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5. Kuolemasta keskustelu ja toiveiden huomiointi

Keskustele palliatiivisessa hoidossa tai saattohoidossa olevan lapsen tai nuoren
kanssa avoimesti kuolemaan liittyvista asioista hanen niin halutessaan, silla

> onvahvaa nayttoa siita, etta elamaa rajaavaa sairautta sairastavilla nuorilla on toi-
veita oman kuolemansa tai elamansa loppuvaiheen suhteen. (A)

Valtaosa (n = 34; 81,0 %) syOpaa sairastavistal4—17 vuotiaista nuorista piti erittain tarkeéana,
ettd ennen kuolemaansa heilla on viela mahdollisuus perheen ja ystavien vierailuihin. Nuorista
lahes puolet (n = 22; 52,4 %) toivoi kuolevansa kotona, merkittdva osa (n = 16; 38,1 %) toivoi
luonnollista kuolemaa ja ldhes kolmasosa (n = 13; 31,0 %) piti elamaa pitkittavien koneiden
kayttamatta jattamista tarkeana.

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 syépasairautensa 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 menetelmaéllinen laatu: JBI 6/8, puutteet kriteereissa 5
ja6

Sovellettavuus Suomessa: Hyva

Osa elamaa rajaavaa sairautta sairastavista nuorista oli sitéd mielta, etta keskittyminen hyvan
elamén elamiseen oli tarkedmpaa kuin huononevan terveyden takia tulevaan kuolemaan val-
mistautuminen.

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-
taan, yksiléllisen hoidon suunnitteluun, psykologiseen hoitoon seka
nuorten nakemyksiin hoidon parantamisesta. Tutkimukseen osallistui
14 eldamaa rajaavaa sairautta sairastavaa nuorta (ikd 12-18 v). Ai-
neisto kerattiin fokusryhmahaastatteluilla (n = 3) sek& nuorten halu-
tessa yksiléllisilla haastatteluilla (n = 2). Aineisto analysoitiin temaatti-
sella kehysanalyysilla.

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

Sovellettavuus Suomessa: Hyva
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Palliatiivisessa hoidossa olevat nuoret toivoivat, ettd heidan kanssaan keskustellaan totuuden-
mukaisesti kuolemasta. Keskustelu saattoi vaikuttaa heidén toiveisiinsa loppuelaméan hoidon
suhteen.

Meksikolaisessa laadullisessa tutkimuksessa? tarkasteltiin parantuma-
tonta sy6paa sairastavien nuorten sairauteen liittyvaa paatdksenteko-
prosessia ja sitd ohjaavia eettisia periaatteita syépaan sairastuneiden
nuorten, vanhempien ja onkologien ndkdkulmasta. Tutkimukseen osal-
listui kuusi sy6péa sairastavaa nuorta (ikd 13—18 v), 13 vanhempaa ja
13 onkologia. Aineisto kerattiin yksildllisilla puolistrukturoiduilla syva-
haastatteluilla, joiden teemoja olivat parantumatonta sy6paa sairasta-
van nuoren hoitoon ja paatéksentekoon liittyvat arvot, uskomukset, va-
linnat, intressit ja ajatukset. Aineisto analysoitiin temaattisella sisal-
I6nanalyysilla.

Tutkimuksen menetelmallinen laatu: JBI 10/10

Sovellettavuus Suomessa: Kohtalainen

Kommentti: Artikkelissa oli haastateltu kuutta nuorta. Vain kahdelle
kuudesta oli kerrottu totuudenmukaisesti sairaudentilasta. Meksikon
lakien mukaan vanhemmat saavat paattaa kerrotaanko lapselle ennus-
teesta ja he voivat rajoittaa lapselle kerrottavaa tietoa.

> on kohtalaista naytt6a siita, etta palliatiivisessa hoidossa ja saattohoidossa olevat
lapset ja nuoret kokevat kuolemaan liittyvaa pelkoa (B)

Palliatiivisessa hoidossa olevat lapset pelkasivat sitd, ettd kuolema aiheuttaa perheen hajoa-
misen.

Brasilialaisessa laadullisessa tutkimuksessa* kuvattiin syopaa sairas-
tavien lasten kokemuksia palliatiivisesta hoidosta hoitotieteen teorian
kehyksessa. Tutkimukseen osallistui 11 parantumatonta sy6paa sai-
rastavaa lasta (ikd 7-11 v), jotka olivat hoitosuhteessa palliatiivisen
hoidon yksikkddn. Aineisto kerattiin teemapohjaisella piirtamisteknii-
kalla ja yksildhaastatteluilla. Aineisto analysoitiin teorialahtdisella sisal-
I6nanalyysill.

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

Sovellettavuus Suomessa: Hyva

Parantumatonta sy6péé sairastavilla lapsilla ja nuorilla liittyy pelkoa siita, etta kuollessaan he
joutuvat eroon laheisistdan. He kokivat itsensa avuttomiksi ja yksinaisiksi kohdatessaan kuo-
leman.

Kiinalaisessa laadullisessa tutkimuksessa® kuvattiin parantumatonta
sybpada sairastavien lasten ja nuorten kokemuksia elaméan
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 kerattiin puolistrukturoiduilla syvéahaastatteluilla,
joista keskustelun lisdksi tallennettiin osallistujan kasvojen ilmeitd ja
muuta sanatonta informaatiota. Aineisto analysoitiin induktiivisella
refleksiivisella teema-analyysilla.
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Tutkimuksen menetelmallinen laatu: JBI 9/10, puute kriteerissa 7
Sovellettavuus Suomessa: Hyva

> nayttoé on epavarmaa, mutta viittaa kuolemaan liittyvien asioiden aiheuttavan ris-
tiriitaisia tunteita elamaa rajaavaa sairautta sairastaville lapsille ja nuorille. (C)

Monet henked uhkaavaa tai elamaa rajaavaa sairautta sairastavista nuorista tiedostivat kuo-
levansa sairautensa takia ja jotkut jopa toivoivat kuolemaa, koska sairauden kanssa eldaminen
oli niin vaikeaa. Osa nuorista suhtautui ennusteensa takia tulevaisuuteensa negatiivisesti.

Romanialaisessa laadullisessa tutkimuksessa® kuvattiin ja vertailtiin
henked uhkaavan tai eldamda rajaavan sairauden diagnoosin
saaneiden nuorten kokemuksia sekd heidéan vanhempiensa tulkintaa
nuorenndkdkulmasta. 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 aitia.
Aineisto keréattiin puolistrukturoiduilla syvahaastatteluilla ja analysoitiin
temaattisella siséllénanalyysilla.

Tutkimuksen menetelmallinen laatu: JBI 10/10

Sovellettavuus Suomessa: Hyva

Tarjoa palliatiivisessa hoidossa tai saattohoidossa olevalle nuorelle mahdollisuus
keskustella yksityisesti elaméan loppuvaiheen suunnitelmistaan, silla

> naytté on epavarmaa, mutta viittaa siihen, etta elamaa rajaavaa sairautta sairasta-
vat nuoret eivat valttamatta halua puhua ryhmassa toiveistaan. (C)

Elamaa rajaavaa sairautta sairastavat nuoret eivat halunneet puhua ryhméssa elaméan loppu-
vaiheen suunnitelmistaan.

Isobritannialaisessa laadullisessa tutkimuksessa? kuvattiin elamaa ra-
jaavaa sairautta sairastavien nuorten nakemyksia ja kokemuksia kan-
sallisen terveysjarjestdn hoitosuositusten teemoista. Tutkittavat teemat
liittyivat hoitopaikkaa koskeviin mieltymyksiin, tiedotukseen ja viestin-
tédan, yksildllisen hoidon suunnitteluun, psykologiseen hoitoon seka
nuorten ndkemyksiin hoidon parantamisesta. Tutkimukseen osallistui
14 eldamaa rajaavaa sairautta sairastavaa nuorta (ikd 12-18 v). Ai-
neisto kerattiin fokusryhmahaastatteluilla (n = 3) seka nuorten halu-
tessa yksiléllisilla haastatteluilla (n = 2). Aineisto analysoitiin temaatti-
sella kehysanalyysilla.

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

Sovellettavuus Suomessa:
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