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4. Yksilollinen kohtelu ja tarpeiden huomiointi

Kohtele palliatiivisessa hoidossa tai saattohoidossa olevaa lasta tai nuorta yksilolli-
sesti, silla

> on vahvaa naytt6a siita, etta palliatiivisessa hoidossa olevat lapset ja nuoret ha-
luavat tulla kohdelluiksi yksil6ina. (A)

Palliatiivisessa hoidossa olevat nuoret halusivat, etta heitd kohdellaan yksil6in&, omine tarpei-
neen, ei sairauden kautta tai osana ryhmaa.

Isobritannialaisessa laadullisessa tutkimuksessa' kuvattiin elamaa ra-
jaavaa sairautta sairastavien nuorten nakemyksia ja kokemuksia kan-
sallisen terveysjarjeston hoitosuositusten teemoista. Tutkittavat teemat
liittyivat hoitopaikkaa koskeviin mieltymyksiin, tiedotukseen ja viestin-
tdan, yksildllisen hoidon suunnitteluun, psykologiseen hoitoon seka
nuorten ndkemyksiin hoidon laadun parantamisesta. Tutkimukseen
osallistui 14 elama4 rajaavaa sairautta sairastavaa nuorta (ika 12—18
v). Aineisto kerattiin fokusryhmé&haastatteluilla (n = 3) sek& nuorten ha-
lutessa yksildllisilla haastatteluilla (n = 2). Aineisto analysoitiin temaat-
tisella kehysanalyysilla.

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

Sovellettavuus Suomessa: Hyva

Elam&é rajaavaa ja henked uhkaavaa sairautta sairastavat lapset ja nuoret arvostivat sita, etta
terveydenhuollon henkilésté halusi tutustua heihin.

Isobritannialaisessa laadullisessa tutkimuksessa? kuvattiin elamaa ra-
jaavaa ja henked uhkaavaa sairautta sairastavien lasten ja heidan per-
heenjasentensd kokemuksia sairaanhoidosta ja palliatiivisesta hoi-
dosta. Tutkimukseen osallistui kymmenen sairaalahoidossa olevaa
lasta ja nuorta (ikd 5—18 v), 19 huoltajaa (13 aitig, 6 isaa) ja kaksi sai-
raan lapsen veljed. Aineisto keréttiin puolistrukturoiduilla teemahaas-
tatteluilla ja analysoitiin temaattisella sisallénanalyysilla.
Tutkimuksen menetelmallinen laatu: JBI 9/10, puute kriteerissa 6
Sovellettavuus Suomessa: Hyva

> on vahvaa nayttoa siita, etta palliatiivisessa hoidossa olevat lapset ja nuoret ko-
kevat tulevansa sairautensa vuoksi kohdelluiksi eri tavoin terveisiin ikatove-
reihinsa verrattuna. (A)

Palliatiivisessa hoidossa olevilla lapsilla ja nuorilla oli tunne, ettd heitd kohdellaan eri tavalla
sairautensa johdosta ja he pitivdt vammaansa (disability) ongelmana.

Uusiseelantilaisessa laadullisessa tutkimuksessa® kuvattiin palliatiivi-
sessa hoidossa oleviin lapsiin ja nuoriin ja heidan sisaruksiinsa vaikut-
tavia itsetunnistettuja tekijoita palliatiivisen hoidon

aikana. Tutkimukseen osallistui 16 lasta nuorta (ik&d 9—18 v), joista seit-
seman oli palliatiivisessa hoidossa olevia potilaita ja yhdeksan potilaan
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sisarusta (joista 3 veljed, 6 siskoa). Aineisto keréattiin paivakirjoilla 1-4
viikon ajan. Aineisto analysoitiin aineistolahtdisella temaattisella sisél-
I6nanalyysilla.

Tutkimuksen menetelmallinen laatu: JBI 10/10

Sovellettavuus Suomessa: Hyva

Elamaa rajaavaa tai henkea uhkaavaa sairautta sairastavat lapset ja nuoret kokivat olevansa
erilaisia sairautensa takia, mika johti ulkopuolisuuden kokemukseen.

Isobritannialaisessa laadullisessa tutkimuksessa* tarkasteltiin, miten
lapset ja nuoret kuvaavat omaa terveydentilaansa seké heidan kaytta-
midan kielellisia piirteitd. Tutkimukseen osallistui 26 elamaa rajaavaa
tai henked uhkaavaa sairautta sairastava lasta (ikd 5-17 v). Aineisto
keréattiin puolistrukturoidulla yksil6haastattelulla ja analysoitiin kaksivai-
heisella induktiivisella diskurssianalyysilla.

Tutkimuksen menetelmallinen laatu: 8/10, puutteet kriteereissa 6 &
7

Sovellettavuus Suomessa: Hyva

Huomioi palliatiivisessa hoidossa tai saattohoidossa olevan lapsen tai nuoren mah-
dollinen hengellisyys, silla

> onvahvaa nayttoa siita, etta palliatiivisessa hoidossa ja saattohoidossa olevat lap-
set ja nuoret kokevat hengellisyyden tarkeaksi tueksi. (A)

Palliatiivisessa hoidossa olevat nuoret saattoivat kokea hengellisyyden tuen lahteena.

Romanialaisessa laadullisessa tutkimuksessa® kuvattiin ja vertailtiin
henkea uhkaavan tai elamaa rajoittavan sairauden diagnoosin saanei-
den nuorten kokemuksia sekd heidan vanhempiensa tulkintaa nuoren
nakokulmasta. Tutkimukseen osallistuneet nuoret olivat hoitosuh-
teessa palliatiiviseen yksikké6n, ja osallistuneet vanhemmat olivat tut-
kimukseen osallistuvien nuorten huoltajia. Tutkimukseen osallistui
kymmenen nuorta (ikd 14—17 v) sekd kymmenen &itid. Aineisto kerat-
tiin puolistrukturoiduilla syvéhaastatteluilla ja analysoitiin temaattisella
analyysilla.

Tutkimuksen menetelmallinen laatu: JBI 10/10

Sovellettavuus Suomessa: Hyva

Valtaosa sydpéaa sairastavista nuorista (n = 74; 92,5 %) piti hengellista rauhaa tarkeana. Pal-
liatiivisessa hoidossa olleista 14—17-vuotiaista nuorista 65 % (n = 37) piti tarkedna esimerkiksi
papin kanssa kaydyn hengellisen keskustelun tuomaa lohtua, kun he kasittelivat omaa kuole-
maansa.

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—
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20 v) ja 80 osallistuneen nuoren perheenjasentd. Tutkimukseen osal-
listuneet nuoret olivat sy6pasairautensa vuoksi hoitosuhteessa lasten-
sairaalaan. Aineisto kerattiin kyselylomakkeella (the Lyon FACE-TC
ACP Survey; 31 vaittamaa, vastaukset 5-portaisella Likert-asteikolla)
sekd@ demografisten tietojen ja sairaustietojen osalta nuorten potilas-
kertomuksista. Aineisto analysoitiin kuvailevin tilastollisin menetelmin
ja testattiin Pearsonin x2-testilla ja Fisherin tarkalla testilla (2-suuntai-
nen).

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

Sovellettavuus Suomessa: Hyva

Lapset ja nuoret, joilla oli elamaa rajoittava sairaus, pystyivat kysyttdessa ilmaisemaan hen-
gellisid huoliaan. Uskonnon kuvattiin olevan voiman ja lohdun lahde.

Isobritannialaisessa laadullisessa tutkimuksessa’ kuvattiin elamaa ra-
jaavaa tai henke& uhkaavaa sairautta sairastavien lasten ja nuorten
hengellisia tarpeita. Tutkimukseen osallistui 26 palliatiivisessa hoi-
dossa olevaa lasta ja nuorta (ikd 5-17 v), 53 osallistuvan lapsen tai
nuoren perheenjasenta (29 aitia, 10 isda, 7 siskoa, 6 veljeéd ja 1 sisarus
huoltaja), ja 27 terveydenhuollon ammattilaista. Aineisto kerattiin puo-
listrukturoiduilla haastatteluilla ja analysoitiin kehysanalyysilla.
Tutkimuksen menetelmallinen laatu: JBI 10/10

Sovellettavuus Suomessa: Hyva

Uskonnollisuus toi elamaa rajaavaa tai henkea uhkaavaa sairautta sairastaville lapsille ja nuo-
rille lohtua sairauden aiheuttamaan karsimykseen. Kun he tunsivat olevansa hengellisessa
yhteydessa, he jaksoivat paremmin sietdd oireitaan ja hyvéksyivat sairautensa tietéen, etta
hengellisyys tukisi heitd heidan sairautensa lapi.

Monikansallisessa (Kenia, Namibia, Etela-Afrikka ja Uganda) laadulli-
sessa tutkimuksessa® kuvattiin elamaa rajaavaa tai henkea uhkaavaa
sairautta sairastavien lasten ja nuorten 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 siséllénanalyysilla.

Tutkimuksen menetelmallinen laatu: JBI 10/10

Sovellettavuus Suomessa: Hyva

Joillekin elamaa rajaavaa sairautta sairastaville lapsille ja nuorille uskonto tarjosi lohtua, toisiin
uskonto vaikutti ristiriitaisesti.

Isobritannialaisessa laadullisessa tutkimuksessa® kuvattiin elaméaa
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 elamaéa rajoittaa
sairaus, 40 huoltajaa (30 aitia ja 10 isdd), 13 sisarusta (ikd 5-15v), 15
terveydenhuollon ammattilaista sekd 12 palliatiivisen hoidon
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edustajaa. Aineisto kerattiin  puolistrukturoiduilla haastatteluilla.
Haastattelua taydennettiin 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

Huomioi palliatiivisessa hoidossa tai saattohoidossa olevan lapsen tai nhuoren oma
nakemys voinnistaan, silla

> naytté on epavarmaa, mutta se viittaa palliatiivisessa hoidossa olevien lasten ja
nuorten nakemysten omasta voinnistaan olevan vanhempien nakemyksia positii-
visempia. (C)

Sy6paa sairastavat lapset ja nuoret olivat vanhempiaan useammin sitd mielta, etta palliatiivi-
nen hoito diagnoosihetkella olisi lieventényt lapsen tai nuoren oireita (n = 52; 40,3 % vs. n =
23; 17,8 %; p < 0,001). Sydpéaa sairastavat lapset ja nuoret olivat vanhempiaan useammin sita
mieltd, etta palliatiivinen hoito tukee lapsen tai nuoren vointia silloin, kun kivun tai oireiden
hoitoon liittyy ongelmia (n = 63; 48,8 % vs. n = 44; 34,1 %; p = 0,01).

Yhdysvaltalaisessa poikkileikkaustutkimuksessa'® tarkasteltiin syop&aa
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 (117 biologisia vanhem-
pia). Aineisto kerattiin tutkimuskohtaisella kyselylomakkeella, lapselta
tai nuorelta ja vanhemmalta erikseen. Aineisto analysoitiin kuvailevilla
tilastollisilla analyyseilla, lapsivanhempi parivastausten yhtenevyy-
delld, McNemarin testilla, Fisherin tarkalla testilla ja Cochran-Armita-
gen trenditestilla.

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

Sovellettavuus Suomessa: Hyva

Huomioi palliatiivisessa hoidossa tai saattohoidossa olevan lapsen tai nuoren tarpeet
kokonaisvaltaisesti, silla

> on vahvaa nayttoa siita, etta palliatiivisessa hoidossa olevat lapset ja nuoret ar-
vostavat sita, ettd heidan tarpeisiinsa vastataan. (A)

Palliatiivisessa hoidossa olevat sydpaé sairastavat lapset ja nuoret arvostivat sitd, etta tervey-
denhuoltohenkildstd vastaa heidan tarpeisiinsa antamalla heille sen mita he tarvitsevat (7—12
v: mean 9,41; SD 1,58; 13—18 v; mean 9,46; SD 1,15 p = 0,877).

Libanonilaisessa poikkileikkaustutkimuksessa'' arvioitin  sy6paa
sairastavien lasten ja nuorten palliatiivisen hoidon laatua ja tarkasteltiin
la&ketieteellisen hoidon laatua, sydvan vaikutuksia potilaan
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ihmissuhteisiin  ja hengellisyyteen tai uskonnollisuuteen seka
vanhempien taloudellisia vaikeuksia lapsen sy6épasairauden aikana.
Tutkimukseen osallistui 85 syépaa sairastavaa lasta ja nuorta (ika 7—
18 v) ja 72 vanhempaa (58 aitia ja 14 isdd). Aineisto keréattiin
strukturoiduilla haastatteluilla kayttden the Needs at End of Life
Screening Tool (NEST) -kyselya. Lasten ja nuorten haastatteluissa
kasiteltin  kyselyn osa-alueita hoidon laadusta (5 vaittdmaa),
hengellisyydestd (4 vaittdmaa) ja ihmissuhteista (3 vaittdmaa).
Vanhempien haastatteluissa  kasiteltin ~ kyselyn  osa-alueita
taloudellisesta taakasta (3 vaittdmaa), sairaanhoidon laadusta (10
vaittamaa), hengellisyydestd (4 vaittdmaa) ja ihmissuhteista (3
vaittamad).  Vastaukset  annettin  10-portaisella  asteikolla.
Sairaalahoidon laatuun, hengellisyyteen tai uskonnollisuuteen ja
ihmissuhteisiin liittyvilla osa-alueilla korkeammat pistemaérat kuvaavat
mitatun kasitteen parempaa laatua. Taloudellisen taakan osa-alueella
korkeammat pistemaarat kuvaavat suurempia taloudellisia vaikeuksia.
Aineisto analysoitiin kuvailevin tilastollisin menetelmin ja testattiin
riippumattomien otosten t-testeilla.

Tutkimuksen menetelmaéllinen laatu: JBI 8/8

Sovellettavuus Suomessa: Hyva

Palliatiivisessa hoidossa olevat lapset ja nuoret arvostivat sitd, ettéd heidan tarpeensa huomi-
oitiin.

Isobritannialaisessa laadullisessa tutkimuksessa? kuvattiin elaméaa
rajaavaa ja henked uhkaavaa sairautta sairastavien lasten ja nuorten
sekd heidan perheenjasentensd kokemuksia sairaanhoidosta ja
palliativisesta  hoidosta.  Tutkimukseen osallistui  kymmenen
sairaalahoidossa olevaa lasta ja nuorta (ik& 5-18 v), 19 huoltajaa (13
aitia, 6 isdd) ja kaksi sairaan lapsen veljed. Aineisto keréttiin
puolistrukturoiduilla teemahaastatteluilla ja analysoitiin temaattisella
sisallénanalyysilla.

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

> on vahvaa naytt6a siita, etta palliatiivisessa hoidossa olevat lapset ja nuoret etsi-
vat tarkoitusta sairastumiselleen. (A)

Palliatiivisessa hoidossa olevat lapset ja nuoret pohtivat eksistentiaalisia kysymyksia, kuten
miksi juuri he sairastuivat.

Monikansallisessa (Kenia, Namibia, Eteld-Afrikka ja Uganda)
laadullisessa tutkimuksessa® kuvattiin elamaa rajaavaa tai henkea
uhkaavaa sairautta sairastavien lasten ja 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
perheenjasentd tai hoitajaa. Aineisto kerattiin puolistrukturoiduilla
haastatteluilla  ja analysoitiin induktiivisella ~ temaattisella
sisallénanalyysilla.

Tutkimuksen menetelmallinen laatu: JBI 10/10
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Sovellettavuus Suomessa: Hyva

Useat henkeéd uhkaavan tai elamé&a rajoittavan sairauden diagnoosin saaneet nuoret yrittivat
I6ytaa jonkin tarkoituksen sille, miksi ovat sairaita.

Romanialaisessa laadullisessa tutkimuksessa® kuvattiin ja vertailtiin
henkea uhkaavan tai elamaa rajoittavan sairauden diagnoosin saanei-
den nuorten kokemuksia seka heidéan vanhempiensa tulkintaa nuoren
nakékulmasta. 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 analyy-
silla.

Tutkimuksen menetelmallinen laatu: JBI 10/10

Sovellettavuus Suomessa: Hyva

Sybpaa sairastavilla lapsilla ja nuorilla oli tarve pohtia oman elamansa arvoa seka auttaa
muita, jotka karsivat.

Kiinalaisessa laadullisessa tutkimuksessa'? kuvattiin parantumatonta
syOpda sairastavien lasten ja nuorten kokemuksia elaman
loppuvaiheessa seké heidan kasityksiadn sairaudesta ja kuolemasta.
Tutkimukseen osallistui  kymmenen parantumatonta sydpaa
sairastavaa lasta ja nuorta (ikd 8-17 v), jotka olivat palliatiivisessa
hoidossa. Aineisto keréattiin 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, puute kriteerissa 7
Sovellettavuus Suomessa: Hyva

» on kohtalaista nayttoa siita, etta palliatiivisessa hoidossa ja saattohoidossa olevat
lapset ja nuoret haluavat suunnitella tulevaisuuttaan. (B)

Elaman pituuden epavarmuudesta huolimatta elamaa rajaavaa sairautta sairastavat lapset ja
nuoret halusivat suunnitella tulevaisuuttaan.

Isobritannialaisessa laadullisessa tutkimuksessa® kuvattiin elamaa ra-
jaavaa sairautta sairastavien lasten ja nuorten sekd heidan per-
heidensa oireita, huolia ja hoidon painopisteitd. Tutkimukseen osallis-
tui 26 lasta ja nuorta (ika 5-17 v), joilla oli elamaa rajoittaa sairaus, 40
huoltajaa (30 aitia ja 10 isda), 13 sisarusta (ika 5-15 v), 15 terveyden-
huollon ammattilaista seka 12 palliatiivisen hoidon edustajaa. Aineisto
kerattiin puolistrukturoiduilla haastatteluilla. Haastatteluja tdydennettiin
tarvittaessa lasten ja nuorten osalta leikin ja piirtdmisen avulla. Aineisto
analysoitiin kayttden teorialahtdistd (WHO palliatiivisen hoidon osa-
alueet) ja aineistolahtdista koodausta seka kehysanalyysia.
Tutkimuksen menetelmallinen laatu: JBI 7/10, puutteet kriteereissa
1,6ja7
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Sovellettavuus Suomessa: Hyva

Parantumatonta sy6p&a sairastavilla lapsilla ja nuorilla oli ik&tasoisia odotuksia
tulevaisuutensa suhteen, kuten odotus nahda seuraava kesa.

Kiinalaisessa laadullisessa tutkimuksessa'? kuvattiin parantumatonta
sybpéaa sairastavien lasten ja nuorten kokemuksia elaman loppuvai-
heessa sekd heidan kasityksiddn sairaudesta ja kuolemasta. Tutki-
mukseen osallistui kymmenen parantumatonta sy6paa sairastavaa
lasta ja nuorta (ikd 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 refleksiivisella teema-
analyysilla.

Tutkimuksen menetelmallinen laatu: JBI 10/10

Sovellettavuus Suomessa: Hyva
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