 6 isdd) ja kaksi sairaan lapsen veljed. Aineisto kerattiin
puolistrukturoiduilla teemahaastatteluilla ja analysoitiin temaattisella
siséllénanalyysilla.

Tutkimuksen menetelmallinen laatu: JBI 9/10, puute kriteerissa 6
Sovellettavuus Suomessa: Hyva

Varmista palliatiivisessa hoidossa tai saattohoidossa olevan lapsen tai nuoren
halukkuus keskustella sairaudestaan seka keskustelulle otolliset olosuhteet, silla

» on kohtalaista nayttoa siita, etta palliatiivisessa hoidossa olevat lapset ja nuoret
kokevat yksityisyyden puutteen ja ammattilaisten kiireen keskustelun esteina. (B)

Palliatiivisessa hoidossa olevat lapset ja nuoret kokivat hoitoaan koskevien lisdkysymysten
esittdmisen esteeksi yksityisyyden puutteen ja ammattilaisten kiireen.

Monikansallisessa (Kenia, Namibia, Eteld-Afrikka ja Uganda)
laadullisessa tutkimuksessa’ eldamaa rajaavaa tai henked uhkaavaa
sairautta sairastavien lasten tai nuorten oireita, huolenaiheita ja
terveydentilan muutoksia lapsen tai nuoren itsensd sekd hanen
perheenjasentensd nakdkulmasta. Tutkimukseen osallistui 61
palliatiivisessa hoidossa olevaa lasta ja nuorta (ikd 7-17 v) ja 59
perheenjdsentd tai hoitajaa. Aineisto keréttiin puolistrukturoiduilla
haastatteluilla  ja analysoitiin induktiivisella ~ temaattisella
sisallénanalyysilla.

Tutkimuksen menetelmallinen laatu: JBI 10/10

Sovellettavuus Suomessa: Hyva

> on kohtalaista nayttoa siita, etta palliatiivisessa hoidossa olevat nuoret haluavat
keskustella muista kuin sairauteensa liittyvista asioista. (B)

Palliatiivisessa hoidossa olevat lapset ja nuoret kokivat, etta jotkut terveydenhuoltohenkildstdn
kayttamat termit, kuten palliatiivinen hoito, olivat ikavia ja niista ei haluttu keskustella. Heilla oli
halu puhua muista kuin sairauteen liittyvista asioista.

Isobritannialaisessa laadullisessa tutkimuksessa® kuvattiin elamaa ra-
jaavaa ja henkead uhkaavaa sairautta sairastavien lasten ja nuorten
sekd heidan perheenjasentenséd kokemuksia sairaanhoidosta ja pal-
liatiivisesta hoidosta. Tutkimukseen osallistui kymmenen sairaalahoi-
dossa olevaa lasta ja nuorta (ikd 5—18 v), 19 huoltajaa (13 aitid, 6 isda)
ja kaksi sairaan lapsen veljed. Aineisto kerattiin puolistrukturoiduilla
teemahaastatteluilla ja analysoitiin temaattisella siséllénanalyysilla,
Tutkimuksen menetelmallinen laatu: JBI 9/10, puute kriteerissa 6
Sovellettavuus Suomessa: Hyva
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> on kohtalaista nayttoa siita, etta palliatiivisessa hoidossa olevat lapset ja nuoret
kokevat, etta he eivat tule kuulluiksi omaa hoitoaan koskevissa asioissa. (B)

Elam&aa rajaavaa ja henkea uhkaavaa sairautta sairastavat lapset ja nuoret kokivat, etta heidan
tietojaan ja asiantuntijuuttaan omasta terveydentilastaan ei otettu huomioon. Tama saattoi
vaarantaa heidan luottamuksensa terveydenhuollon ammattilaisiin.

Isobritannialaisessa laadullisessa tutkimuksessa® kuvattiin elamaa ra-
jaavaa ja henked uhkaavaa sairautta sairastavien lasten ja nuorten
sekd heidan perheenjasentensd kokemuksia sairaanhoidosta ja pal-
liatiivisesta hoidosta. Tutkimukseen osallistui kymmenen sairaalahoi-
dossa olevaa lasta ja nuorta (ikd 5-18 v), 19 huoltajaa (13 aitia, 6 isaa)
ja kaksi sairaan lapsen veljed. Aineisto kerattiin puolistrukturoiduilla
teemahaastatteluilla ja analysoitiin temaattisella sisallénanalyysilla.
Tutkimuksen menetelmallinen laatu: JBI 9/10, puute kriteerissa 6
Sovellettavuus Suomessa: Hyva

Palliatiivisessa hoidossa olevat lapset ja nuoret kokivat joskus olevansa ulkopuolisia omaa
hoitoaan koskevissa keskusteluissa.

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 keréttiin
puolistrukturoiduilla  haastatteluilla ja analysoitin  induktiivisella
temaattisella siséllénanalyysilla.

Tutkimuksen menetelmallinen laatu: JBI 10/10

Sovellettavuus Suomessa: Hyva
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