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SYOPAA SAIRASTAVAN LAPSEN JA PERHEEN
PSYKOSOSIAALISEN TUEN PROSESSIKUVAUS

Projekti toteutettiin Varsinais-Suomen sairaanhoitopiirin Turun yliopistollisen keskussairaalan
lasten ja nuorten klinikassa. Tarve télle kehittdamisprojektille syntyi lasten- ja nuorten veri- ja
syOpéasairauksien yksikon halusta kartoittaa, kehittdd ja yhdenmukaistaa sydpépotilaiden ja
heidan perheidensd psykososiaalisen tuen laatukriteereitd. Tarkoituksena on, etta
tulevaisuudessa yksikkd noudattaa Wienerin ym. (2015) esittelemia 15 psykososiaalisen tuen
laatukriteeriin perustuvaa mallia. Projektin tarkoitus oli yhdenmukaistaa ja systematisoida
lapsisyopéapotilaiden ja heiddn perheidensa psykososiaalista tukea ja sitd kautta parantaa
potilaiden ja perheiden kokonaisvaltaisen hoidon laatua yksikdssa. Tavoitteena oli tehda
valmiisiin  laatukriteereihin  perustuva lapsisyopapotilaiden ja heiddan perheidensa
psykososiaalisen tuen prosessikuvaus ja kehittdmissuunnitelma.

Projektin tutkimuksellinen osuus toteutettin haastatteluina ja kyselynd. Lasten veri- ja
syOpasairauksien  yksikbn  hoitajille  tehtiin  kaksi teemahaastatteluna toteutettua
ryhméhaastattelua (n = 6) syyskuussa 2017 sek& koko henkilokunnalle kysely avoimia
kysymyksia sisaltavalla lomakkeella (n = 14) heina- elokuussa 2017.

Tulosten perusteella Wienerin ym. (2015) psykososiaalisen tuen laatukriteerien jokainen kohta
on yksikdssa kaytdssa, mutta niiden valisesséa toteutumisessa on laajaa vaihtelevuutta. Suurin
osa laatukriteereistd tarvitsee tulosten mukaan kehittamisté, toteutuakseen Wienerin ym. (2015)
maarittamalla tavalla. Yksikéssa on runsaasti osaamista psykososiaaliseen tukemiseen, mutta
systemaattisuuden puutteen takia sita ei voida tasapuolisesti turvata kaikille perheille koko hoidon
ajaksi. Projektin tuotoksena tehtiin uimaratamallin mukainen psykososiaalisen tuen
prosessikuvaus, joka perustuu Wienerin ym. (2015) laatukriteereihin, yksikon kaytantoihin ja
tutkimustuloksiin. Lisaksi tehtiin psykososiaalisen tuen kehittdmissuunnitelma, joka perustuu
tutkimuksen tuloksena saatuihin kehittdmisehdotuksiin.

Projektissa saavutettiin sille asetetut tavoitteet. Jatkossa on tarkoitus kehittda prosessikuvausta
luomalla sille liséndkymd, jossa on enemman tietoa psykososiaalisen tuen osa- alueista.

Tarkoitus on myds soveltaa prosessikuvausta siten, ettd se on hyddynnettavissa lastenklinikan
muissakin yksikdissa.
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PROCESS DESCRIPTION OF THE PSYCHOSOCIAL
SUPPORT FOR CHILDREN WITH CANCER AND THEIR
FAMILIES

The project was carried out in the department of pediatrics and adolescent medicine of the Turku
University hospital. A need for the development project originated from the pediatric and
adolescent hematology and oncology department’s desire to develop and to standardize the
quality criteria of the psychosocial support of cancer patients and their families. The purpose is
that in future, the unit will follow a model based on 15 pediatric psychosocial standards of care by
Wiener et al. (2015). The purpose of the project was to standardize and to systemize the
psychosocial support received by the children with cancer and their families and thus improve the
quality of the comprehensive care of the unit. The goal of this development project was to make
the process description of the psychosocial support received for children with cancer and their
families to the unit and development plan of the psychosocial support which is based on ready
quality criteria.

The study of the project was carried out as interviews and survey. Two theme interviews were
conducted for the nurses of pediatric and adolescent hematology and oncology departments
which were conducted as group interviews (n = 6) in September 2017 and the survey with open
questions to the entire staff (n = 14) during July- August 2017.

Based on the results, the quality criteria by Wiener et al. (2015) are in use in the unit, but there is
a wide variation in their implementation. According to the results, most of the quality criteria
require further development to be realized in the way defined by Wiener et al (2015). The unit
contains plenty of expertise in the psychosocial supporting, but it cannot be equally safe for all
families for the duration of treatment as it is not systematic. The project produced a process
description of the psychosocial support according to the swim lane model based on Wiener at al.
(2015) quality criteria, unit practices and the study results. The second output was the
development plan for the psychosocial support which is based on the development proposals
derived from the study results.

All set goals were achieved in the project. In the future, the process description will be
developed by providing a further perspective with more information on the areas of psychosocial
support. An additional purpose is to modify the process description, so that it can be utilized
also in other units of the pediatrics and adolescent medicine.

KEYWORDS:
psycho- social, psychosocial support, process description, child, cancer, quality criteria, family
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JOHDANTO

Kuluneen 50 vuoden aikana, lasten sydpahoitojen selviytymisennuste on parantunut 10—
20 %:sta 80—85 %: iin (Mavrides & Pao 2014,63). Lapsen vakava sairastuminen on lahes
poikkeuksetta koko perheelle ja erityisesti vanhemmille kriisitilanne (Davis 2010, 9). Tal-
laisessa tilanteessa vanhemmat tarvitsevat runsaasti tukea ja apua, seka menetelmia
uuteen ja erilaiseen elamantilanteeseen, jotta he voivat sopeutua ja selvita siitéa. Lapsen
sairastuminen sydpaan on vanhemmille kokemus, jota he eivat tule koskaan unohta-
maan. (Rosenberg 1996, 21.) Lapsi joutuu sairastuessaan sairaalamaailmaan, missa
han joutuu sopeutumaan moniin uusiin asioihin ja se aiheuttaa lapsessa pelon tunteita
seka ahdistusta (Talka 2009). Sairaalahoidon alkaessa lapsi tulee kohdata yksilon&, ot-
taa huomioon hanen kehitysvaiheensa ja tukea sitd. Lapsen idn mukaisen normaalin

kehityksen tukeminen on edellytys yksildllisen hoidon toteutumiselle. (Linden 2004, 32.)

Lasten- ja nuorten veri- ja sy6pasairauksien osastolla kohdataan monia potilaita ja per-
heita, jotka tarvitsevat pitkdkestoista psykososiaalista tukea. Standardoitujen psykososi-
aalisten laatukriteerien puute lapsuuden aikaisessa syovassa johtaa siihen, ettéd poti-
laalle ja perheelle ei pystyta takaamaan riittavid johdonmukaisia psyykkisen tuen palve-
luita terveydenhuollossa (Wiener ym. 2015). Tassa kehittdmisprojektissa oli tarkoituk-
sena yhtendistaa ja systematisoida psykososiaalisen tuen kaytantoja ja sita kautta pa-

rantaa hoitotyon laatua.

Tama kehittamisprojekti voidaan liittaa VETAVA- hankkeeseen, jonka tavoitteina on ke-
hittdd tutkimusperustaisesti menetelmia syévan hoidon huippuosaamiskeskuksille mo-
niammatillisen asiantuntijaorganisaation tyéhyvinvoinnin edistdmiseksi ja valillisesti syo-

papotilaan hoidon laadun parantamiseksi hoitopolun eri vaiheissa.
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1 KEHITTAMISPROJEKTIN LAHTOKOHDAT, TARVE JA
EDELLYTYKSET

1.1 Vetava hanke

VETAVA on vuosina 2017- 2019 toteutettava hanke, jonka lahtékohtana on syopa kan-
santerveydellisena haasteena muuttuvassa sosiaali- ja terveyspalvelujarjestelméassa.
Sydévasta selviytyneiden méaara on kasvanut koko ajan ja kasvaa tulevaisuudessa. Tarve
uusille syévan hoidon huippuosaajille lisdaantyy suhteessa hoidon tarpeen lisdantymi-
seen ja syopakeskusten vetovoimaisuus tybnantajana korostuu yha enemman. Tyohy-
vinvointi on oleellinen osa ammattitaitoisen henkilokunnan sitoutumista pitkdjanteiseen
ja tavoitteelliseen tydskentelyyn lapi koko pitkan tyburan. Hanke toteutetaan Turun am-
mattikorkeakoulun, VSSHP ja TYKS syOpakeskuksen, Turun yliopiston ja ty6terveyslai-
toksen valisené yhteistyona.

Hankkeen tavoitteina on kehittaa tutkimusperustaisesti menetelmia syévan hoidon huip-
puosaamiskeskuksille moniammatillisen asiantuntijaorganisaation tyéhyvinvoinnin ja va-
lillisesti sydpapotilaan hoidon laadun edistamiseksi hoitopolun eri vaiheissa. Liséksi tar-
koitus on kuvata tulevaisuuden osaamistarpeita sydvan hoidon moniammatillisessa
huippuosaamiskeskuksessa. Edistaa ja tukea hoitavan henkilokunnan tyéhyvinvointia ja
tyéhon sitoutumista. Edistda ja varmentaa ty6turvallisuus sydvan hoidon erikoisyksi-

koissa. (Sulosaari & Nurminen 2016.)

Tama kehittamisprojekti sopii liitettavaksi VETAVA- hankkeeseen, silla siina kuvataan
moniammatillisen yhteistydn ja osaamisen merkitysta sy6péa sairastavan lapsen ja ha-
nen perheensa psykososiaalisessa hoitoprosessissa. Tutkimuksellisessa osuudessa
selvitettiin hoitohenkilékunnan ajatuksia ja nakemyksia aiheesta ja saatiin kasitys kehit-
tamistarpeista. Lasten psykososiaalisen tuen prosessikuvaus parantaa hoitotyon laatua
ja yhtendistaa hoitokaytantta kansainvalisten laatukriteerien mukaiseksi. Projektista on

tehty toimeksiantosopimus (Liite 3).
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1.2 Organisaation kuvaus

Varsinais-Suomen sairaanhoitopiiri (VSSHP) on julkisesti omistettu kuntayhtyma, joka
tuottaa erikoissairaanhoidon palveluja omistamissaan sairaaloissa. Sairaanhoitopiiri tar-
joaa kattavat erikoissairaanhoidon palvelut oman maakuntansa asukkaille. Lisaksi se
huolehtii yliopistosairaalatasoisten palvelujen saatavuudesta Satakunnan ja Vaasan sai-
raanhoitopiireissa, jotka kuuluvat TYKS:n erityisvastuualueeseen. VSSHP:n sairaaloihin
tulee vaativaa erikoissairaanhoitoa tarvitsevia potilaita my6s muualta Suomesta. (Varsi-

nais-Suomen sairaanhoitopiiri 2016.)

VSSHP:n strategiassa vuosille 2017- 2018 korostetaan palvelun laatua, tehokkuutta ja
saatavuutta. Potilaan roolia asiakkaana pyritaan vahvistamaan ja yhteistyota eri yksikoi-
den valilla kehittamaan. Asiakkaan kanssa tehtavaa yhteistyota pyritdan syventamaan.
Kaytannon tason yhteistyon tiedetdén tuovan parhaimman tuloksen hoitotydssa. Kaiken
toiminnan on tuotettava potilaalle arvoa ja arvon mittarit ovat potilaan kokemus ja hoito-
jen vaikuttavuus. My6s ennaltaehkaisyyn panostetaan. Erikoissairaanhoidon on oltava
huippulaatuista. Uusia innovaatioita testataan ja hoitoa kehitetddn yha asiakaslahtoi-
semmaksi. (Varsinais-Suomen sairaanhoitopiiri 2016.)

Lasten- ja nuorten hematologinen osasto, on osa TYKS:n lasten- ja nuorten klinikkaa.
Yksikkd koostuu vuodeosastosta, osastopoliklinikasta ja hematologian poliklinikasta.
Laakareita yksikdsséa on yhteensé nelja; vuodeosastolla tyoskentelee ylilaakari ja erikois-
tuva ladkari, hematologian- ja osaston poliklinikalla kummassakin yksi erikoislaékari.
Sairaanhoitajia vuodeosastolla on osastonhoitajan ja apulaisosastonhoitajan lisdksi 15
vakituista, seka 5 sijaista. Molemmilla poliklinikoilla on arkipaivisin yksi sairaanhoitaja.

Osastolla tyoskentelee myos osastonsihteeri seka lastenohjaaja.

Osastolla on 9 potilashuonetta, jotka kaikki ovat eristyshuoneita, eli kaikilla potilailla on
oma huone. Potilaat eivat poistu huoneistaan ollessaan infektionhoidossa tai solunsal-
paajainfuusioiden aikana, muuten kuin tutkimuksia ja toimenpiteitéa varten. Potilaiden ika
vaihtelee 0- 16 vuoden valilla. Osastolla hoidetaan joskus myds vanhempia potilaita, joi-

den hoito on alkanut ennen 16 ikavuotta.

Potilaat tulevat osastolle laékarin lahetteelld, mutta osasto toimii myos paivystysosas-
tona. Yksikdssa hoidossa olevat syopapotilaat tulevat suoraan kotoa osastolle akuuttien
ongelmiensa vuoksi. Vuosittain hoidetaan 500- 600 potilasta ja hoitoaika on keskimaérin

3,2 vuorokautta. Osasto vastaa osana TYKS:n kantasolusiirtoyksikkda lapsipotilaiden
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autologisista kantasolusiirroista seka allogeenisten kantasolusiirtojen akuuttivaiheen jal-

keisestéa hoidosta. (Varsinais-Suomen sairaanhoitopiiri, 2017.)

Tama kehittdmisprojekti sopii hyvin VSSHP:n strategiaan ja tavoitteisiin, joissa keskeista
on potilaan kokemus ja ihmisarvo. My6s moniammatillisuutta ja ennaltaehkaisyéa paino-
tetaan, ja psykososiaalisten laatukriteerien kaytantdéon tuomisen toivotaan osaltaan

edesauttavan tavoitteiden toteutumista.

1.3 Kehittamisprojektin tarve

Tiedetaén, ettd syopa aiheuttaa haittavaikutuksia solunsalpaajahoitojen johdosta, mutta
se vaikuttaa myds psykososiaaliseen puoleen, synnyttaen surumielisyytta, vihaa, dep-
ressiota ja muita vastaavia tunteita. Naiden vaikutusten minimoimiseksi on moniamma-
tillisen ryhman antama psykososiaalinen tuki valttamatonta. Psykososiaalinen tuki auttaa
lasta ja hanen perhettansa kestamaan hoidosta aiheutuvat haittavaikutukset paremmin,
parantaen perheen elamanlaatua. (Carvalho ym. 2014, 283.) Lapsen sairastuessa syo-
paan, seka sairauden eri vaiheissa on merkityksellista, ettd psykososiaalisen tuen saa-
miseen on hyvat edellytykset. TAma vaatii sitd, etta yksikolla on selked suunnitelma sen
toteuttamiseksi. Psykososiaalisen mallin kehittdminen tukee yksilon arvoa ja tuottaa voi-
mavaroja potilaalle ja hanen perheelleen. Mallissa hyddynnetaan moniammatillisuutta ja

henkildston osaamista.

Potilaan ja perheen/laheisten psykososiaalisen tukemisen positiivisista vaikutuksista on
olemassa runsaasti tutkimusnayttfd. Tata on tutkinut mm. Mattila (2011) vaitoskirjas-
saan, jossa hanen tarkoituksenaan oli muodostaa teoreettinen malli potilaan ja perheen-
jasenen emotionaalisesta ja tiedollisesta tuesta sairaalahoidon aikana. Vaitéskirjasta il-
meni, etta hyvalla hoidon aikaisella psykososiaalisella tuella on monia ennaltaehkaisevia
vaikutuksia potilasta ja perhettd kuormittavien, voimavaroja heikentavien asioiden syn-

nyssa.

Psykososiaalinen tuki liittda ihmisen osaksi hoitoaan seké vahvistaa paatoksentekotai-
toja, lisda tyytyvaisyytta hoitoa kohtaa seka yhteistyon onnistumisen kokemuksia hoitoon
osallistuvien valilla. Tuen terveytta edistava vaikutus perustuu myos siihen, etta se aut-
taa ihmista saatelemaan ja tydstamaan ajatuksia, tunteita seka vaikuttaa kasityksiin ela-
man merkityksellisyydesta. Lisaksi tuki auttaa sietAmaén sairauden aiheuttamaa epétie-

toisuutta, lisdé ihmisen kunnioituksen ja arvokkuuden tunteita ja toivon kokemuksia. Tuki
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on myds yhteydessa psyykkiseen terveyteen vahentdaen masennuksen, ahdistuksen, uu-
pumuksen ja epavarmuuden tunteita seka lisaten sisdisen tasapainon kokemuksia. Tuen
avulla ihmisen on mahdollista 16ytdd uudenlaisia keinoja ja nakdkulmia asioiden ja tun-
teiden kasittelyyn. Tuen positiiviset vaikutukset ulottuvat myos perheenjasenten valisiin
suhteisiin ja niiden laheisyyteen. Puutteellinen tuki puolestaan liséa ihmisen epatietoi-

suuden, toivottomuuden ja avuttomuuden tunteita. (Mattila, 2011.)

Tarve télle kehittamisprojektille syntyi lasten- ja nuorten veri- ja sydpasairauksien yksi-
kon halusta kartoittaa, kehittdd ja yhdenmukaistaa syOpépotilaiden ja heidan per-
heidenséa psykososiaalisen tuen laatukriteereitd. Useita laatukriteereita on yksikdssa jo
kaytdssa, osa niistd on kaytossa joiltakin osin ja osa ei lainkaan. Tarkoituksena on, etta
tulevaisuudessa yksikkd noudattaa Wiener ym. (2015) esittelemia 15 psykososiaalisen
tuen laatukriteeriin perustuvaa mallia. Laatukriteerien keskeisimmat asiat ovat psyko-
sosiaalisen tuen tarpeen arviointi ja tukeminen, ohjaus, seka moniammatillisuus. Laatu-

kriteereitd on tarkemmin kuvattu edempana tassa kehittamistydssa.

1.4 Kehittamisprojektin edellytykset

Kehittamisprojektin toteuttamiseen oli hyvat edellytykset. Tydyksikkd ja sen kaytannot,
seka tarpeet olivat projektin tekijalle entuudestaan tuttuja. Aiheesta on olemassa paljon
kansainvalisesti tutkittua ja tuotettua ajankohtaista tietoa. Kehittamisprojektin mentori toi-
mii yksikon asiantuntija sairaanhoitajana kehitettavassa asiassa ja h&nelté oli saatavissa
paljon asiantuntemusta ja kaytannon nakokulmaa kehitettavadn asiaan. Liséksi organi-
saation ja koulun puolelta oli saatavissa tukea, seka neuvoja. Projektin tavoitteet olivat
kehittAmisprojektiin ndhden realistisia ja aikataulu sellainen, etta siind oli mahdollista py-
sya, suhteessa kehittamisprojektin vaatimaan tyomaaraan. Projektin onnistumista edes-

auttoi huolellinen suunnittelu ja siihen projektissa yritettiin panostaa.
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2 PSYYKKINEN KRIISI

2.1 Psyykkinen kriisi ja psykososiaalinen tuki kasitteena

Ihmisen terveytta pidetaan yleensa normaalina asiana. Fyysisen, psyykkisen ja sosiaa-
lisen hyvinvoinnin keskinaista tasapainoa tavoitellaan. Sydpaan sairastuminen heiken-
taa ihmisen hyvinvointia aina jossakin maarin. Syopa aiheuttaa myds monia ongelmia
jotka voivat johtua niin syopadiagnoosista kuin itse sairaudesta ja sen hoidoista. Hoitojen
haittavaikutuksiin ei ole yleispatevaa ohjetta, kaikki kokevat haittavaikutukset yksilolli-
sesti. (Eriksson ym.2000, 68.)

Psyykkinen kriisi on yleiskasite, joka kuvaa mielenterveyden reaktiivisia epatasapainoti-
loja. Traumaattisella kriisilla tarkoitetaan kriisia, joka aiheutuu akillisesta, ennalta arvaa-
mattomasta voimakkaasti vaikuttavasta tapahtumasta, joka uhkaa ihmisen fyysista ole-
massaoloa, sosiaalista identiteettia ja turvallisuutta tai tyydytysmahdollisuuksia ja aiheut-
taa psyykkisia reaktioita useimmiten sen takia, etta yksilén tavanomaiset selviytymis- ja
sopeutumiskeinot eivat ole riittavia. (Poijula 2007, 32; Toivio & Nordling 2013, 293- 294.)

Kriisi jaetaan yleensa neljaéan vaiheeseen, jotka ovat shokkivaihe, reaktiovaihe, kasitte-
lyvaihe ja uudelleen suuntautumisen vaihe. Vaiheet eivat aina kulje jarjestyksessa, vaan
voivat myos vaihdella edestakaisin. Lapitydskentelyvaiheessa voidaan palata reaktiovai-
heeseen ja sitten takaisin. Tama kuuluu mielen tapaan yrittdd ymmartaa tapahtunutta ja
totutella uuteen tilanteeseen. Shokkivaihe on kriisin ensimmainen vaihe joka voi kestaa
silméanrapayksesta muutamaan vuorokauteen. Shokissa ihminen yrittéda kaikella voimal-
laan pysya kaukana todellisuudesta, tapahtunutta on hyvin vaikea ymmartaa ja kasitella.
Tassa vaiheessa voi olla vaikeaa sisdistaa muutakaan informaatiota, siksi jalkeenpain
voi tuntua silta, ettei muista mitd&n siitd mit& on sanonut tai tehnyt. Ihmiset toimivat sho-
kissa monilla eri tavoilla, osa vaikuttaa jarjestelméllisiltd, vaikka pinnan alla voi vallita
taydellinen kaaos. Osa ihmisista kiljuu ja huutaa ja toiset puhuvat sekavia tai jostain ihan
muusta, kun tapahtuneesta, osa taas lamaantuu ja on aivan hiljaa. (Mustajoki ym. 2007;
Toivio & Nordling 2013, 295; Hemming 2017.) Akuutilla kriisity6lla tarkoitetaan ennalta-
ehkaisevaa toimintaa, joka alkaa heti kriisitilanteen tapahduttua. Sen tarkoituksena on
lievittda psyykkista stressia seka ennaltaehkaista psyykkisen trauman syntymista. (Hyn-

ninen & Upanne 2006, 7.) Akuuttia apua kriisitilanteessa kutsutaan myos psyykkiseksi
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ensiavuksi ja jokaisella hoitotyén ammattilaisella tulee olla valmius antaa sita. Psyykki-
nen ensiapu on kuuntelua, lasnéoloa ja perustarpeista huolehtimista, ihmisen lahella
oloa ja kuuntelua. (Saari 2000, 141-142.) Shokkivaihetta seuraa reaktiovaihe. Reaktio-
vaihe alkaa silloin, kun kriisiin joutunut alkaa ymmartaa tapahtunutta. "Miksi?”-kysymys
liittyy yleensa vahvasti tdhan vaiheeseen, kun yrittda etsia tapahtuneelle ja omalle tilan-
teelleen tarkoitusta. Reaktiovaiheessa ihminen ajautuu usein kayttamaan itselleen en-
tuudestaan tuttuja selviytymismetodeja, joita voivat olla esimerkiksi tapahtuman kielta-
minen, lapsenomainen tai itsetuhoinen kayttaytyminen, itsensa tai muiden syyttaminen,
tunteiden syrjaan tydntadminen, syva suru tai raivo. Osa ihmisista keskittyy etsimaan jar-
kevia tai loogisia ratkaisuja. Kun kriisin akuutti vaihe on mennyt ohi alkaa kriisin késitte-
lyvaihe. Se on konkreettisin noin puolen vuoden ajan kriisin jalkeen. Kasittelyaiheessa
huomio siirtyy véhitellen traumasta tulevaisuuteen. Kriisin viimeista vaihetta kutsutaan
uudelleen suuntautumisen vaiheeksi. Silloin elamé& alkaa rullata eteenpdin, tapahtuneen
jattamat arvet pysyvat ehka seka fyysisina ja psyykkising, mutta ne eivét esté jatkamasta
elaméaa. Elama jatkuu ja tapahtuman on jotenkin voinut hyvaksya. (Mustajoki ym. 2007,
Toivio & Nordling 2013, 295; Hemming 2017.)

Psykososiaalisella tuella tarkoitetaan tassa kehittamisprojektissa syopaan sairastuneen
ja hénen laheistensa selviytymisen tukemista uudessa elaméntilanteessa. Téhan ela-
mantilanteeseen kuuluu niin syépésairaus tutkimuksineen kuin hoito ja seurantakin. Lah-
tékohtana on kunnioittaa potilasta ja omaisia, seka huomioida heidéan yksildlliset toi-
veensa ja tarpeensa. (Ahonen ym. 2013, 162.) Koska vanhempien rooli on erittain mer-
kityksellinen lapsen hoidon kaikissa vaiheissa, on téarkeaa, etté terveydenhuollon am-

mattilaiset huomioivat vanhempien psykososiaalisen sopeutumisen (Davis 2010, 40).

2.2 Psyykkinen kriisi ja sen syntyyn vaikuttavat tekijat

Edella esitetty kuvaus koskee lahinna aikuisen psyykkista kriisia eli tassa kehittamispro-
jektissa lahinnd sybpéén sairastuneiden lasten vanhempia. Lapsia koskeva hyvaksi
osoittautunut kriisin teoria puuttuu, ja lapsiin sovelletaankin aikuisten kriisiteorioita (Poi-
jula 2007, 28). Pikkulapsen mielenterveys méaaritellaan lapsen kyvyksi kokea, sdadella
ja ilmaista tunteita, muodostaa laheisia ja turvallisia ihmissuhteita, tutkia ympéristoa ja
oppia. Terve sosiaalinen ja tunne-elaman kehitys saavutetaan parhaiten hoivaymparis-
tossé, joka muodostuu lapsen perheesta, yhteiststa ja lapsiin kohdistuvat odotukset

maarittavasta kulttuurista. (Rasénen1999.)
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Alkuperaltaan sana kriisi, kreikan kielessa krisis, tarkoittaa jotakin ennalta arvaamatonta
jayllattavaa tapahtumaa, mika aiheuttaa ihmisen elaméssa taysin uudenlaisen tilanteen.
Kyseessa on selvasti tavallista elamankulkua héairitseva tapahtuma, joka on savyltaan
negatiivinen. Kasitteena kriisi liittyy yhd useammin ihmisen tapoihin reagoida ja sopeutua
akillisiin tavallisen arkielaméan haastaviin tilanteisiin. (Cullberg 1991, 13; Poijula 2007,
28- 29.)

Akilliset jarkyttavat tapahtumat ja niihin liittyvat psyykkiset kriisit voivat laukaista tai pa-
hentaa eri mielenterveyden hairidita ja vaikuttaa kaytanndllisesti katsoen kaikkien mie-
lenterveyshairididen kulkuun. lhmisten kyky kestaa kriisitilanteita vaihtelee. Mitd enem-
man ja nopeammin kuormitusta tulee, sitd enemman sopeutumiskyky kuormittuu. Voi-
makkaan psyykkisen kuormituksen tai useiden perakkaisten kuormitustilanteiden jalkeen
pienikin arsyke saattaa johtaa akilliseltéa vaikuttavaan voimavarojen loppumiseen ja oi-
reiden ilmaantumiseen. Kriisi voi alkaa yhtékkia ja ennakoimatta missa tahansa yksilén

elaméanvaiheessa. (Poijula 2007, 32; Sosiaali- ja terveysministerio 2009, 10- 11.)

Somaattisen sairastumisen laukaisemat tunnereaktiot ovat tiettyyn rajaan asti normaa-
leja. Psyykkisen oireilun voimistuessa kyky vuorovaikutukseen ja yhteistydhon hoitohen-
kilokunnan kanssa vaikeutuu. Potilas ei enaa kykene osallistumaan toivotulla tavalla sai-
rautensa hoitoon ja kuntoutumiseen. Somaattinen sairaus sinansa voi laukaista elimelli-
sen psykiatrisen hairion. Somaattisen sairauden hoitoon kaytetyt laakkeet (esim. korti-
kosteroidit ja interferoni) voivat myds provosoida psyykkisia oireita. Somaattisen sairau-
den aiheuttama stressi tai pitkittynyt psyykkinen kriisi voi liséksi altistaa psykiatrisen héai-
rion synnylle. (Pesonen, 2011, 1829.)

Kriisin kolme osatekijaa ovat elamaa uhkaava vaarallinen tapahtuma, olemassa ollee-
seen haavoittuvuuteen liittyva uhka vaistonvaraista tarvetta kohtaan ja kyvyttomyys kayt-
taa sopeutumista auttavia selviytymiskeinoja. Kaikissa stressitilanteissa tietyt tasapai-
nottavat tekijat voivat saada aikaan tasapainon palautumisen ja kriisin valttdmisen. Ta-
sapainottavia tekij6ita ovat tapahtuman realistinen havaitseminen, tuen saaminen tilan-
teessa ja oikeiden ratkaisukeinojen lI6ytdminen. Yhden tai useamman tasapainottavan
tekijan puuttuminen puolestaan estda ongelman ratkaisemisen, lisda tasapainottomuutta

ja voi saada kriisin puhkeamaan. (Poijula, 2007, 28- 29.)

Ihmisilla on hAmmastyttava kyky selviytyd ja suunnattomasti voimavaroja, jotka aarim-

maisessa tilanteessa kaynnistyvat. Ihmisiin on sisdén rakennettuna paljon hyvin tarkoi-
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tuksenmukaisia reagointi- ja kasittelymalleja, jotka edesauttavat traagisesta kokemuk-
sesta selviytymista. Ne laukeavat automaattisesti ja myotavaikuttavat kasittelyprosessin

etenemiseen ja lisdavat sen tehokkuutta. (Saari, 2003, 41.)

Lasten kokonaisvaltainen hoitaminen edellyttédé tiedon hallinnan liséksi taitoa ja ymmar-
rysta kohdata eri-ikdinen kasvava ja kehittyva lapsi kokonaisuutena muuttuvassa hoito-
ymparistdssd. Tama tarkoittaa sitd, etta sairaanhoitajan tulee osata kohdata tydssaan
lapset vauvasta murrosikddn ja huomioida heidéan erityistarpeensa. (Barnsteiner
ym.2002; Tuomi, 2008.) Lasten hematologisessa yksikdssa hoidetaan 0-18 vuotiaita po-

tilaita, joka asettaa potilaan ja perheen psykososiaaliselle hoitamiselle haasteita.

2.3 Psyykkinen kriisi sydpaa sairastavan lapsen ja héanen perheenséa kokemana

Lapsuusajan syovaksi luokitellaan ennen 15 vuoden ikda todetut syévat. Suomessa lap-
suusajan sydpaan sairastuu vuosittain keskimaarin 160 lasta, joista suurin osa pystytaan
parantamaan. Lapsena sydpaan sairastuneiden suhteelliset viiden vuoden elossaololu-
vut ovat parantuneet huomattavasti 1970-luvulta l&htien ja nykyaan viiden vuoden kulut-
tua diagnoosista keskimaarin yli 80 prosenttia sydpaéan sairastuneista lapsista on elossa,
mutta tdssa on vaihtelevuutta eri syopien valilla. Eloonjaamisluvut ovat kuitenkin paran-
tuneet syopahoitojen kehityksen myo6ta, ja Suomi on lasten sydpien selviytymislukujen

suhteen Euroopan ja maailman karkeda. (Suomen syopéarekisteri 2018.)

Toisin kuin aikuisilla, lapsisyopapotilailla sairauden diagnoosi ja hoito tapahtuvat suuren
fyysisen, kognitiivisen, kayttdytymisen ja sosiaalisen kehityskauden aikana (Stuber &
Storm. 2012). Lapsen sydpéasairaudella voi olla vaikutusta joihinkin edella mainittujen
kehityskausien akuutteihin, seka pitk&aikaisiin tuloksiin. Psykososiaalinen tukeminen
naiden kehitysvaiheiden aikana on yksi merkittavista tavoista, jolla lasten psyko- onko-
logia poikkeaa aikuisten vastaavasta. Toinen ero lasten psyko- onkologiassa on toimijoi-
den tarve toimia myos lasten perheiden kanssa, ei pelkastaan potilaan. (Kurtz & Abrams,
2010; Izraeli & Rechavi, 2012; Stuber & Strom, 2012.)

Lapset ovat kuvanneet sydpaan liittyvina pelkoina erityisesti niitd asioita, joilla on pitka-
aikaisia vaikutuksia heidan elaméaéansa. Lapset esimerkiksi pelkaavat syovan vaikuttavan
heidan alylliseen kykyynsa suoriutua matematiikasta. Huonompaan mahdolliseen mate-
maattisen selviytymiseen liittyy pelko siitd, etté lapset kokevat taidoiltaan eroavansa ka-

vereistaan. Muita lasten pelonaiheita olivat muuttunut ulkonako, kavereiden katoaminen
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seka koulusta ja vapaa -ajan harrastuksista vieraantuminen. Lapset eivat monestikaan
osaa sanoittaa pelkojaan, vaan he ilmentavat niita kaytokselladn. Kuolemanpelko saat-
taa esimerkiksi ilmentya haluttomuutena jaada yksin. (Carlsson 2007, 15.) Erityisesti
koulu -ja murrosidssa syopaan sairastuneiden lasten kuvataan kokevan runsaasti sosi-

aalisia haittoja (Lahteenmaki ym. 2006).

Lapsen sairastuminen ja sen aiheuttamat mahdolliset sairaalajaksot voivat aiheuttaa
vanhemmille niin psyykkisia kuin fyysisiékin oireita. Tunteet voivat vaihdella syyllisyy-
desta avuttomuuteen. Vanhemmat voivat kokea myos jarkytysta seké voimattomuuden
tunnetta. (Marttila 2011; Carvalho ym. 2014,283.) Lapsen sy0paan sairastuminen vai-
kuttaa itse lapseen ja sita kautta myds vanhempiin. Nykyaéan lasten sydpasairauksien
hoito on laaketieteellisesti hyvin kehittynytta ja suuri osa lapsista pystytaankin hoidoilla
parantamaan, eli heiddn ennusteensa on yleensa varsin hyva. Naista tekijoistd huoli-
matta vakavan sairauden toteaminen lapsella aiheuttaa koko perheelle shokin. (Lahteen-
maki 2000, 30.) Koko perheen taytyy sopeutua kestavan epavarmuuden ja kuolemanpe-

lon rasittavaan tilanteeseen (Patenaude & Kupst. 2015).

Parkkali (2007) tutki pro gradu- tutkielmassaan lapsen sydpaan sairastumista isien ja
ditien arjen kokemuksina. Tutkimuksen mukaan lapsen sytpaén sairastuminen on van-
hemmille aina jonkinasteinen kriisitilanne sukupuoleen katsomatta. Sairastuminen muut-
taa arkea valittbmasti ja tekee siita erilaisen aikaisempaan verrattuna. Haastatellut aidit
jattaytyivat isid useammin pois ansiotydstaan sairastunutta lasta hoitaakseen. Isat puo-
lestaan laajensivat osallistumistaan kodin hoitoon seka lapsen hoitoon sairaalassa ja ko-
tona ansiontydssa jatkamisen ohella. Tutkielmassa todettiin, ettd vanhemmat kuitenkin
tottuivat uuteen muuttuneeseen tilanteeseen yllattdvan nopeasti ja arkikeskeisyydesta

tuttuine rutiineineen muodostui apukeino sopeutua uuteen tilanteeseen.

Perheen terveyden edistamisen nakdkulmasta pitkaaikaissairaiden lasten perheet odot-
tavat hoitajien edistavan perheen terveytta vahvistamalla vanhemmuutta ja auttamalla
perhettd jakamaan lapsen sairauden aiheuttamaa tunnekuormaa. He toivovat hoitajien-
tukevan heitd arjen selviytymisessa, seka rakentamalla luottamuksellista hoitosuhdetta

perheeseen. (Hopia, Tomlinson, Paavilainen & Astedt-Kurki 2005, Hopia 2006.)
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3 PSYKOSOSIAALISEN TUKEMISEN KEINOT

3.1 Psykososiaalinen tuki

Psykososiaalinen tuki voidaan jaotella neljaan tuen muotoon: tiedollinen, emotionaali-
nen, sosiaalinen ja kaytanndn tuki. Tiedollinen tukeminen on teoriatiedon antamista syo-
pasairaudesta: sydvan eri hoidoista ja ennusteesta, mahdollisista haittavaikutuksista ja
niiden ehkaisysta. Myos sosiaaliturvasta ja tukimahdollisuuksista kertominen kuuluu tie-
dolliseen tukemiseen. Emotionaalinen tukeminen on myoétaelamistd, jolla luodaan luot-
tamuksellinen ja turvallinen hoitosuhde. On tarkeaa kuunnella ja olla aidosti lasna kes-
kustelussa syopéaén sairastuneen ja hanen omaisiensa kanssa. Heita rohkaistaan puhu-
maan tunteista ja yllapidetaan toivoa. Myds hengellinen tuki kuuluu emotionaaliseen tu-
keen: annetaan mahdollisuus olla yhteydesséa sairaalapastoriin tai muuhun henkil66n
potilaan oman toiveen ja uskonnollisen vakaumuksen mukaan. Sosiaalinen tuki on sita,
ettd laheisia kannustetaan osallistumaan hoitoon ja potilasta tuetaan yllapitamaéan ysta-
vyys- suhteita. Mahdollistetaan potilaan voimavarat ja mielekas tekeminen. Kaytannon-
tukeminen on kaytdnnon asioissa avustamista: peruukin hankintaa, laédkehoidossa ja
paivittaisissa toiminnoissa avustamista sekéd tiedonantamista sosiaaliturvasta. Myos
kuntoutuminen ja mahdollinen tydhon paluu kuuluu kaytannon tukemiseen. (Ahonen ym.
2013, 163.) Psykososiaalinen tuki liitetaan usein vain suuronnettomuuksien yhteyteen.
Kuitenkin ihmiset tarvitsevat psykososiaalista tukea myds arkielamén traumaattisissa ti-
lanteissa. (Saari 2003,22-28.) Eraiden tutkimusten mukaan hoitajat maarittelevat tyo-
taan sen tavoitteiden suhteen liittAmalla siihen muun muassa seuraavia maareita: kyky
empatiaan, emotionaaliset valmiudet seka vastuullisuus. Hoitotydn keskeisimpina toi-
mintoina nahdaan huolenpito, auttaminen ja oleminen toista varten. (Ketola & Kovasin &
Suominen 1995, 11.)

Lapsuudenaikaisen sydvan diagnoosin ja hoidon vaikutusta lapseen ja koko perheeseen
ei voida vahatelld. Sairaanhoitajan ja perheen vélisessa suhteessa hoitaja toimii amma-
tillisesti edistaen perheen fyysista ja psykososiaalista terveytta seka hyvinvointia. Yhteis-
tydssa muiden moniammatillisen ryhmén jasenten kanssa, sairaanhoitajan tulee kayttaa
tieto- taitoansa myotatuntoisesti syopalapsen ja hanen perheensé hoidossa, silla sai-
rausaikaan liittyy paljon epavarmuutta. (Tedford, 2011, 18.) Potilaan ja hoitajan vélista
toimivaa vuorovaikutusta kuvaavat kohtaamisen myénteisyys ja turvallisuus. Siihen kuu-

luvat myos aloitteellisuus, molemminpuolinen luottamus ja l&heisyys seka kokemus siita,
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ettd toinen valittda. Naiden liséksi toimivassa hoitajan ja potilaan valisessa vuorovaiku-
tuksessa on mahdollista vahvistuminen ja tunnekokemuksen jakaminen. Henkildkunnan
ja potilaan vélisen vuorovaikutuksen on todettu olevan yksi keskeinen asia, minka pe-
rusteella potilaat arvioivat saamaansa hoitoa. Potilaan avun tarve maaritellaan ja siihen
reagoidaan potilaan ja hdnen hoitoonsa osallistuvien keskindisessa vuorovaikutuksessa.
(Mattila 2001.) Ammattilaisten vélisen yhteistyon laatu vaikuttaa my6s perheen kohtaa-
miseen. Kun ammattilaisten tyonjako on selked ja ammattilaisten roolit taydentavat toi-

siaan, myos perhe kokee saavansa oikeanlaista tukea. (Veijola, 2004.)

Hopia (2006) on tehnyt tutkimuksen somaattisesti pitkaaikaissairaan lapsen perheen ter-
veyden edistamisesta. Tulosten mukaan pitkdaikaissairaan lapsen perheet tarvitsevat
apua vanhemmuuden vahvistamisessa, tunnekuorman jakamisessa ja arkipaivassa sel-
viytymisen tukemisessa. Hoitajilla on erittain hyvat mahdollisuudet vastata tdhan tarpee-
seen kohtaamalla perheen todellisuus lapsen sairauden ja sairaalahoitojen aikana. Osa
hoitajista piti tydnsa lahtokohtana perheen yksilollista tilannetta ja avun tarvetta ja kykeni
nain kohtaamaan perheen todellisuuden. Osa hoitajista puolestaan sivuutti perheen to-
dellisuuden, pitamalla tyonsa lahtékohtana omaa kasitystdaan perheen tilanteesta ja avun
tarpeesta. Tutkimuksessa ilmeni, ettd vanhempien hoitajille asettamia toiveita olivat van-
hemmuuden tukeminen, lapsen hyvinvoinnista huolehtiminen, tunnekuorman jakami-
nen, arkipaivaisen selviytymisen tukeminen seka luottamuksellisen hoitosuhteen luomi-
nen. Hoitajat puolestaan kokivat lapsen olevan perheen voimavara, ja ilman lasta per-
hettakin olisi ollut vaikea hoitaa. Systemaattisesti toimivat hoitajat pitivat vanhempia lap-
sen ensisijaisina asiantuntijoina koko hoitoprosessin ajan. Toiminnallaan hoitajat vahvis-
tivat lapsen ja vanhempien valisen suhteen kiinteyttd. Samansuuntaisia johtopaatoksia
ovat tehneet myos Kuokkanen & Leino-Kilpi (2001) todetessaan, etta valtaistunut hoitaja
on ammatillisesti taitava hoitaja. Systemaattisesti toimivat hoitajat tekivat runsaasti itse-
naisia paatoksia tydssaan, olivat aloitteentekijoita, kykenivéat rakentamaan hyvin lahei-
senkin hoitosuhteen perheen kanssa ahdistumatta siité itse, seka toimivat perheiden yk-
sil6llisen tilanteen ja avun tarpeen mukaan niin, etta kohtasivat perheiden todellisuuden.
Taman perusteella voidaan olettaa, ettd perheen todellisuuden kohtaaminen edellyttdd

valtaistuneita, ammatillisesti taitavia hoitajia.
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3.2 Sairauden merkitys syopéaa sairastavalle lapselle ja hdnen perheelleen

Jokainen lapsi ja perhe kokevat lapsen sairastumisen ja erityisesti lapsen sairaalaan jou-
tumisen omalla tavallaan yksildllisesti, riippuen muun muassa lapsen iasté ja kehitysta-
sosta, persoonasta, ajankulun ymmartamisestda, sairauden vakavuudesta ja vanhempien
suhtautumisesta lapsen sairauteen. Lapsen sairastumisen kokemukseen vaikuttaa myos
se, onko kyseessa perheen ainoa lapsi seka lapsen rooli sisarussarjassa. Sairaalaan ja
laakariin menoon vaikuttavat aikaisemmat kokemukset sekéa mahdollisuus valmentautua
tulevaan tilanteeseen. (Muurinen & Surakka 2001.) Sy6pééan sairastuneet lapset ovat
pitkid aikoja sairaalassa ja eristyshuoneessa. Tama vaikuttaa siihen, ettda he menettavat
tavallisia ihmissuhteitaan ja koulukavereitaan. (lvanoff ym. 2001.)

Monet tekijat vaikuttavat merkittavasti syopaa sairastavan lapsen ja hanen perheensa
tunne- elaman hyvinvointiin (Wiener ym. 2015,425). Lapsen sairaalaan sopeutumisen
on todettu olevan yhteydessa vanhempien emotionaaliseen tasapainoon sekd vanhem-
pien antaman hoidon, huolenpidon ja tuen laatuun sairaalassa oloaikana ja sen jalkeen.
Lapsen suhtautuminen sairauteen on yhteydessa vanhempien ja etenkin aidin reaktioi-
hin. Jos vanhemmat tuntevat ahdistusta, pelkoa ja jannitysta lapsen sairauden vuoksi,
he siirtavat nama tunnetilat myos lapseen. (Melnyk 2000.) Vanhempien selviytymiskyvyn
onkin nahty olevan suorassa yhteydessa lapsen henkiseen selviytymiseen (Lahteenmaki
1999, 101).

Vanhempien kayttaytymiseen lapsen sairastuessa vaikuttavat heidan ikénsa, persoonal-
lisuutensa, aikaisemmat menetyksensa ja kokemuksensa, seka koulutus ja kyky rat-
kaista ongelmia vuorovaikutussuhteissa. Kaikki kokevat suuren jarkytyksen, mutta ulos-
pain nakyva kayttaytyminen on yksilollista. (Ivanoff ym. 2001.) Aitien selviytymiskeinoilla
on todettu olevan tarked merkitys koko perheen selviytymiselle ja lapsen sairauteen so-
peutumiselle (Tak & McCubbin 2002).

Sy6paan sairastuneen lapsen sisarukset kokevat koko perheen hadan ja ahdistuksen
ikdansa vastaavalla tavalla. Sisaruksille sairastumisen aiheuttama alkujarkytys on sa-
maa luokkaa, kun sille lapselle joka on potilas. On tarkeaa, ettd vanhemmat antavat si-

saruksille tietoa sairaudesta iké- ja kehitystason huomioiden. Sisarusten turvallisuuden
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tarve voi yli korostua ja he tarvitsevat jamakkyytta, mutta myos ymmarrysta epasuotui-
sasti kayttaytyessaan. Kayttaytymisongelmat voivat aiheuttaa huolta vanhemmille ja la-
heisille. Sisarukset voivat olla mustasukkaisia, koska huomio on sairastuneessa lap-
sessa. Tama nakyy vanhempien huomion tavoitteluna ja kilpailuna vanhemmista. Sisa-
rus voi tuntea itsensd ulkopuoliseksi ja olla huolissaan myds omasta terveydestaan.
Huoli sairastuneesta voi vaikuttaa myds sisaruksen koulunkayntiin ja tama olisi hyva en-
nakoida ja ottaa huomioon. Yleensa sisarukset kuitenkin selviytyvat sairauden ajan ilman
suuria sopeutumisongelmia. (lvanoff 2001; Breen ym. 2009, 30.) Sisaruksille tarjottavan
asianmukaisen tuen ja osallistamisen merkitysta tulee tdhdent&a, silla vakiintuneen psy-
kososiaalisen tuen ja tiedon puute on tunnistettu aukoksi palvelutarjonnassa (Clarke ym.
2005).

Lapsen pitkalla sairaalahoidolla on joskus todettu olevan myds joitain positiivisia vaiku-
tuksia. Onnistunut sopeutuminen sairaalakokemuksiin voi antaa joillekin lapsille ja van-
hemmille paremmat edellytykset selviytya myohemmin elamé&ssé ilmenevista stressaa-

vista elamantilanteista. (Melnyk 2000.)

3.3 Psykososiaalisen tukemisen keinot syopaa sairastavalle lapselle ja hanen
perheelleen

Jotta potilasta voitaisiin hoitaa hyvin, on tarkeda ottaa perhe huomioon ja tuntea heidéan
perhetilanteensa (Astedt- Kurki & Paavilainen 1999). Perheiden saaman sosiaalisen
tuen on todettu olevan positiivisesti yhteydessé yksittaisten perheenjasenten selviytymi-
seen. Mitd enemman perheet ovat kokeneet saavansa tukea, sitéd parempaa heidan sel-
viytymisensa on ollut. (Tak & McCobbin 2002.) Hoitohenkilokunnan tulee tuntea perheen
rakenne, koulutustaso, erilaiset arvot ja perheen elinolot. Talldin osataan suhtautua oi-
kein my®s perheenjaseniin, heidan avuntarpeeseensa ja perheen sairaalassaoloon.
Henkildkunnan on hyva tietaa, millaisen perheen jasen potilas on, millainen on perheen
toimivuus ja ilmapiiri seka mika osuus perheelld on potilaan hyvinvoinnin muodostumi-
sessa. On myds tarkeaa, ettd perheenjasenilla on tarvitsemansa yhteys hoitohenkilokun-
taan, jotta heilld olisi mahdollisuus keskustella tarpeen mukaan hoitavien ihmisten
kanssa. (Astedt- Kurki & Paavilainen 1999.) Lapsen sairauden hoidon vaatimat muutok-
set perheen arjessa, saattavat johtaa vanhempien sosiaaliseen eristaytymiseen, heidan
keskittdessdan kaikki voimavaransa lapsensa hoitamiseen (Rodriguez ja King 2009).

Emotionaalinen tuki moniammatillisen ryhman jaseniltéa on tarkeda perheen hyvinvoinnin
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edistamisessa, silla vanhemmilla ei valttamatta ole kaytdssaan tavanomaisia tukikeino-
jaan (McCubbin ym. 2002).

Moniammatillisen ryhmén jasenet jotka lapsen sytpahoitojen aikana voivat osallistua
perheen psykososiaaliseen tukemiseen ovat: sairaanhoitajat, lasten onkologit, hengelli-
set toimijat, fysioterapeultit ja toimintaterapeutit, ravitsemusterapeutit, psykologit, sosiaa-
litydntekijat, kuntoutusohjaajat, taideterapeutit, lastenohjaajat, opettajat, kokemusasian-
tuntijat ja psykiatrit. Keskindinen kunnioitus toisten ammattirooleja kohtaan ja hyva vies-
tintd ammattiryhmien ja perheen vélilla parantavat potilaan ja perheen hyvinvointia. Tii-
min jasenet tekevat yhteisty6ta parantaakseen potilaan ja vanhempien suuntaan tapah-
tuvaa viestintdd, huomioivat muutoksia kayttaytymisessa, tukevat paatdoksentekoa, toi-
mivat empaattisina kuuntelijoina, lisdavat hoitoon sitoutumista, vahentavat lasten ja hei-
dan huoltajiensa kokemaa hoitoihin liittyvaa ahdistusta, ja optimoivat elamanlaatua. He
voivat tarvittaessa konsultoida psykososiaalisen hoitotyn toimijoita potilaan ja perheen
tukemiseen, seka auttaa takaisin arkeen ja kouluun palaamisen ohjaamisessa. (Wiener
ym. 2015, 425.)

Reis ym. (2016; 21- 25) tekivat laadullisen tutkimuksen, jossa he arvioivat moniammatil-
lisuuden toteutumista. Tutkimuksen tarkoituksena oli ymmartdd moniammatillisuuden
merkitysta perheen terveyden- ja tukemisen keskuksessa. Tutkimuksen kohdejoukkona
olleet moniammatillisen tyéryhman jasenet kokivat huonona, etta tuen saamisessa oli
puutteita korkeamman tahon toimesta. Tutkimus osoitti, ettd haasteena on se, etteivat
moniammatillisen tydryhman jasenet joudu vallitsevien organisaatioon ja hallintoon liitty-
vien rajoittavien kaytanteiden takia toimimaan heikommin kuin pystyisivat. Tutkimuk-
sesta ilmeni, ettd moniammatillisen toiminnan kehittdmiseksi on valttAmatonté investoida
kaikkien moniammatillisesti tyoskentelevien henkildiden koulutukseen, mukaan lukien
hallinto. Moniammatillisen tyéryhman valisiin keskusteluihin, tyGprosessiin ja viestintdan
tulisi panostaa paljon nykyista tasoa enemman ja kohdennettua maararahaa moniam-
matillisuuden kehittdmiseksi tarvitaan. Tutkimuksen tuloksissa moniammatillisuuden
hyoddyiksi nousi jatkuva parannus diagnostiikassa ja hoidon suunnittelussa, yhteistyona
toteutettavat koulutukset, seka tydskentely eri ryhmien kanssa jolloin taitojen ja kommu-

nikaatiokyvyn on huomattu kehittyvan.

Moniammatillisen perhetydn avaimena voidaan pitdd ammattihenkildston saumatonta

yhteistyota perheen parhaaksi. Ammattilaisten valilla taytyy olla keskusteluyhteys ja
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tasa-arvoinen asema yli ammattirajojen. Kun ammattilaisten tyoroolit ja tehtavat ovat sel-
villa, otetaan moniammatilliseen yhteistydhon mukaan vanhemmat. Moniammatillisen
yhteistydn esteenda ovatkin usein ammattilaiset, joiden rooli on tiimitydskentelyn kannalta
epaselva. Tiimi ei voi toimia, jos ammattilaiset eivat ole muodostaneet selkeda vastuu-
alue jakoa. Tall6in aika kuluu oman roolin etsimiseen, tai sen suojaamiseen epaselvassa
tiimityoskentelyssa. (Veijola 2004, 100- 101.)

Ecclestonin ym. vuonna 2015 julkaisemassa tutkimuksessa on arvioitu psykologisten
hoitojen tehokkuutta kroonisesti sairaiden lasten ja nuorten vanhemmilla. Tutkimukset
osoittivat, ettéa psyykkinen tuki auttaa erityisesti sydpaa sairastavien lasten vanhempia
helpottaen heidan ahdistustaan erityisesti sairauden alkuvaiheessa. Milesin (2003) mu-
kaan koko perheen huomioiminen ja lapsen terveiden puolien esiintuominen hoidossa
on koettu voimavaroja vahvistavaksi toiminnaksi. Hoitajien tulisi osoittaa ennakkoluulot-

tomuutta ja kunnioitusta vanhempia kohtaan.

Vanhempien tarve emotionaaliseen tukeen ammattilaisilta korostui Laakson (2009) tut-
kimuksessa. Pienet sanat, erilaiset ilmeet ja sanomatta jattamisetkin ovat asioita, jotka
jaavat mielimme vuosikausiksi. Vanhemmat todennakdisesti odottavat hoitajilta erilaista

ja vahvempaa emotionaalista tukea, koska sairaalajaksojen my6ta hoitajat tulevat tiiviiksi

osaksi perheen tunteita, ajatuksia ja koko selviytymistarinaa.

Sorsan (2004) tekeman tutkimuksen pohjalta ilmeni, etta hoitotydssa tarvitaan enemman
koulutusta perhehoitotydstd, jotta hoitajat pystyisivat huomioimaan potilaan hoidossa
seka potilaan ettd perheen. Hoitotytn koulutuksessa perhekeskeisen hoitotydn tavoit-
teena tulisi olla muutos yksilokeskeisesta ja vahaisesta perheen huomioon ottamisesta
kohti perheen ymmartamista systeemina. Tieto perhedynamiikasta auttaa hoitajaa seka
systemaattiseen perheen arviointiin, etta l[6ytamaan mielekkaita tukemisen- ja auttami-
sen keinoja. Kun hoitaja ymmartaa perhetta systeemina han kykenee auttamaan syopaa
sairastavan lapsen perhetta toimivuuden muutoksissa. Vanhempien selviytymiskyvyn on
nahty olevan suorassa yhteydessa lapsen henkiseen selviytymiseen (Lahteenmaki
1999, 101).

Ahomaki ym. (2015) kartoittivat tutkimuksessaan sitd, onko lapsena tai nuorena syovan
sairastaneilla pitkaaikaisselviytyjilla suurempi riski sairastua mielenterveyden hairiihin
syovan jalkeen, verrattuna syévan sairastamattomiin saman ikaisiin. Tulosten mukaan
syOdvan nuorena sairastaneilla naisilla havaittiin merkittavasti enemman neuroottisia on-

gelmia ja ahdasmielisisyytta tulevaisuudessa, ja leukemian sairastaneilla yli nelja kertaa
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suurempi riski karsia traumaattisesta stressihairiosta verrattuna verrokkeihin. Suurentu-
nut riski on myods aivokasvainpotilailla ja varhaisella idlla sairastuneilla. Tutkimus osoitti,
ettd pitkaaikaisselviytyjien psykososiaalisen tukemisen ja seurannan tulisi olla pitkékes-

toista.

3.4 Psykososiaalinen tuki saattohoitovaiheessa

Saattohoito on vaikeasti sairaan ihmisen hoitoa tilanteessa, jossa parantavasta hoidosta
on luovuttu ja sairauden etenemiseen ei enda kyeta vaikuttamaan. Saattohoidon aloitta-
minen edellyttdd paatoksentekoa hoitolinjasta ja se pitéisi tehda yhteisymmarryksessa
potilaan kanssa (ETENE 2003). Paatoksen saattohoitoon siirtymisesta tekee hoitovas-
tuussa oleva laékari ja se perustuu ladketieteellisiin tosiasioihin. Saattohoidosta paate-
tdan yhteistytssa perheen ja hoitavan henkildkunnan kanssa. Yli 12-vuotiaalla lapsella
on oikeus osallistua hoitoaan koskevaan paatoksentekoon. (Sirkia 2006, 70; Hovi & Sir-
kia 2010, 3028.) Liian myoh&an tehty saattohoitopdéatés haittaa muun muassa potilaan
autonomian toteutumista, oireiden lievitysta seké potilaan ja hdnen omaistensa mahdol-
lisuutta valmistautua lahestyvaan kuolemaan (ETENE 2003; Kuolevan potilaan hoito:
kaypa hoito suositus 2008). Vaatii hyvad ammattitaitoa, viisautta ja rohkeutta ottaa asia
keskusteltavaksi lapsen ja hanen omaistensa kanssa. Saattohoitoon kuuluu potilaan toi-
veiden huomioiminen, oireiden hoito, lahestyvaan kuolemaan valmistaminen ja potilaan
l&heisten tukeminen. (ETENE 2003.) Myos Wrightin ym. (2008) saamat tulokset ilmen-
sivat samaa, heidan Yhdysvalloissa tekemassaan tutkimuksessa. Tutkimuksen tavoit-
teena oli tutkia potilaiden ja laékareiden valilla kaytyja keskusteluja ja hoitoa, jonka sai-
raat syopapotilaat saavat kuoleman lahestyessa. He tutkivat myds naiden keskustelujen
ja potilaiden psykologisen ahdingon, elamanlaadun ja lahestyvan kuoleman valista suh-
detta. Tuloksista ilmeni, etta potilaiden elamanlaatu oli parempaa, jos siihen ei puututtu
kovilla hoitokeinoilla ja saattohoitoon siirryttiin ajoissa. Aggressiivinen hoito liittyi huo-
nompaan potilaiden elamanlaatuun ja omaisten huonompaan menetyksesta selviytymi-
seen. Tutkimuksesta ilmeni myds se, etta ladkareiden ja perheiden oli vaikeaa kayda
naita keskusteluita. llman keskusteluiden tuottamaa informaatiota ei kuitenkaan voida

punnita elaman loppuajan hoitojen riskeja ja etuja.

Lapsen perussairaus vaikuttaa hoitoaikaan ja -paikkaan. Esimerkiksi leukemiapotilaiden

saattohoitoaika on noin kuukausi ja heidat hoidetaan usein kotona. Aivokasvainpotilai-
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den hoitoaika on useita kuukausia ja osa potilaista siirtyy lopulta kotihoidosta sairaala-
hoitoon. (Sirkid 2006.) Lapsen kuolema on henkilékunnalle hoitotydn vaikein kokemus.
Ammatillisuuden ja ihmisyyden yhdistaminen on vaikeaa. (Lahteenoja & Laine 2004,
463.) Hoitajalla on pitkdn hoitosuhteen jalkeen usein vahva tunneside lapseen ja hoita-
minen on siksi raskaampaa, toisaalta pitka hoitosuhde mydés helpottaa vuorovaikutusta
perheeseen. Turvallisella ja luotettavalla hoitosuhteella voidaan myo6s auttaa koko per-
hetta kohtamaan lahestyva kuolema. (Koistinen ym. 2004; Lahteenoja & Laine, 2004,
453.) Yliopistosairaaloissa moniammatillinen hoitoryhmé on pyritty muodostamaan lap-
sen hoitoon alusta asti osallistuneista ihmisista. Kaytantd on osoittautunut hyvaksi,
koska lapsen ja perheen voimavarat uusien ihmissuhteiden luomiseen ovat saattohoito-
vaiheessa rajalliset. (Hovi & Sirkid 2010, 3028.) STM:n (2017) saattohoitosuosituksen
mukaan lapsen saattohoidon tulee olla yksildlliseen ikdtasoon sopivaa. EIamaa ei tule
rajoittaa hoitotoimilla, vaan héanelle tulee suoda saattohoidosta huolimatta mahdollisim-
man normaali elama. Suosituksessa painotetaan my6s hyvan hoitokaytdnnén mukaista
vanhempien ja sisarusten tukemista, joka alkaa hoitosuhteen alkaessa ja jatkuu viela

lapsen kuoleman jalkeen.

Kuoleman hetkella vallitseva tilanne ja esimerkiksi lapsen kokema kipu ovat asioita, jotka
vaikuttavat suuresti vanhempien surukokemukseen. Vaikka vanhemmat selviaisivat na-
ennaisesti hyvin lapsensa kuolemasta juuri sen tapahduttua, se ei tarkoita sitg, etteivat
he tarvitsisi tukea. (Ylikarjula 2008, 29.) Tehokas kivunhoito kuuluu lapsen saattohoi-
toon. Ennen kivunhoidon aloittamista kuunnellaan lapsen seka perheen mielipiteet. Paa-
maarana on lapsen kivuttomuus: kipulaakityksen tulee olla riittava eikd sen antaminen
saa tuottaa lapselle kipua tai epamiellyttavaa tunnetta. (Lahteenoja & Laine 2009, 455.)
Zimmermannin ym. tuore tutkimus vuodelta 2018 osoittaa kivunlievityksen merkitykselli-
syytta saattohoidossa. Tutkimuksen tarkoituksena oli kattavasti kuvailla, tutkia ja vertailla
lapsipotilaiden saattohoitokayténttja Sveitsissa. Potilaiden tarve kajoaville toimenpiteille
elaman loppuvaiheessa oli yleista, ja ladkityksen kaytto oli korkeaa. Mediaani oli 12 eri-

laista huumelaaketta viimeisen elinviikon aikana.

Tapa, jolla lapsen sairaus ja kuolema on aikanaan hoidettu vaikuttaa kauaskantoisesti
myds lapsen sisarusten elam&én. Hyvin toteutettu saattohoito voidaan ndhda osana en-

naltaehkaisevaa mielenterveysty6ta. (Hovi & Sirkia 2010.)

Wikman ym. (2018) ovat tutkineet masennuksen, ahdistuneisuuden ja post- traumaatti-

sen stressin yleisyytta ja mielenterveyden ongelmiin sairastumista, niilla vanhemmilla
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joiden lapsi on selviytynyt tai menehtynyt lapsuusian syépaan 5- vuotta aiemmin. Tutki-
muksessa oli 132 selviytyneen lapsen vanhempaa ja 37 menehtyneen lapsen vanhem-
paa. Tuloksista iimenee, etta selviytyneiden vanhemmista viiden vuoden jalkeen 20 %
kéarsi ahdistuneisuudesta ja 14 % masennuksesta. Surevista vanhemmista 30 % karsi
ahdistuneisuudesta ja 35 % masennuksesta. Aideilla sairastuvuus ja edella mainitut on-
gelmat esiintyivat useammin, kuin isilla. Tutkimuksessa todettiin, ettd vanhemmilla on
suurentunut riski sairastua masennukseen, ahdistuneisuuteen ja post- traumaattiseen
stressiin, seka joutua psykologiseen ahdinkoon aiemman vaikean eldaméntapahtuman
johdosta viela pitkan ajan kuluttua tapahtuneesta.

3.5 Psykososiaalisen tuen laatukriteerit

Tassa kehittamisprojektissa oli tarkoituksena kehittda TYKS:n lasten ja nuorten veri ja
syOpasairauksien hoidon piirissa tarjottavan psykososiaalisen tuen mallia uusien, kan-
sainvalisten psyko- onkologisten laatukriteerien (15 kpl) perusteella. Mallin k&ytdn tulee
olla systemaattista ja moniammatillista.

Wienerin ym. (2015, 421) kehittamisprojektissa pediatrisen onkologian ryhma ja psyko-
sosiaalisen hoidon ammattilaiset tekivat moniammatillista yhteisty6td suuremman asian-
tuntija- ja sidosryhman kanssa, kehittddkseen tutkimusnayttoon perustuvia ja konsen-
suspohjaisia standardeja pediatriselle psykososiaaliselle hoidolle. Tyéryhmat koostuivat
22 psykologista, 3 psykiatrista, 5 sosiaalityontekijasta, 1 kliinisesta asiantuntija sairaan-
hoitajasta, ja 2 onkologista Yhdysvalloista, Kanadasta ja Alankomaista, ja 5:stéd vanhem-
pien edustajasta. Tyoryhmissa oli myos edustajia lukuisista ammattiyhdistyksista: Ame-
rikkalainen psykososiaalinen onkologia yhdistys, (APOS) kansainvélinen psykososiaali-
nen onkologia yhdistys, (IPOS) pediatrisen onkologian kansainvélinen yhdistys, (SIOP)
lasten onkologiaryhma (COG), pediatrisen onkologian yhdistys sosiaalityontekijoille
(APOSW), pediatrisen psykologian yhdistys (SPP, amerikkalaisen psykologisen yhdis-
tyksen divisioona 54 [APA]), pediatristen hematologis- onkologisten sairaanhoitajien yh-
distys, lasten- ja nuorten psykiatrian amerikkalainen akatemia (APHON) (AACAP) psy-
kologisen tieteen yhdistys ja pediatrisen hematologia- onkologiankoulutusasiantuntijoi-
den yhdistys (APS) (APHOEYS).
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Tyobryhmat laativat vuoden aikana systemaattisesti vahvaan tieteelliseen nayttéén pe-
rustuvia psykososiaalisen tuen laatukriteereja, joita saatiin lopulta 25. Viimeisesséa aivo-
riihessa laatukriteerit joiden tueksi ei Ioytynyt riittavaa nayttdd eliminoitiin ja ne joissa oli
paallekkaisyytta, yhdistettiin yhteensa 15 laatukriteeriksi. Nama saadut 15 laatukriteeria
perustuvat psykososiaalisuuden suurimpaan ja kattavimpaan kirjallisuuskatsaukseen,
joka kasitti 66 Kirjoittajaa ja kaikkiaan 1217 tutkimusta. Tutkimukset oli tehty maarallisilla
ja laadullisilla menetelmilla seka niita yhdistaen. Tutkimusnaytén vahvuutta mitattiin eri
keinoin ja lopputuloksena todettiin, ettd kaikki 15 laatukriteeria perustuivat vahvaan tut-
kittuun nayttoon. (Wiener ym. 2015. 421,423.)

Laatukriteerien keskeinen sisalté Wienerin ym. (2015) mukaan (Liite 1 & Liite 2):

Laatukriteereissa korostetaan, ettd psykososiaalisen tuen tulisi olla systemaattista, al-
kaen sairastumisesta ja jatkuen lapi koko sairauden. Tuen tarve ei paaty potilaan kuole-
maan tai selviytymiseen, vaan psykososiaalista seurantaa jatketaan edelleen, joko kuo-
leman jalkeen perheelle annettavana tukena, tai selviytymisen jalkeisena seurantana ja
tuen tarpeen kartoituksena. Psykososiaalisessa tuessa huomioidaan koko perhe ja hei-
dan tarpeensa. Useissa laatukriteerien osa- alueissa ilmenee, etta tuen tulisi olla luon-
teeltaan ennaltaechkaisevaa tukea ja siksi potilaan ja perheen seurannan systemaatti-
suuteen tulisi panostaa. Psykososiaalisessa tuessa huomioidaan potilaan ja perheen
elaman kaikki keskeiset osa- alueet ja heita tulisi tukea arjessa selviytymisessa, kuten
taloudellisissa asioissa ja kouluun palaamisessa. Psykososiaalisen tuen moniammatilli-
suus ja siihen liittyvien toimijoiden valinen yhteisty0 ja viestinta ovat tarkeita. Potilaalle ja
perheelle tulisi jarjestaa tukea antavaa koulutusta, joissa heidan olisi mahdollista saada
tietoa ja vertaistukea tilanteeseensa. Potilaille annetaan etukateen tietoa heita kosketta-
vista toimenpiteista ja tarjotaan tukea tilanteiden kohtaamiseen ja kasittelyyn. Sisarusten
psykososiaaliseen tukemiseen tulisi panostaa, ja heidat tulisi huomioida tarkeana osana
perheen tukemisessa. Potilaalle ja perheelle tulisi kertoa palliatiivisen hoidon mallista
hoitojen alussa. Tarvittaessa perheelle tulee tarjota laadukasta ja asiantuntevaa saatto-

hoitoa, johon perheen kuoleman jalkeinen tukeminen sisaltyy.
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4 KEHITTAMISPROJEKTIN TOTEUTUS

4.1 Kehittamisprojektin tarkoitus ja tavoite

Tassa kehittdmisprojektissa oli tarkoitus yhdenmukaistaa ja systematisoida lapsisy6pa-
potilaiden ja heidan perheidensa psykososiaalista tukea ja sita kautta parantaa potilai-
den ja perheiden kokonaisvaltaisen hoidon laatua Turun yliopistollisen keskussairaalan
lasten- ja nuorten veri- ja syopasairauksien yksikdssa. Laatukriteerit toimivat yksikén oh-
jenuorana ja edesauttavat yhdenmukaistamaan ja turvaamaan psykososiaalista ja laa-
dukasta hoitotyon toteuttamista yksikdssa. Tavoitteena oli tehda yksikkéon valmiisiin
laatukriteereihin perustuva lapsisyopapotilaiden ja heidan perheidensa psykososiaalisen

tuen prosessikuvaus ja kehittAmissuunnitelma.

4.2 Kehittamisprojektin prosessi

Kehittamisprojekti alkoi ideavaiheella syksylla 2016 ja perustuu Wienerin ym. (2015) lap-
sisyopapotilaan ja perheen psykososiaalisen tuen kansainvalisen, laajan ja moniamma-

tillisen tutkimuksen tuloksena syntyneisiin laatukriteereihin.

Naita laatukriteereitd noudattaen tehtiin VSSHP:n lasten hematologiseen yksikkddn psy-
kososiaalisen tuen prosessikuvaus ja kehittdmissuunnitelma. Tarkoituksena oli, etta psy-
kososiaalisen tuen prosessi on systemaattinen ja parantaa potilaan ja perheen kokonais-
valtaisen hoidon laatua. Taman kehittdmisprojekti toteutettiin siten, ettd psykososiaali-
sen laatukriteerit ensin suomennettiin kahden henkildn toimesta, joista toinen oli opiskel-
lut englanninkieltd ja kaantamisté ja toinen oli kehittdmisprojektin tekija, taméa vaihe si-
joittui alkuvuoteen 2017. Projektin alkuun sijoittuvassa tutkimuksellisessa osuudessa tar-
koitukseni oli selvittaé hoitohenkilokunnan ndkemyksia ja ajatuksia kehittdmisen lahto-
kohtana olevista psykososiaalisen tuen laatukriteereista ja niiden soveltuvuudesta yksik-
koon. Tarkoituksena oli myds saada tietoa siitd mita laatukriteerin osa-alueita yksikdssa
pitaisi hoitajien mielestd ensisijaisesti kehittdd. Aineistonkeruu tapahtui 7-9/2017 ja ana-
lyysi seka tulosten kirjoittaminen 10-12/2017. Prosessikuvauksen ja kehittamissuunni-
telman laatiminen tapahtui tutkimuksen jalkeen, jolloin tutkimuksen tulokset olivat hy6-
dynnettavissa, tama vaihe sijoittui alkuvuoteen 2018. Prosessikuvaus on tehty uimara-

tamallin mukaisesti ja se perustuu edella mainittuihin laatukriteereihin ja yksikdn omiin
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toimintamalleihin, seka tutkimustuloksiin. Kehittamissuunnitelma on tehty laatukriteerien
ja tutkimustulosten perusteella. Kehittdmisprojekti ja sen tutkimustulokset seka tuotokset
esiteltiin yksikdssa osastotunnilla huhtikuussa 2018.

Kehittdmisprojektini eteneminen on kuvattu kuviossa 1. Kokonaisuudessaan se toteutui
syksyn 2016- kevaan 2018 valisena aikana.

SUUNNITELMAVAIHE KEVAT 2017
PROJEKTIN ALOITUS SYKSY 2016 «Kirjallisuuskatsauksen
*Projektin suunnittelu ja ideavaihe tekeminen12/2016-2/2017
*|deaseminaari ja hyvaksytty *Esiselvitys seminaari 2/2017
projekti- idea joulukuu 2016 «Kehittdmisprojektin suunnitelma ja
tutkimussuunnitelma seminaari 4/2017
* Hyviksytty kehittimis-ja
tutkimussuunnitelma 5/2017

KEHITTAMISPROJEKTIN KIRIOITUSVAIHE TOTEUTUSVAIHE ELOKUU-
ELOKUU 2017- TAMMIKUU 2018 LOKAKUU 2017

sTeoriaosuuden koostaminen
lopulliseen muotoon
sTutkimuksellisen osuuden

eTutkimuksen toteutus >
Aineistonkeruu

hyddyntiminen kehittamisprojektissa eHaastattelun- ja kyselyaineiston
«Psyk = e litterointi ja analysointi
kuvauksen tekeminen *Sisallon analyysi

eTulosten kirjaaminen

PROJEKTIN LOPPURAPORTTI
PROJEKTIN TULOSTEN HUHTIKUU 2018
ESITTELEMINEN

- *Kehittdmistyn loppuseminaari
OHJAUSRYHMALLE tyn ‘opp

toukokuu 2018
*Kypsyysndytteend kirjoitettava
artikkeli ammattilehteen toukokuu
2018
*Kehittamistydn projekti hyviksytty
toukokuu- kesdkuu 2018

Helmikuu-maaliskuu 2018

Kuvio 1. Projektin eteneminen
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4.3 Projektiorganisaatio

Ohjausryhmaén tarkoituksena oli antaa mahdollisimman laaja-alainen asiantuntemus pro-
jektin johtamisen tueksi. Taman kehittdmistyon ohjausryhmaan kuului 6 henkilda, jotka
edustavat projektin eri sidosryhmia ja ovat paatosvaltaisia. Keskeisena tehtava oli seu-
rata, ettd hanke toteutetaan projektisuunnitelman mukaisesti. Ohjausryhman jasenilla on
keskeinen tehtava tiedottaa projektista ja sen tuloksista ja saattaa mahdolliset hyvat kay-
tanteet laajempaan tietoisuuteen (Virtuaali AMK-verkoston hanke 2015- 2018.) Ohjaus-
ryhmaani kuului projektipaallikkona toimivan kehittamisprojektin tekijan liséksi tutor-
opettaja ja VSSHP:n henkilokunnasta lasten- ja nuorten klinikan ylihoitaja, lasten hema-
tologisen osaston; ylilddkari, apulaisosastonhoitaja ja sairaanhoitaja/soma- hoitaja (so-
matiikan mahdollistaja) - vastaa psykososiaalisesta hoitotyosta yksikdssa. Han toimi
myds mentorina tassa kehittamisprojektissa. Ohjausryhméan tapaamisista saatu hyoty
projektille jai hieman oletettua vahaisemmaksi, silla kaikki eivat paasseet osallistumaan
kokouksiin, tai osallistuminen peruuntui vime hetkella. Tapaamisten jarjestaminen vaati
organisointia, silla ohjausryhman jasenten valisten aikataulujen yhteensovittaminen oli

hankalaa.

Projektipaallikko valitsi projektiryhman jasenet. Myds he osallistuivat projektisuunnitel-
man laatimiseen. Projektiryhmén jasen huolehtii projektipaallikon maarittelemien tehta-
vien suorittamisesta laadullisesti hyvin. Projektiryhm&n jasenet ovat seuranneet tytn
edistymista ja sen teknisia standardeja. Projektiryhmalaisilla oli kaikilla oma ammatillinen
ja asiantunteva nakemys taman kehittamisprojektin aiheeseen. (Pelin, 2011.) Projekti-
ryhmaan kuului projektipaallikon lisaksi tydelaman mentori/sairaanhoitaja lasten hema-
tologiselta osastolta ja yksikdn apulaisosastonhoitaja. Liséksi yksikon ylilaakari paasi
osallistumaan joihinkin projektiryhman tapaamisiin, tastéa oli apua etenkin kehittdmispro-
jektin tuotosten tekemisessa. Projektiryhman tapaamiset auttoivat projektipaallikkéa
orientoitumaan ja motivoitumaan kehittdmisprojektin tekemiseen ja siten edistivéat pro-

jektin toteutusta.
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5 KEHITTAMISPROJEKTIN SOVELTAVAN
TUTKIMUKSEN TOTEUTUS

5.1 Tutkimuksen tavoite, tarkoitus ja tutkimuskysymykset

Projektin tutkimuksellisen osan tavoitteena oli selvittda hoitohenkilokunnan nakemyksia
ja ajatuksia psykososiaalisen tuen ilmenemisesté yksikdssa seka kehittamisen lahtokoh-
tana olevista psykososiaalisen tuen laatukriteereista ja niiden soveltuvuudesta yksik-

koon.

Tarkoituksena oli hy6dyntéaa saatuja tuloksia kehittamisprojektin prosessikuvauksessa ja
henkilokunnan sitouttamisessa siihen. Tarkoituksena oli myds saada tulosten avulla ka-

sitys siitd milla laatukriteerien osa-alueilla tarvitaan tarkempaa syventymista.
Tutkimuskysymykset olivat:
1. Miten psykososiaalinen tuki ilmenee lasten hematologisessa yksikdssa talla hetkella?

2. Minkalaisena lasten hematologisen yksikon hoitohenkildkunta kokee psykososiaalisen

tuen laatukriteerit ja niiden toteutumisen yksikossa?

3. Miten psykososiaalisen tuen laatukriteerit soveltuvat lasten hematologiseen yksikké6n

ja miten niiden kayttta voisi tehostaa hoitohenkilokunnan mielesta?

5.2 Tutkimusmenetelma

Tutkimusmenetelmilla eli metodeilla ratkaistaan tutkimusongelma. Tiedonkeruumenetel-
mat kuvataan ja dokumentoidaan ja valinnat perustellaan. (Lahdesmaki ym.2016.) Tut-
kimukseni oli menetelmiltdan kvalitatiivinen eli laadullinen. Laadullinen menetelmé on
yleisesti kaytetty menetelma kokemuksia tutkittaessa (Kananen 2012, 190). Triangulaa-
tiossa kyse on monindkékulmaisuudesta tai siitd, ettéa yhdistetddn monia menetelmia ja

lahestymistapoja. Eri tutkimusmenetelmét ja ndkokulmat voivat saada aikaan sen, etta
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samanaikaisesti voi olla voimassa samaa ilmiota koskevia keskenaan ristiriitaisia tutki-
mustuloksia. Triangulaation avulla onkin mahdollista lisata tutkimuksen luotettavuutta.

(Saaranen-Kauppinen & Puusniekka 2006.)

Tutkimukseni laadullisena metodina kaytettiin teemahaastattelua ja avoimia kysymyksia
sisdltavaa lomaketta. Teemahaastattelua voidaan kayttaa kehittamistutkimuksen niissa
vaiheissa, joissa tarvitaan ymmarrysta ilmibista tai asiantiloista. Tuloksena saadaan
hyva kuvaus aiheesta. Teemahaastattelussa aihepiirit ovat tiedossa, mutta kysymysten
tarkka muoto ja jarjestys puuttuvat. (Willberg, 2009.) Haastattelut toteutettiin ryhméahaas-
tatteluina, silla se on aineistonkeruumenetelmana tehokas. Lisaksi Hirsjarvi ym. (2007,
199- 200) tuovat esiin sen, etta tutkimuksissa on todettu haastateltavien olevan paljon
luonnollisempia ja vapautuneempia, kun useampia henkil6ita on paikalla. Toisaalta ky-
selyn avulla on mahdollista saada pelkkaa haastattelua laajempi tutkimusaineisto, tutkija
ei vaikuta olemuksellaan tai lasnaolollaan vastauksiin ja yksittdisen vastaajan voi olla
helpompi saada vastattua kyselyssa kuin ryhméhaastattelutilanteessa. (Lahdesmaki
ym.2016.) Tutkimuksen kannalta oli tarke&a, etta kaikilla yksikon hoitajilla on ollut mah-

dollisuus vaikuttaa.

Teemahaastattelurunko (lite 4) on syntynyt tutkimuskysymysten ja psykososiaalisen
tuen laatukriteerien perusteella. Teema 1 vastasi tutkimuskysymykseen nro 2 ja teema
2 tutkimuskysymykseen nro 3. Teemahaastattelurungon toimivuutta testattiin kaytan-
ndssa yhden sairaanhoitajan kanssa ennen tutkimusluvan anomista. Runko oli toimiva,
koska sen perusteella saatiin aikaiseksi toimivaa keskustelua haastattelun teemoista.
Kyselylomakkeen (liite 5) kysymyksilla 1 ja 2 oli tarkoitus saada vastaus tutkimuskysy-
mykseen nro 1 ja kysymyksella 3 tutkimuskysymykseen nro 3. Kyselylomaketta testattiin

kahdella sairaanhoitajalla.

5.3 Kohderyhma, aineistonkeruu ja analyysi

Ryhmahaastattelut toteutettiin VSSHP:iin kuuluvan TYKS:n lasten hematologisen yksi-
koén hoitohenkilokunnalle. Hoitohenkilokunnan maara yksikéssa (N) on 20 sijaiset mu-
kaan lukien. Haastatteluun ei ollut mielekasta valita kovin suurta ryhmaa, silla talléin kes-
kustelun tallentaminen olisi ollut vaikeaa ja suuri méaéara ihmisi& olisi voinut toimia kes-
kustelun innoituksen sijaan sen tyrehdyttajand. (Saaranen-Kauppinen & Puusniekka

2006.) Talla perusteella hyva haastatteluryhman koko olisi ollut 4-6 ihmista. Tavoitteena
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oli haastatella 2 taméan kokoista ryhmaa (N=8-12). Ryhméahaastatteluun osallistuvien va-
linnan kriteeriné suositellaan sitd, etta tutkittava asia yhdistaa henkildita ja he ovat samaa
ikaluokkaa, mutta heidéan mielipiteensa voivat olla silti erilaisia (Jokinen & Koskinen
2001,307).

Tybnantaja mahdollisti tydajan kayton haastateltaville, jonka toivottiin motivoivan tutkit-
tavia osallistumaan haastatteluun. Haastatteluihin varattiin aikaa 1,5 t. ja ne toteutuivat
syyskuun 2017 aikana. Kaikki yksikdn hoitohenkilokunnan jasenet olivat haastateltaviksi
yhta valideja, pois lukien uudet kesasijaiset kokemuksen puutteen takia. Ryhmiin jaottelu
tapahtui sairaanhoitajien tyékokemuksen perusteella (tyékokemusta osastolla alle 10
vuotta ja tyokokemusta 10 vuotta tai enemman). Haastateltavien valintaa méaaritteli pit-
kalti se, kuinka he paasivat tydajan puitteissa haastateltaviksi. Kun tydvuorojen kannalta
sopivat paivat loytyivat, niin haastateltavilta kysyttiin halukkuutta osallistua tutkimukseen.
Nain ollen yli 10v tydtkokemusta omaavien ryhmaan tuli 4 haastateltavaa ja alle 10v ko-
kemuksen omaavien ryhmaan 2 haastateltavaa (N6), silla osa heista oli estynyt osallis-
tumaan. Liséaksi yksikon koko henkilokunnalle eli moniammatillisen tydéryhman_jasenille
(osastonhoitaja, laakarit, lastenohjaaja, kuntoutusohjaaja ja sairaanhoitajat) (N=29) teh-
tiin Webropol-kysely heina- elokuussa 2017. Kysely oli auki 6 viikkoa, jotta se tavoittaisi
kaikki vastaajat. Kyselyn tavoitteena oli saada koko yksikén kattava moniammatillinen
aineisto, joka parantaa tutkimuksen laatua ja luotettavuutta.

Aineiston analyysin tarkoituksena on aineiston tiivistdminen ja nostaminen ylemmalle
abstraktiotasolle. Analyysin myo6ta aineisto muuttuu haastatteluaineistosta tutkittavan il-

mion teoreettiseksi kuvaukseksi (Kylma & Juvakka 2007, 66).

Litteroitu ja segmentoitu aineisto analysoitiin kayttéden sisdllonanalyysimenetelména ai-
neistolahtdista, eli induktiivista sisdlldnanalyysia. Sisallonanalyysin tavoitteena on ku-
vata tutkimusmateriaali tiivistetyssa, pelkistetyssa ja yleisessa muodossa. (Kyngas &
Vanhanen 1999, 4-5.) Sisallénanalyysissa on olennaista, ettd tutkimusaineistosta ero-
tetaan samankaltaisuudet ja erilaisuudet: talldin aineistoa kuvaavien luokkien pitéa olla
seka toisensa pois- sulkevia, etta yksiselitteisia. (Latvala & Vanhanen-Nuutinen 2003,
23.) Siséallénanalyysissa aineistoon paneuduttiin litteroinnin yhteydessa. Aineisto pelkis-
tettiin tutkimuskysymyksien avulla. Pelkistykset ryhmiteltiin. Samaa tarkoittavat ilmaisut
yhdistettiin alaluokiksi, alaluokat yhdistettiin ylaluokiksi ja ylaluokat paaluokiksi. Ala-, yla-

ja paaluokille annettiin niiden sisaltéa kuvaavat nimet.
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6 KEHITTAMISPROJEKTIN TUTKIMUSTULOKSET

Webropol- kyselytutkimukseen vastasi 14 moniammatillisen tiimin jasenta, joiden tyoko-
kemus yksikdssa oli valilta alle 1vuotta- yli 20 vuotta. Kyselyn vastausprosentti oli 48%.
Ryhmahaastatteluja oli 2, joista toisella ryhmalla alle 10v tytkokemusta (2 haastatelta-
vaa) ja toisella yli 10v tydkokemusta (4 haastateltavaa). Tulokset on esitetty siten, etta
aineistosta muodostettu paaluokka (numeroidut alakappaleet) kuvataan esittelemalla
ylakategoriat (numeroimattomat valiotsikot) ja niihin liittyvat alakategoriat (lihavoitu osa
tekstissa), joiden osalta on eritelty ne pelkistetyt iimaukset, mista alakategoriat ovat muo-
dostuneet. Tuloksissa on mukana joitakin suoria lainauksia havainnollistamassa aineis-

tosta saatuja vastauksia.

6.1 Psykososiaalisen tuen ilmeneminen lasten hematologisessa yksikdssa

Webropol- kyselylomakkeella tehdyn kyselyn perusteella vastauksista ensimmaiseen
tutkimuskysymykseen muodostui kaksi pddluokkaa (numeroidut alakappaleet). Ne oli-
vat, Psykososiaalinen tuki on ihnmislaheista ja Moniammatillisuus psykososiaalisessa tu-

kemisessa on kehittymassa.

6.1.1 Psykososiaalinen tuki on ihmislaheista

Kyselylomakkeen vastausten perusteella paéluokka voitiin rynmitella kahteen eri ylaka-
tegoriaan. Ne ovat 1) potilaan ja perheen psykososiaalinen tukeminen toteutuu yksi-

kossa hyvin ja 2) henkilokunnan ajatuksia hyvasta psykososiaalisesta tukemisesta.
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Potilaan ja perheen psykososiaalinen tukeminen toteutuu yksikdssa hyvin.

Vastaajien mukaan psykososiaalista tukea annettaessa huomioidaan potilas, perhe
ja laheiset, silla perhe on vahvasti mukana lapsipotilaan sairaalajaksoilla. Psykososi-
aalista tukea annetaan potilaskontakteissa kaikissa hoitotyon vaiheissa misséa po-
tilas tai h&nen laheisensé kohdataan. Potilaiden ja perheiden kohtaaminen on koko-
naisvaltaista, yksildllista ja luontevaa. Sen perustana on potilaan kohtaaminen yksi-
I6na& ja luottamuksellisen suhteen luominen potilaan seké& perheen ja hoitajan vélille ja
keskustelulle annetaan aikaa, vaikka olisi kiire. Vastauksista ilmeni, ettd psykososiaali-
nen tuki nahtiin myos tyootteena, joka nékyy ja valittyy kaikessa kohtaamisessa ja teke-

misessa.

"Psykososiaalista tukea on myds se, etta valilla keskustellaan muistakin

asioista, kun lapsen sairaudesta”

Psykososiaalista tukea osoitetaan potilaalle ja perheelle monipuolisesti kuuntele-
malla, keskustelemalla, olemalla Iasn&, ohjaamalla ja kannustamalla. Psykososiaalinen
tukeminen on yksikdssa moniammatillista. Potilasta ja perhettd autetaan l6ytdmaan
heidan tarvitsemiaan tukia ja keskustellaan moniammatillisesti, jos her&a huoli perheen

tilanteesta.

Henkilokunnan ajatuksia hyvasta psykososiaalisesta tukemisesta

Hyva psykososiaalinen tuki yksikossa on vastausten perusteella Kiireeténta keskuste-
lua ja kuuntelemista. Aina tuki ei ole laaja-alaista, vaan se koostuu pienista paivittai-
sista teoista kuten keskusteluavun antamisesta perheille ja heidan tarpeidensa huomioi-
misesta ja kunnioittamisesta. Tarkeaa on kuunnella ja se, ettd perheelle annetaan aikaa
seka tietoa. Potilaan ja perheen inhimillinen ja emotionaalinen kohtaaminen on tér-
kedé. Hoitajan tulee olla empaattinen ja omata hyvét vuorovaikutustaidot. Vastausten
mukaan hyvaan tukemiseen kuuluu myds non verbaalinen viestinta ja lasna oleminen.
Tahan kuuluu se, etta hoitaja osaa lukea potilaan elekieltéd ja sanatonta viestintaa, jotta
voisi tukea potilasta mahdollisimman hyvin. Liséksi tarkedd on perheen tunnetilojen ais-
timinen. Saattohoitovaiheessa on tarkead, etta perheelle tulee tunne siita, ettéa hoitaja on

lasna ja kaytettavissa.
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6.1.2 Moniammatillisuus psykososiaalisessa tukemisessa on kehittyméassa

Paakategoria koostuu kahdesta ylékategoriasta, jotka ovat: 1) moniammatillisuus psy-
kososiaalisessa tukemisessa toteutuu yksikdssa hyvin ja 2) moniammatillisessa toimin-

nassa kehitettavaa.

Moniammatillisuus psykososiaalisessa tukemisessa toteutuu yksikdssa hyvin

Vastausten perusteella yksikossa on kaytettavissa monipuoliset menetelmat moniam-
matillisuuden toteuttamiseen. SOMA- projekti on tuonut uusia tydkaluja moniammatil-
liseen yhteistyohon. Yksikdssa on kaytdssa moniammatillinen palaveri joka maanantai
potilaiden asioihin liittyen. Psykososiaalisen tuen kehittdmisprojektit auttavat osaltaan
moniammatillisuuden kehittdmisessa ja STEP- projektissa potilaita tuetaan myos sah-
koisesti. Vastaajat olivat sitd mieltd, etta yksikdssa on laaja ja toimiva moniammatilli-
sen tiimin yhteistyd. Moniammatillisessa tiimissa on hoitajien ja ladkareiden lisaksi kun-
toutusohjaaja, sairaalapappi, fysioterapeutti, sairaalakoulun opettaja, lastenohjaaja, tar-
vittaessa psykiatri ja psykiatrinen hoitaja ja potilaalla on mahdollisuus osallistua mm. tai-
deterapiaan sek& askarteluun. Hoitajien ja kuntoutusohjaajan osuutta pidettiin tukemi-
sessa keskeisena. Osaston laakarit kayvat paivittain keskustelemassa potilaiden ja per-
heiden kanssa hoidosta ja lapsen voinnista. Lastenohjaajien koettiin olevan merkityksel-
lisid psykososiaalisessa tukemisessa. He viettavat paljon aikaa lapsen ja perheen
kanssa, tuovat esiin omia havaintojaan ja ajatuksiaan. Vastauksissa pidettiin hyvana

asiana myods SOMA-hoitajien kanssa yhteistydssa kaytyja omahoitaja keskusteluja.

Vastausten mukaan yksikdssa vallitsee moniammatillisen tiimin yhteinen paamaara
toimia potilaan- ja perheen parhaaksi. Erilaisia ongelmia kohdatessa, tietda aina ke-
hen olla yhteydessa ja on mahdollisuus keskustella eri ammattiryhmien kanssa potilaan
ja perheen tarpeista. Yksikdssa koettiin olevan moniammatillista toimintaa tukeva il-
mapiiri ja keskindinen kunnioitus, jossa otetaan hyvin kaikki ryhméan jasenet huomi-
oon, heita kaytetaan apuna ja heidat koetaan tarkeiksi. Yleensa apua moniammatilliselta
ryhmaltd saa nopeasti ja asiat etenevat hyvin. Ajatellaan mygs, ettd moniammatillisen
psykososiaalisen tuen toteutuminen on jokaisen ammattihenkilon velvollisuus ja kaikkien

tydssa on psykososiaalisen tyon aspekteja.
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Moniammatillisessa toiminnassa kehitettavaa

Kyselyn vastauksista ilmeni, ettd moniammatillisen toiminnan tulisi olla systemaat-
tisempaa. Moniammatillinen toteutus ei aina ole systemaattista, vaan kaikki tekevéat par-
haansa omalla tavallaan ja omilla tahoillaan ja toisinaan yhtendisyys puuttuu. Vastaajien
mukaan moniammatillisuutta voitaisiin kehittaa lisaamalla yhteistydta ja moniamma-
tillista keskustelua. Keinoina tahan nahtiin, ettd ammattiryhmét voisivat kommunikoida
enemman, jotta kaikilla olisi kunnollinen kokonaiskuva tilanteista ja perhe saisi parhaan
avun ja toivottiin enemman yhteistyota psykiatrisen tiimin kanssa. Osa vastaajista ajat-
teli, ettd moniammatillisuus voisi toimia vieldkin paremmin ja toivoi enemman luotta-

musta, seka vastuuta psykososiaalisen tukemisen toteuttamiseen.

*Joskus tuntuu, ettd psykososiaalinen tukeminen olisi vain soma- hoitajien tehtava/

osaamisaluetta, vaikka muillakin tybntekijéilléd on tietotaitoa antaa sita.”

6.2 Hoitohenkilokunnan mielipiteet psykososiaalisen tuen laatukriteereista ja niiden
toteutumisesta yksikdssa

Avauskysymyksené teemahaastattelussa kysyttiin, ovatko laatukriteerit helposti lahes-
tyttavia. Vastaajien mukaan laatukriteerit ovat ymmarrettavia, mutta laajoja kokonaisuuk-
sia, ja niiden soveltaminen sellaisinaan yksikkdon koettiin haastavana. Haastateltavat
pystyivat kuitenkin heti nostamaan laatukriteereista esille muutamia kohtia, jotka heidan

mielestaan yksikdssa eivat toimi ja mitka toimivat hyvin.

Yksikon hoitajille tehdyn ryhmahaastattelun perusteella vastaukset toiseen tutkimusky-
symykseen jakautuivat kolmeen péaaluokkaan, jotka olivat: psykososiaalisen tuen tar-
peen arviointi ja tukeminen, ohjaus ja moniammatillisuus. Paaluokat eivat nousseet ai-
neistosta, vaan ne olivat peraisin Wienerin ym. (2015) laatukriteereista, joiden toteutu-

mista henkilbkunnalta haastatteluissa kysyttiin.
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6.2.1 Psykososiaalisen tuen tarpeen arviointi ja tukeminen

Haastatteluista saadun aineiston perusteella paaluokka voitiin ryhmitella seitsemaan eri
ylakategoriaan ja ne ovat: 1) psykososiaalinen tukeminen ja sen kirjaaminen epamaa-
raistd ja hoitajakohtaista 2) sisarusten huomioimisessa ja tuen tarjoamisessa kehittami-
sen tarvetta, 3) taloudellisten asioiden ja lasten koulunkaynnin tuki hyvin hoidettu, 4)
mahdollisuus vertaistukeen ja sosiaaliseen vuorovaikutukseen, 5) saattohoidon vahvuu-

det, 6) saattohoidon ongelmat ja 7) hyva saattohoito.

Psykososiaalinen tukeminen ja sen kirjaaminen epamaaraisté ja hoitajakohtaista

Lahes kaikki vastaajat olivat sita mielta, ettd Psykososiaalisen terveydenhuollon tar-
peen arvio ei ole yksikdssa riittdavan systemaattinen ja suunniteltu. Hoitajien mie-
lesta tarpeen arvio toteutuu hoitojen alussa, mutta sen jalkeen huonosti. Kartoittaminen
toteutuu satunnaisesti ja tapauskohtaisesti. Puolet haastatelluista olivat sitd mielta, etta
psykososiaalisen tuen kenttad on yksikdssa epéselva ja tiedettiin, ettd vanhemmat
tsemppaavat hoidoissa, mutta todellinen tilanne peittyy helposti. Haastattelussa ilmeni,
ettd Psykososiaalisen tuen toteuttaminen riippuu hoitajasta, joilla néhtiin olevan
suuri vastuu, tuen tarpeen havaitsemisessa ja arvioinnissa. Taman uskottiin johtuvan
hoitajien erilaisuudesta ja kiinnostuksesta psykososiaalisuutta kohtaan. Hoitajat olivat
sitd mielta, ettd tuki toteutuu eri potilaiden kohdalla eri tavalla, mutta tarvittaessa apua
pystytaan tarjoamaan nopeasti perheelle. Tiedonkulussa todettiin olevan joskus on-
gelmia ja tiedon potilaan asioista todettiin tulevan hoitajille valikasien kautta ja joskus se
ei vality ollenkaan. Kaikkea tietoa ei aina kirjata ja psykososiaalisuuteen liittyva kirjaami-
nen koetaan haastavana. Osalla hoitajista ei ole tarkkaa tietoa keneen otetaan tarvitta-
essa yhteytta, jos ongelmia ilmenee. Haastateltavien mukaan hoitajilla on epéavar-
muutta siitd, miten aivokasvainpotilaiden arvioiminen yksikdssa toteutuu. Ajateltiin
arvion toteutuvan mahdollisesti samoin, kuin muillakin potilailla tai potilaan tarpeiden mu-

kaan, systemaattisesti.
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Sisarusten huomioimisessa ja tuen tarjoamisessa kehittamisen tarvetta

Haastateltavat olivat yksimielisia siitd, ettd Sisarusten tukeminen ei ole yksikdssa hy-
vin hoidettu ja sisaruksia pitdisi pystyd tukemaan paljon enemmaén. Tukeminen ei ole
systemaattista, eika sisaruksilla ole omaa vertaisryhmaa. Koettiin, ettd sisarukset jadvat

vahalle tuelle ja huomiolle.

"Riskialtis ryhmé, ei tehdd mitdén heidén hyvékseen eivétkd he saa tukea mis-

tadan, eivat kuulu kenenkdén vastuualueeseen.”

Hoitajilla on my6s joskus vaikeuksia tietaa kuinka sisaruksen huomioisi. Kontakti sisa-
rukseen saadaan usein vain vanhempien kautta, joilta tiedustellaan sisarusten kuu-
lumisia tai tarvetta tuelle. On harvinaista, ettd vanhemmat pyytavat hoitajia puhumaan
heille. Sisaruksia pyritaan huomioimaan, jos he ovat osastolla ja tarvittaessa heille
tarjotaan tukea. Jotkut haastateltavista olivat sitd mieltd, ettd eniten tukea sisaruksille
antaa askarteluohjaaja. Hoitajat tarvitsevat enemman koulutusta ja perehdytysta si-
saruksen kohtaamiseen, silla osa hoitajista kokee oman tietoperustansa olevan hei-
kolla pohjalla siihen, miten ja minkalaista tietoa seké tukea voi sisarukselle tarjota.

Taloudellisten asioiden ja lasten koulunkdynnin tuki hyvin hoidettu

Haastatteluissa nousi vahvasti esille, ettd kuntoutusohjaajan rooli on tarkea ja arvos-
tettu perheen ohjaajana taloudellisissa asioissa. Kaikki vastaajat kertoivat kuntou-
tusohjaajan hoitavan taloudellisen tilanteen kartoituksen heti hoitojen alussa. Yhteys
kuntoutusohjaajaan saadaan nopeasti ja perheet vaikuttavat tyytyvaisiltd saamaansa
palveluun. Hoitajat eivat anna tahan liittyvaa ohjausta, mutta ohjaavat tarvittaessa eteen-
pain. Kuntoutusohjaaja kay lapi sairauteen liittyvia asioita ja mita siitd seuraa mm. talou-
delliset asiat, on yhteydessa kouluun ja paivakotiin. Myds koululaisten tukeminen on
yksikdssa hyvin hoidettu. Sairaalakoulun opettajien tekemaa tyota arvostetaan yksi-
kossa ja koulukaynnit potilaan omaan kouluun jarjestyvat hyvin, tama helpottaa lasta

kouluun palaamisessa.

"Kuntoutusohjaaja ja sairaalakoulun opettaja ovat yhteydessé lapsen oman kou-

lun kanssa, jotta lapsen helpompi palata sinne.
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Mahdollisuus vertaistukeen ja sosiaaliseen vuorovaikutukseen

Potilaalla ja perheella on hyvat mahdollisuudet tuen saamiseksi. Kolmannen sektorin
tukeen kuuluvat kokemusasiantuntijat, jotka ovat vanhempien kaytettavissa, Sylvan tu-
kihenkil6t, jotka ovat lasten kaytettavissa, ja osastolla jarjestettavat sykero--kahvit. Ver-
taistukea ja sosiaalisia kontakteja tarjoaa myds vanhempien vélinen keskindinen vuo-
rovaikutus. Osastolla vanhemmat saavat vertaistukea toisistaan. Vanhempien néhta-
villa on taulu, josta ndkee, keita on paikalla (kirjoittaminen vapaaehtoista); tamé helpot-
taa muiden kanssa keskusteluun osallistumista. Vanhemmilla on myds omia suljettuja
ryhmié sosiaalisessa mediassa ja he tietavat toisensa hyvin. Vertaistuen saaminen
muilta vanhemmilta onkin paljon kiinni vanhemman omasta kiinnostuksesta. Vertaistuki

voi olla myés huono asia, jos huono olo kaadetaan vertaisen niskaan.

Saattohoidon vahvuudet

Haastatteluissa ilmeni, etta yksikdssa on osaamista saattohoidon jarjestamiseen.
Siihen on saatu koulutusta ja tarvittaessa tukea saa moniammatillisen tiimin jasenilta.
Perheet ovat yleensa tyytyvaisid saattohoidon yksil6llisyyteen ja saattohoito voi-
daankin usein raataloida sellaiseksi, etta perhe on siihen tyytyvainen. Haastateltavat oli-
vat suurimmaksi osaksi samaa mielta siita, etta kuoleman jalkeen tapahtuva kontakti
perheen kanssa toimii yksikdssa hyvin ja siihen on selkea toimintatapa. Kuoleman
jalkeen perhetta ei jateta yksin, vaan sovitaan tapaaminen ja omahoitajan soittoaika.

Perhe saa itse vaikuttaa siihen kuinka paljon kuoleman jalkeen he haluavat kontakteja.

Saattohoidon ongelmat

Haastateltavat olivat [Ahes yksimielisia siitd mitka yksikdssa koetaan saattohoidon on-
gelmiksi. Saattohoitopaatokset tehdéaén yksikdssa lilan mydhaan ja siihen liittyvéat
toimintamallit ovat sekavia. Ajateltiin, ettd saattohoidossa on paljon kehitettavaa,
koska se ei ole yksikdssa joka paivaista. Puolet haastateltavista oli sitd mielta, ettéa hoi-
detaan liian tehokkaasti liian pitkalle, eika tiedosteta sita, ettei ole endd mitdan ladketie-
teellisesti hoidettavaa. Ongelmana nahtiin myos se, etta ladkareilla ajatellaan olevan

ajatusmalli, jossa on vaikea myontaa sité, etta olisi aika luovuttaa. Hoitajat toivoivat, etta
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ladkarit ottaisivat tassa reippaamman roolin. Ajateltin myo¢s, etta laakarit eivat halua
tehda saattohoitopaatoksia, vaan haluavat lopussakin yrittaa viela jotain hoitokeinoa. Ta-
man puolestaan nahtiin johtavan siihen, ettd vanhemmat eivat ehdi sopeutua tilantee-
seen, eivatka he paase aloittamaan luopumisprosessia, kun saattohoitopaatdsta pitkite-
taan. Saattohoidon ongelmaksi nimettiin myds se, etta kivunhoito ei toteudu riittavan
hyvin koulutuksesta huolimatta. Hoitajat kohtaavat avuttomuutta, kun kipulaékkeita ei

ole valmiiksi suunniteltu, kun niita tarvitaan.

Hyva saattohoito

Puolet haastateltavista ajatteli, ettd hyvassa saattohoidossa pitaisi panostaa elaman
laatuun ja sen arvokkuuteen, eikd siihen milla saadaan pdivia lisda. Toivottiin, etta
kotihoito toteutuisi mahdollisimman usein ja turhia toimenpiteita olisi mahdollisimman va-
han. Lapselle ja perheelle pitéisi kertoa tilanteesta selkeasti. Haastateltavien mie-
lesta pitdisi olla selkeat kriteerit ja toimintamallit, jotta saattohoito toteutuisi hyvin.

“Perheelle pitéisi selkedsti ilmaista, etté on viimeiset ajat”

Moniammatillinen tiimi saattohoitoon liittyen olisi hyddyllinen, jotta monen asian-

tuntijan ajatukset tulisivat esille ja asioita voitaisiin miettia yhdessa.

6.2.2 Ohjaus

Ohjauksen paaluokka jakautui viiteen ylakategoriaan, jotka ovat: 1) ohjauksen haasteet,
2) toimiva ennakoiva ohjaus ja koulutus, 3) psykososiaalinen tukeminen kajoavissa toi-
menpiteissd, 4) palliatiivisen hoidon mallista ei kerrota hoitojen alussa, mutta ennus-
teesta kerrotaan ja 5) palliatiivisen hoidon mallista puhumista valtetdan hoitojen alussa.
Seuraavaksi esitellaén ylakategoriat ja niihin liittyvat alakategoriat, joiden osalta on eri-
telty ne pelkistetyt ilmaukset, misté alakategoriat ovat muodostuneet. Joissakin kohdissa

alakategorian muodostaa vain yksi pelkistys.
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Ohjauksen haasteet

Haastatteluista kavi ilmi, etta perheelle ja potilaalle tarjottava ohjaus ei aina ole ym-
marrettavaa ja systemaattista. Perheen ja potilaan saama ohjaus ja koulutus hoitojen
aikana toteutuvat vaihtelevasti. Joskus hoidot alkavat niin akkia, etta ensin hoidetaan ja

ehk& mydhemmin ohjataan.

Toimiva ennakoiva ohjaus ja koulutus

Ennakoiva ohjaus ja koulutus, toteutuu yksikdssa hyvin. Perheille on tarjolla moni-
puolista kirjallista ja suullista tietoa asioista. Koulutusta tarjoavat ensitietopéivat ja so-
peutumisvalmennuskurssit. Tulevista hoidoista kertomista pidettiin systemaattisena. Oh-
jaavaa koulutusta annetaan nuorille ja vanhemmille. Toimenpiteisiin liittyvd mallista

nayttaminen ja keskustelu ovat yksikéssa kaytdssa olevia toimintatapoja.

Psykososiaalinen tukeminen kajoavissa toimenpiteissa

Aineiston mukaan psykososiaalisen tuen puute ennen kajoavia toimenpiteita on on-
gelma, silla psyykkistéa tukea harvoin annetaan ennen niitd. Taméan ajateltiin johtuvan
siitd, ettd kajoavasta toimenpiteesta kertominen on rutiininomaista. Potilaalle pyri-
td&n kertomaan aina ennen toimintaa mita tapahtuu, mutta ei jateta valinnan mahdolli-
suuksia kieltdytymiseen. Etukdteen annettava tuki on lahinnad informatiivista, eli kerro-

taan mitd tapahtuu, mutta ei erityisesti kerrota, etta toimenpide on kajoava.

“Nuorelle tytdlle varmasti inhottava tilanne, kun tullaan rintojen alueelle”

Haastattelujen perusteella psyykkinen tukeminen huomioidaan hyvin ennen suu-
rempia toimenpiteitd. Erikoisemmista kajoavista toimenpiteistd annetaan enemman

psyykkista tukea kuin rutiinitoimenpiteissa.
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Palliatiivisen hoidon mallista puhumista véltetaan hoitojen alussa

Aineiston mukaan palliatiivisesta hoidosta ei puhuta hoitojen alussa, tai hoitajille oli
epaselvaa se, etta puhutaanko asiasta. Yksimielisempia oltiin siitd, etta sairauden en-
nusteesta kerrotaan perheelle hoitojen alussa. Ennusteista kerrotaan hoidon alussa

ja puhutaan siitéd mita tehdaan, jos ennuste ei ole erityisen hyva.

Palliatiivisen hoidon mallista kertomisen haasteet

Haastateltavat olivat suurimmaksi osaksi sitd mieltd, etta palliatiivisesta hoidosta pu-
huminen hoitojen alussa oudostuttaa. Koettiin ristiriitaiseksi, etta asiasta puhuttaisiin
sairauden alussa ja ajateltiin, etta se ei sovi kulttuurimme. llmeni myds, etta palliatiivi-
sesta hoidosta ei haluta puhua hoitojen alussa, koska se veisi toivon. Huolena nah-
tiin, ettd perhe takertuisi menettdmiseen ja toivo otettaisiin perheeltd pois heti alussa.
Hoitajat ajattelivat, etta tilanne olisi kauhea, silld sairaus itsessdén on shokki. Pelattiin
my0s perheen ajattelevan, ettd joku asia on huonosti. Koettiin myds, etté palliatiiviseen
hoitoon meneminen ei ole helpompaa, vaikka siita olisi puhuttu jo hoitojen alussa, seka
sitd, ettd jossakin vaiheessa voisi olla turvallisuutta luova asia puhua palliatiivisesta hoi-

dosta, mutta hoitojen alussa ei ole hyva asia.

6.2.3 Moniammatillisuus

Moniammatillisuus pééluokka muodostui kahdesta ylékategoriasta, jotka ovat 1) toimiva

moniammatillisuus ja 2) moniammatillisen kirjaamisen toteutumisen puutteet ja haasteet.
Toimiva moniammatillisuus

Haastateltavat olivat sitd mielta, etté yksikss& on monipuoliset menetelmé&t moniam-
matillisuuden toteuttamiseen. Kaytettdvissd on laaja moniammatillinen tiimi, johon

kuuluu kuntoutusohjaaja, fysioterapeultti, Iaékarit, hoitajat ja tarvittaessa toimijoita psyki-

atrian puolelta.
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Moniammatillisen kirjaamisen toteutumisen puutteet ja haasteet

Haastatteluista ilmeni, ettd moniammatillisen kirjaamisen toteutumisessa on puutteita ja
haasteita. Potilasasiakirjoihin paasevilta tiimin jaseniltd edellytetddn hyvaa ammat-
tietiikkaa. Psykososiaalisen tukemisen kirjaamisen ajateltiinkin toteutuvan ammattieet-
tisesti. Ongelmalliseksi koettiin kuitenkin se, ettd Kaikilla moniammatillisen tiimin ja-
senilla ei ole paasya potilasasiakirjoihin eikd mahdollisuutta kirjaamiseen. Esimer-
kiksi lastenohjaajalla ja opettajalla ei ole pdasya potilastietoihin, eivatka lastenohjaajat
kirjaa minnek&&an. Ongelmana pidettiin myos sita, ettéd psykososiaalisesta tukemisesta
Kirjaaminen ei ole systemaattista. Haastateltavien mukaan on henkildsta riippuvaa,
miten kirjaaminen toteutuu, joskus aiheesta ei kirjata mitaéan, vaikka pitaisi. Osa haasta-
teltavista koki, etté hoitopaivaan kirjaaminen on vaikeaa ja siksi on joskus helpompi jat-
taa kirjaamatta. Psykososiaalisen tukemisen kirjallista suunnitelmaa ei aina laadita. Hy-
vana pidettiin sita, ettd kuntoutusohjaaja kirjaa hyvin psykososiaalisista asioista. Jotkut
haastateltavat pitivat epaselvand, minne kirjataan ja mista kirjaukset myéhemmin
[6ytyvat. Pidettiin hankalana kaytantona sita, etta kirjaukset ovat monessa paikassa tai

pitkalla hoitopaivissa, jolloin niita joutuu etsimaan tekstien seasta.

6.3 Psykososiaalisen tuen laatukriteerien soveltuminen hematologiseen yksikké6n ja

niiden kayton tehostamiseen liittyvia henkilbkunnan nakemyksia

Webropol- kyselytutkimuksen ja haastatteluissa esiintyneiden vastausten perusteella
kolmanteen tutkimuskysymykseen muodostui vastauksista yksi paaluokka, psykososi-
aalisen tuen osa-alueiden kehittaminen. Tama jakautui neljaan ylakategoriaan, jotka oli-
vat: 1) psykososiaalisen tuen prosessin systematisointi ja perheen kokonaistilanteen ar-
vioinnin kehittaminen, 2) potilaan ja perheen kokonaisvaltaisen tukemisen kehittaminen,
3) psykososiaalisen tuen tydkaluja ja henkilékunnan koulutusta aiheesta tarvitaan lisda
ja 4) yhteistyon tavoitettavuutta seka jatkuvuutta psykiatrisen yksikon kanssa kehitet-

tava.
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Psykososiaalisen tuen prosessin systematisointi ja perheen kokonaistilanteen ar-

vioinnin kehittaminen

Aineiston perusteella psykososiaalisen tuen prosessin tulisi olla systemaattisempi.
Systemaattisuutta tarvittaisiin perheiden kohtaamisessa ja asioiden puheeksi ottami-
sessa. Osastolla olisi hyva olla selked polku jota seurata potilaan hoitojen ajan, jotta
jokainen perhe saisi tasapuolisesti saman tuen. Kaikkien potilaiden ja perheiden kanssa
tulisi kayttaa jokaista psykososiaalisen tuen osa-aluetta. Nahtiin, etta systemaattisuus
liséisi samanarvoisuutta hoitotydssé. Perheen kokonaistilanne ja tuen tarve tulisi sel-
vittaa rutiininomaisesti riittavan varhain ja tarkistaa sdannollisesti. Kaikille perheille
tulisi tehda riittava kartoitus, vaikka itse olisivat haluttomia tukeen. Tukemisen tulisi jat-

kua hoitojen alusta loppuun asti.

Potilaan ja perheen kokonaisvaltaisen tukemisen kehittaminen

Aineistosta ilmeni, ettd perheen monimuotoista ohjausta ja tukemista pitaisi kehittaa.

“Joskus tuntuu, etta ei voi pukea sanoja oikein, kun pelkdd sanovansa jo-
tain minka kaikki osastolla jo tietavat, mutta laékari ei ole kertonut vanhem-
mille”

Vanhempia ja sisaruksia pitéisi tukea enemman ja 16ytaa oikeat keinot ohjata tuen piiriin
niin, etta perheet pysyisivat koossa koko pitkén ja vaikean ajan. Toivottiin enemman ver-
taistukea potilaille, jotta voitaisiin taata heille sosiaalinen vuorovaikutus. Ajateltiin myos,
ettd saattohoitovaiheen mahdollistaminen kaikille kotiin olisi tarkeaa riippumatta potilaan
asuinpaikasta ja Kotikayntien jarjestaminen, jos perheen on vaikea paasta sairaalaan.
Tarkeana asiana nahtiin myos se, etta sisarusten tukemiseen ja huomioimiseen pa-
nostettaisiin enemman ja nuorten tukemista lisattaisiin, silla nuoret ovat haasteelli-
nen ja haavoittuva potilasryhma. Ajateltiin, ettd heidéan tarpeisiinsa pitaisi pystya vastaa-
maan paremmin. Kehitettavda nahtiin olevan myos palliatiivisen potilaan tukemi-
sessa. Uskottiin, ettd tukeminen olisi helpompaa, jos vanhemmat saisivat ajantasaista
tietoa potilaan voinnista ja mahdollisista hoitojen paattymisestd, seké palliatiiviseen hoi-

toon siirtymisesta.
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Psykososiaalisen tuen tydkalujen ja koulutuksen lisdaminen

Vastausten perusteella tydkaluja ja kollegiaalista tukea psykososiaalisen tuen to-
teuttamiseksi tulisi lisdta. Ehdotettiin ettd hoitajille tehtaisiin psykososiaalisen tuen
prosessin toteutumisesta "muistilista/mallikortti”, etté osattaisiin tarjota tukea ja apua mo-
niammatillisesti jokaiselle perheelle. Toivottiin myds enemman tietoa ja tukea omahoita-
jakeskusteluihin SOMA- hoitajilta. Useiden vastausten perusteella koko henkilokunta
tarvitsee lisda koulutusta psykososiaalisen tuen osa-alueista mm. Erilaisten perhei-
den ja potilaiden kohtaamiseen ja palliatiiviseen hoitoon liittyen. Haluttiin, etta psykososi-
aalisen tuen koulutusta annettaisiin koko henkilokunnalle ammattinimikkeista riippu-
matta, ja ehdotettiin my6s klinikkakoulutusta psykososiaalisesta tukemisesta jokaiselle
lastenklinikan tydntekijalle. Toivottiin objektiivisuuden paranemista sen sijasta, etta sub-

jektiiviset kasitykset vallitsevat potilaskontakteissa.

YhteistyOn tavoitettavuutta sekda jatkuvuutta psykiatrisen yksikon kanssa kehitet-

tava

Aineistosta ilmeni, ettd psykiatrisen yksikdn asiantuntijuutta ja yhteistydta sen
kanssa tarvitaan. Toivottiin etta yhteistyo jatkuisi potilaan koko hoidon ajan, jolloin hoi-
don kokonaisuus toteutuisi parhaiten. Ajateltiin ettd tarvitaan riittavan syvallista erityis-
osaamista ja ymmarrysta syopaa sairastavan lapsen ja perheen tilanteesta, seka keinoja
auttaa heita eri menetelmin. Uskottiin myds, ettd psykologi voisi toimia objektiivisempana
tukena perheille. Vastausten mukaan psykiatristen palveluiden tavoitettavuutta tulisi
parantaa, silla psykiatrinen tuki ja psykologin palvelut ovat olleet vaikeimmin saatavilla.

Palveluiden kayttbon pitaisi myds olla matalampi kynnys.

"Psykiatrian palvelumuodot tulisi olla aina saatavilla ja kuulua hoitoon ku-

ten Ia&kityskin”
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7 JOHTOPAATOKSET JA POHDINTA

7.1 Tulosten tarkastelua

Projektin tutkimuksellisen osan tavoitteena oli selvittda hoitohenkilokunnan nakemyksia
ja ajatuksia psykososiaalisen tuen ilmenemisesta yksikdssa, seka kehittamisen lahto-
kohtana olevista psykososiaalisen tuen laatukriteereista ja niiden soveltuvuudesta yksik-
ko6on. Tutkimuksen laadullisena metodina kaytettiin teemahaastatteluja ja avoimia kysy-
myksia sisaltavad lomaketta. Aineisto litteroitiin ja segmentoitiin, jonka jalkeen se analy-
soitiin kayttaen sisallonanalyysimenetelmana aineistolahtoistd, eli induktiivista sisal-

|dnanalyysia.

Tulosten mukaan Wienerin ym. (2015) psykososiaalisen tuen laatukriteerien (15 kpl) jo-
kainen kohta on yksikéssa kaytdssa, mutta niiden vélisessa toteutumisessa on laajaa
vaihtelevuutta. Pieni osa laatukriteereista toteutuu kokonaisuudessaan erittdin hyvin ja
osa toteutuu joiltakin osin hyvin. Suurin osa laatukriteereista tarvitsee tulosten mukaan

kuitenkin kehittdmista, toteutuakseen Wienerin ym. maarittamalla tavalla.

Vastausten perusteella psykososiaalinen tukeminen on yksikdssa ihmislaheista ja siina
huomioidaan potilas ja hanen koko perheensda. Heidat kohdataan hoitotytssa yksilolli-
sesti, seka inhimillisesti. Tamé on samassa linjassa Ahosen ym. (2013) psykososiaalisen
tuen maaritelman kanssa, jonka mukaan psykososiaalisella tuella tarkoitetaan syépaan
sairastuneen ja hanen laheistensa selviytymisen tukemista uudessa elamantilanteessa.
Maaritelman mukaan tukemisen lahtékohtana on kunnioittaa potilasta ja omaisia, seka

huomioida heidan yksildlliset toiveensa ja tarpeensa hoidon aikana.

Tulosten mukaan moniammatillisuus on yksikdssa jo hyvin kehittyméssa ja monilta osin
toimiva kokonaisuus. Asiaa varmasti edistaa se, etta yksikdssa koettiin olevan moniam-
matillista toimintaa tukeva ilmapiiri ja ammattilaisten vélinen keskinainen kunnioitus. Vei-
jola (2004) on vaitdskirjassaan tutkinut moniammatillista perhety6ta ja on samoilla lin-
joilla siing, ettd yksi tarkeimpia hyvaan moniammatillisuuteen liittyvia tekijéita on ammat-
tihenkilostén saumaton yhteistyd perheen parhaaksi. Ammattilaisten taytyy olla keske-
naan tasa-arvoisia ja kommunikoinnin sujuvaa. Epaselvéat roolit vaikeuttavat moniamma-
tillisen ryhman valista toimintaa ja johtavat yleensa ongelmiin. Kehittdmiskohtana tutki-
muksen tuloksissa nahtiin, ettd ammattiryhmat voisivat kommunikoida enemmaén keske-

naan potilaiden asioista. Myos systemaattisempaa otetta tarvittaisiin. Kehitettavaa olisi
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my0Os psykososiaalisen tuen kouluttamisessa, jota tulosten mukaan tarvittaisiin enem-
man koko moniammatilliselle ryhmalle. Kaikilla moniammatillisen ryhmén jasenilla ei ole
mahdollisuutta kirjata havaintojaan potilasasiakirjoihin, timé mahdollisesti vaikeuttaa tie-
don kulkua eri ammattiryhmien valilla. Myds Reisin ym. (2016) tekeman laadullisen tut-
kimuksen perusteella moniammatillisen ryhman valisiin keskusteluihin, tyéprosessiin ja

viestintaan tulisi panostaa paljon nykyista tasoa enemman.

Lahes kaikki haastateltavat olivat sitd mieltd, ettéa psykososiaalisen terveydenhuollon tar-
peen arvio ei ole yksikdssa riittdvan systemaattinen ja suunniteltu. Erityisesti hoitojen
loppupuolella tarpeen arviointi jaa usein vahdaiseksi. Tulosten perusteella ongelmaksi
muodostuu se, etta perheet ja heidéan tarpeensa ovat erilaisia jolloin perheen kohtaami-
nen ja asioiden puheeksi ottaminen vaatii joidenkin kohdalla hoitohenkilékunnalta enem-
man resursseja, kuin toisten perheiden kohdalla. Myos henkilokemiat osaltaan vaikutta-
vat perheen ja hoitohenkildkunnan kohtaamisiin. Nama asiat voivat mahdollisesti olla
syyna siihen, etta tulosten mukaan psykososiaalisen tuen toteuttaminen riippuu hoita-
jasta ja tukeminen toteutuu eri potilaiden kohdalla eri tavalla. Webropol- kyselyn vas-
taukset kertoivat samaa. Tulosten mukaan tarpeen arviointia tulisi kehittdd systemaatti-
semmaksi. Wienerin ym. (2015) Psykososiaalisen tuen laatukriteereissa korostettiin sita,
ettd sybpéaa sairastavan lapsen, nuoren ja heidan perheidensa psykososiaalisen arvioin-

nin tulee alkaa rutiininomaisesti ja olla jatkuvaa, hoidon alusta lahtien.

Sorsan 2004. tulosten perusteella syopda sairastavan lapsen perheet tarvitsevat hoito-
tydssa yksildllisen tilanteen huomioimista seka tuen tarpeen tunnistamista. Tama edel-
lyttda hoitajalta tietoa perhedynamiikasta ja sitoutumista perhekeskeiseen hoitoty6hon,
seka uskallusta kohdata perhe myds tunnetasolla. Perheet toivoivat enemman aikaa ja
henkista tukea lapselle ja koko perheelle, etenkin sairauden alkuvaiheessa ja hoitojen
loputtua sairaalassa. Henkilokunnan niukat resurssit, vaihtuvuus ja kiireisyys mainittiin
Sorsan tutkimuksessa tuen saannin esteiksi. Myds Eccleston ym. 2015 ovat tutkimuk-
sessaan arvioineet psykologisten hoitojen tehokkuutta pitkaaikais- sairaiden lasten van-
hemmilla. My6s heidan tutkimustulokset osoittivat, ettd psyykkinen tuki auttaa erityisesti
syOpaa sairastavien lasten vanhempia helpottaen heidédn ahdistustaan. Psyykkinen tuki

toi helpotusta vanhempien kayttaytymiseen heti hoitojen alettua.

Tutkimusten (kts. Astedt- Kurki & Paavilainen 1999; Tak & McCobbin 2002; McCubbin
ym. 2002; Rodriguez ja King 2009) mukaan heti hoitojen alusta alkava psykososiaalinen

tukeminen helpottaa perheen psyykkista karsimysté. Yksikdssa on runsaasti osaamista
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psykososiaaliseen tukemiseen, mutta systemaattisuuden puutteen takia sitd ei voida ta-

sapuolisesti turvata kaikille perheille koko hoidon ajaksi.

Tulosten perusteella sisarusten tukemisessa olisi viela runsaasti kehitettavaa yksikossa,
tama tuli haastatteluissa vahvasti esiin ja ilmeni myds monissa kyselyn vastauksissa.
Sisarukset nahtiin valiin putoajina joiden parjddminen ei ollut kenenkaan vastuulla. Ta-
han uskottiin vaikuttavan sen, etta sisarusten tuen tarve on vaikeampi todentaa, silla
sisarukset eivat aina ole osastolla mukana, eik& heihin olla samanlaisessa kontaktissa,
kun potilaaseen. Tiedot sisarusten jaksamisesta valittyvat usein vélikasien kautta, joten
heitd on nain ollen vaikea ohjata tuen piiriin. Sisarusten huomioiminen sairauden aikana
ja sen jalkeen on kuitenkin erittain tarkeda. Breenin ym. (2009) ja lvanoffin (2011) mu-
kaan sydpaan sairastuneen lapsen sisarukset kokevat koko perheen hadan ja ahdistuk-
sen ikaansa vastaavalla tavalla. Sairastumisen aiheuttama alkujarkytys on samaa luok-
kaa, kun sille lapselle joka on potilas. Clarke ym. (2005) totesivat tutkimuksessaan, etta
sisaruksille tarjottavan asianmukaisen tuen ja osallistamisen merkitysta tulee tdhdentéa,
silla vakiintuneen psykososiaalisen tuen ja tiedon puute on tunnistettu aukoksi palvelu-
tarjonnassa. My6s Wienerin ym. (2015) laatukriteereissa todetaan, etta riskialttiuden ta-
kia sisarukset olisi tarkeda ohjata tukea antavien palveluiden &érelle ja vanhempia seka
ammattilaisia pitaisi ohjata l6ytamaéan keinoja huomioida sisarusten tarpeet erityisesti
silloin, kun sisarukset ovat estyneita vierailemaan s&anndllisesti sairaan sisaruksensa

luona sairaalassa.

Tulosten mukaan saattohoito on yksikdssa yksildllista ja perheet ovat siihen yleensa tyy-
tyvaisia. Erityisen hyvin yksikdssa toimii kuoleman jalkeen perheelle annettava tuki. Yk-
sikdssa on osaamista ja ammattitaitoa laadukkaan saattohoidon toteuttamiseen. Nailta
osin saattohoito toteutuu yksikdssa Wienerin ym. (2015) laatukriteerien mukaisesti. Laa-
tukriteereissa linjataan, etta tarvittaessa potilaalle on tarjottava kehittynytta ja asiantun-
tevaa saattohoitoa. Potilaan kuoleman jalkeen hoitohenkilokunnan jasenen tulee olla yh-
teydessa perheeseen, arvioidakseen perheen tarpeita ja tunnistaakseen kuolemasta
seuranneista negatiivisia psykososiaalisia seuraamuksia, jatkaakseen ja osoittaakseen

huolenpitoa ja tarjotakseen resursseja kuoleman jalkeiseen tukemiseen.

Taman tutkimuksen tuloksissa oli selvasti nahtavissa yksikdn hoitajien sitoutuneisuus ja
inhimillinen asenne saattohoidosta puhuttaessa. Perheelle haluttiin tarjota paras mah-
dollinen saattohoito, jossa elaman laatuun ja sen arvokkuuteen panostetaan, eiké siihen

milla saadaan paivia lisaa.
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Saattohoidon ongelmaksi kaikki haastateltavat nimesivat sen, etta saattohoitopaatokset
tehdaan yksikossa liian myohaan ja siihen liittyvat toimintamallit ovat sekavia. Lapsen
saattohoito on siind mukana oleville hoitohenkilokunnan jasenille psyykkisesti raskasta.
Kaikki epaselvyydet saattohoitoon liittyen tuntuvat tavallista kuormittavammilta ja tama
iimeni selkeasti haastatteluissa, joissa saattohoidon ongelmat puhututtivat paljon.
ETENE:n ja kaypa hoito- suosituksen tekemisté raporteista (ETENE 2003; Palliatiivinen
hoito ja saattohoito: kdypa hoito- suositus 2018) ilmenee, etta liian mydhaan tehty saat-
tohoitopaatds haittaa muun muassa potilaan autonomian toteutumista, oireiden lievitysta
seka potilaan ja hanen omaistensa mahdollisuutta valmistautua lahestyvaan kuolemaan.
Myo6s Wrightin ym. 2008 tekemassé tutkimuksessa saatiin samanlaisia tuloksia.

Tuloksissa esiintyi hyvia ehdotuksia saattohoitoprosessin parantamiseksi, kuten mo-
niammatillinen ryhma, talléin saattohoitoon liittyvat kysymykset jakautuisivat useammalle
henkildlle. Samoilla linjoilla ovat olleet myds Hovi & Sirkia (2010) lasten saattohoitoa
koskevassa ladkarilenden artikkelissaan, jonka mukaan yliopistosairaaloissa toimii
yleensa saattohoitovaiheessa moniammatillinen hoitoryhma, joka on pyritty muodosta-
maan lapsen hoitoon alusta asti osallistuneista ihmisista. Kaytanté on osoittautunut hy-
vaksi, koska lapsen ja perheen voimavarat uusien ihmissuhteiden luomiseen ovat tasséa
hoidon vaiheessa rajalliset. Saattohoitoon mentéessa potilas- suhde on usein kestanyt
jo pitkaan ja ollut tiivista, jolloin on inhimillistd, etta pitk& suhde potilaaseen ja perheeseen
vaikeuttaa raskaiden asioiden kasittelyd perheiden kanssa. Moniammatillinen ryhma ja
sen tuki voisi helpottaa asioiden kasittelya ja esille nostamista, kun asioita voitaisiin miet-

tia yhdessad monen asiantuntijan voimin.

My0s potilaan kivunhoitoa toivottiin kehitettavan, erityisesti paivystys aikaan on mahdol-
lista, ettd potilaan kiputilanne muuttuu ja hoitajilla ei olekaan keinoja nopeasti helpottaa
tilannetta. Monien suositusten mukaan (mm. ETENE 2003; STM 2009; Kuolevan poti-
laan hoito: kdypa hoito- suositus 2018) saattohoitovaiheessa yksi hoitajan tarkeista teh-
tavista on oireiden ja kivun lievittdminen, joka muun muassa lisaa potilaan itsemaaraa-
misoikeutta. Zimmerman ym. 2018 tutkivat Sveitsin maanlaajuisessa tutkimuksessa las-
ten saattohoitokaytanttja neljassa eri diagnostisessa ryhmassa. Heidan tuloksistaan il-
meni, etté viimeisten elinviikkojen aikana. Invasiivisten ladketieteellisten interventioiden

riippuvuus oli yleista, ja ladkityksen kaytto oli korkea.

Potilaille ja perheille annettava ohjaus on yksikdssa tulosten mukaan suurimmaksi osaksi

toimivaa, erityisesti ennakoivaan ohjaukseen on vakiintunut systemaattisesti toimiva
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kaytantd. Sen sijaan ilmeni, etté ohjaus ennen kajoavia toimenpiteitd oli vahaista ja rutii-
ninomaista, tama voi mahdollisesti selittya silld, ettd osa kajoavista toimenpiteista on
saanndllisesti toistuvia ja hoitajille rutiininomaisia. Toimenpiteisiin pitaisi suhtautua siten,
ettd ne voivat olla potilaalle epdmukavia ja kiusallisia. On hyva muistaa potilaiden yksi-

[6llisyys tassakin tilanteessa.

Palliatiivisen hoidon mallista kertominen heti hoitojen alussa heratti haastateltavissa run-
saasti keskustelua. Tulosten mukaan hoitajat oudoksuivat ajatusta siita, etta palliatiivisen
hoidon mallista puhuttaisiin hoitojen alkaessa. Useammalle oli myds epaselvaa, miten
kaytantd toimii yksikossa talla hetkella. Tuloksista nakee hoitajien inhimillisyyden per-
hetta kohtaan, heita halutaan suojella psyykkistéa kuormitusta lisaavilta tekijoilta. Palliatii-
visen hoidon mallista kerrottaessa merkitysta lienee silla, miten asia perheelle iimais-
taan. Wienerin ym. (2015) laajan tutkimusnaytdn pohjalta syntyneessa laatukriteerissa
todetaan, etté lapselle ja hanen perheelleen pitaisi esitella palliatiivisen hoidon malli tau-
din tilasta rippumatta, silla se helpottaa karsimyksen oireita sairausprosessin aikana.
Tuloksissa on nahtavissa ristiriita Wienerin ym. laatukriteeriin, silla haastatellut hoitajat
eivat uskoneet, etté varhain saatu tieto asiasta lievittaisi karsimysta palliatiiviseen hoi-
toon jouduttaessa.

Tutkimuksen tulosten perusteella voidaan todeta, ettd psykososiaalisen tuen prosessin
pitdisi olla systemaattisempi, tdma ilmeni useilla eri osa- alueilla. Yksikossa on paljon
toimivia kaytantdja ja runsaasti ammattitaitoa, sekd osaamista psykososiaalisen tuen
prosessin toteuttamiseen, mutta se vaatii kehittamista toimiakseen systemaattisesti. Jat-
kotutkimusaiheena voitaisiin tutkia psykososiaalisen tuen prosessikuvauksen ja kehitta-
missuunnitelman toteutumista yksikdssa seurantatutkimuksena. Samaa aihetta voitaisiin
soveltaa myds aikuispuolelle ja toteuttaa vastaava tutkimus sielld. Olisi mielenkiintoista
tietdd vastaisivatko tutkimustulokset toisiaan. Lisaksi sama tutkimus voitaisiin suorittaa
muissakin yliopistosairaaloiden vastaavissa yksikoissd, jolloin ndhtéisiin ovatko tulokset

samansuuntaisia myds muissa sairaaloissa.

7.2 Luotettavuus

Opinnaytetydn osana on aina oltava luotettavuustarkastelu. Luotettavuuskysymys tulee
esittaa jo opinnaytetydn suunnitelmavaiheessa, jotta tyon luotettavuus pysyy hyvalla ta-
solla. (Kananen 2014,146.)
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Kvalitatiivisessa tutkimuksessa luotettavuutta tarkastellaan tutkijan ja aineiston keraami-
sen, laadun, analyysin seka tulosten esittdmisen nakokulmasta (Tynjala 1991, Latvala &
Vanhanen-Nuutinen 2003, Kananen 2008). Tutkimuksen luotettavuuteen vaikuttavia te-
kijoita ovat tutkijan ennakkokasitykset ja valinnat. Myds tutkijan osaamisella on vaiku-
tusta tutkimustuloksiin. (Kananen 2008, 121.)

Kvalitatiivisessa tutkimuksessa luotettavuuden kriteereitd ovat uskottavuus, siirrettavyys,
vahvistettavuus ja refleksiivisyys (Kylmé & Juvakka 2007: 127; Tuomi ja Sarajarvi 2009:
134).

Tutkimuksen uskottavuudella tarkoitetaan tutkimuksen ja sen tulosten uskottavuutta ja
sen osoittamista tutkimuksessa. Tutkimustulosten taytyy siis vastata tutkimukseen osal-
listujien kasityksia tutkimuskohteesta. (Kylma & Juvakka 2007, 127,129.) Luotettavuutta
lisda se, etta aineisto on koottu sieltd, missa ilmid esiintyy. Haastattelutilanteen vuoro-
vaikutussuhteita ja vastauksiin vaikuttaneita tekijoita on myds arvioitava. Liséksi arvioi-
daan haastatteluun kaytettyd aikaa ja sen riittavyytta. Tuloksia arvioidaan suhteessa
aikaisempaan tutkimukseen, eli ilmiéon monipuoliseen tarkasteluun. (Hyvari & Vuokila-
Oikkonen 2018.) Tutkimuksen aineisto saatiin avoimia kysymyksia sisaltavalla lomak-
keella ja ryhméhaastatteluilla. Ennen aineiston keraamista tutkija kavi yksikdssa 3 kertaa
kertomassa tutkimuksesta seka laatukriteereistd. Haastatteluissa ja kyselyn vastauk-
sissa saatiin rikas aineisto ja litteroitua tekstia saatiin yhteensa 27 sivua. Haastatteluiden
toteuttamiseen oli kaytettavissa rauhallinen tila ja riittavasti aikaa. Tutkittava aihe oli kai-
kille kyselyyn ja haastatteluihin vastanneille tuttu ja heilla oli siita runsaasti kokemusta.
Analyysissa ilmeni, ettd aineisto tuotti tietoa tutkittavasta asiasta. Tutkimuksen analyysi
on pyritty kuvaamaan mahdollisimman tarkasti ja systemaattisesti. Aineiston analyysista
on esimerkkin& havainnollistava taulukko (Liite 9), jotta lukijalle syntyy kasitys siitd, miten
analyysi on tehty. Tassa tutkimuksessa saadut tulokset ovat pitkalti samansuuntaisia,

kuin aiemmin tehdyt tutkimukset, joissa psykososiaalisen tuen merkitysta on kasitelty.

Vahvistettavuus edellyttaa tutkimusprosessin kirjaamista niin, etta toinen tutkija voi seu-
rata prosessin kulkua. Tama on laadullisessa tutkimuksessa ongelmallinen kriteeri, silla
lukija ei valttamatta paady tutkijan kanssa samaan tulkintaan. Kvalitatiivisessa tutkimuk-
sessa voidaan hyvaksya, etta todellisuuksia on monia. Erilaiset tulkintatavat lisaavat il-
mion ymmartamista eivatka valttamatta merkitse luotettavuusongelmaa. (Kylméa & Ju-
vakka 2007, 127- 129; Vilkka 2015, 198.) Ennen aineiston keruuta teemahaastattelu-
runko testattiin yhdelld sairaanhoitajalla ja siihen tehtiin pienta hienosaatdéa. Kyselylo-

make testattiin kahdella sairaanhoitajalla. Tama oli tarkea vaihe tutkimuksen kannalta,
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silla tutkimuksen toteutuksen ja aineiston laadun kannalta on erittdin tarkead, etta tee-

mahaastattelurunko ja kyselylomakkeen kysymykset toimivat.

Refleksiivisyys edellyttda tutkimuksen tekijan olemista tietoinen omista lahtokohdistaan
tutkimuksen tekijana ja hanen on huomioitava se, etta han on itse tutkimuksen keskeinen
tutkimusvaline. Tekijan tulee arvioida, kuinka han vaikuttaa aineistoonsa ja tutkimuspro-
sessiinsa, seka kuvattava lahtékohdat tutkimusraportissa. (Kylméa & Juvakka 2007, 127-
129; Vilkka 2015, 198.) Tassa tydssa on alusta asti huomioitu se asia, etta tutkijalla ei
ole paljon kokemusta tutkimuksen tekemisesta. Tarke& huomioitava asia on myos se,
etta tutkija tydskentelee itse siina yksikdssa, jonne tutkimus tehtiin. Myds haastateltavat
hoitajat olivat tutkijalle ennestéaéan tuttuja. On mahdollista, etta tutkijalla on ollut ennakko-
odotuksia siitd, miten haastateltavat kayttaytyvét tai vastaavat haastatteluissa, sekéa siita
minkalaisia vastaukset voivat olla. Tutkija on kuitenkin tiedostanut nama asiat jo ennen
aineiston keruuta ja analyysia ja koittanut pitaa itsensa objektiivisena suhteessa tutkitta-
vaan asiaan ja haastateltaviin henkildihin. Aineiston analyysi- ja tulosten tarkasteluvai-
heessa tutkija pyrki jatkuvasti sailyttamé&an systemaattisen ja objektiivisen otteen aineis-
toon, jolloin tulokset ovat mahdollisimman aineistolahtdiset.

Siirrettavyys tarkoittaa sita, etta tutkimuksen tulokset ovat siirrettavissa muihin vastaaviin
tilanteisiin. Tutkimukseen osallistujista ja ymparistosta tulee antaa riittavasti kuvailevaa
tietoa, jotta lukija voi arvioida tulosten siirrettavyytta. (Kylma & Juvakka 2007, 128- 129.)
Siirrettdvyydella voidaan tarkoittaa tutkimustulosten soveltumista toiseen toimintaympa-
ristoon (Saaranen-Kauppinen & Puusniekka 2006). Tutkijan on esiteltava tarkasti osal-
listujien valinta, aineiston keruu ja aineiston analyysin toteutus (Kankkunen & Vehvilai-
nen 2013, 198). Tutkimuksen aineisto kerattiin kayttden kahta eri aineistonkeruumene-
telmaa ja se edustaa laajaa ikdskaalaa. Ryhmahaastatteluihin osallistujat olivat kaikki
sairaanhoitajia, mutta kyselylomake lahetettiin moniammatilliselle ryhmalle, jossa oli mu-
kana osastonhoitaja, ladkareitd, lastenohjaaja, kuntoutusohjaaja ja sairaanhoitajia. Kah-
teen eri aineistonkeruun muotoon tutkija paatyi siksi, etta tutkittavasta asiasta saataisiin
mahdollisimman monipuolinen ndkemys. Lisaksi tutkija piti trkeana, ettd vastaajat edus-
taisivat moniammatillista ryhmaa ja tyékokemus olisi tutkimuksessa huomioitu mahdolli-

simman laajasti.

Aineiston keruussa puhutaan usein saturaatiosta tai kyllaantymisesta, tama tarkoittaa
ettd tutkimusaineiston keruu voidaan lopettaa, kun uudet tapaukset eivat endé tuota

uutta tietoa (Kylma & Juvakka 2007). Huolimatta aineistonkeruun monimuotoisuudesta,
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aineistossa oli nahtavissa hyva saturoituminen, silla molempien ryhméahaastatteluryh-
mien ja kyselyn vastauksissa oli todettavissa samankaltaisuutta ja toistuvuutta. Saman-
kaltaisia tuloksia voisi mahdollisesti saada, jos vastaava tutkimus toteutettaisiin jossain
toisessa vastaavaa hoitoa tarjoavassa yksikdssd, koska hoitokulttuuri Suomen yliopisto-
sairaaloissa on todenndakoisesti hyvin samanlainen. Erityisesti nyt teknologian aikakau-
della monipuoliset yhteydet myds maailmanlaajuiseen tiedonsaantiin ja jakamiseen ovat
olemassa. Saarvirran ym. 2010. artikkelissa Suomen terveydenhuoltojarjestelma ja sai-
raaloiden kehittyminen- vaatimattomista oloista modernin terveydenhuollon eturinta-
maan esitettiin, etté kaikkialla maailmassa yliopistosairaalat tarjoavat erinomaisen mah-
dollisuuden laéketieteen erityisosaajien vdliselle yhteistydlle. Yliopistosairaaloissa yhdis-
tyy potilaiden hoito ja |&dketieteen opetus, milla on keskeinen merkitys uusien tieteellis-
ten ja Kkliinisten I6ydosten kayttoonotossa. Rosenberg (2009) on todennut, ettéd suotuisat
olosuhteet edistavat uuden laéketieteellisen tiedon syntymisté. Yliopistosairaaloissa olo-
suhteet ovat aivan erityisen otolliset, varsinkin jos tieteiden valisia raja-aitoja kyetaan

madaltamaan.

7.3 Eettisyys

Tutkimusprosessin eettiset ndkdkulmat voidaan jakaa kolmeen luokkaan: 1) Tutkimusai-
heen eettinen oikeutus, eli miksi juuri kyseisen ilmion tutkiminen on perusteltua. 2) Tut-
kimusmenetelmét, eli saadaanko tavoiteltava tieto aiotuilla aineistonkeruumenetelmilla.
3) Tutkimusaineiston analyysi ja raportointi, joka sisdltdd muun muassa haastateltavien
anonymiteetin prosessin loppuun asti. (Kylma, Pietila & Vehvildinen-Julkunen 2002, 70-
73.) Tutkijan tulee varmistaa tutkimuksensa eettisyys kaikissa tutkimusprosessin vai-
heissa ja raportoida mahdolliset tieteelliset virheet ja rajoitukset (Kankkunen & Vehvilai-
nen-Julkunen, 2013, 217). Tiedotetta kdytetdan kerrottaessa tutkimuksesta suoraan tut-
kimuksen sidos- ja kohderyhmille, esimerkiksi oppilaitoksille (La&hdesmaki ym., 2016).

Tutkimustiedotteeni on liitteissa. (Liite 6)

Tassa tutkimuksessa tutkimusprosessin eettisia nakékulmia on pohdittu hyvissa ajoin
ennen varsinaisen tutkimus osuuden aloittamista. Tutkimus oli perusteltu kehittamisteh-
tavan toteutuksen kannalta, silla ilman tutkimusta tutkijalle olisi jA&nyt epaselvaksi pro-
sessin kannalta olennaisia kehittdmiskohteita. Tutkimusmenetelmien valinnassa tutkija

paatyi valitsemaan ne menetelmat, joiden avulla saataisiin tutkimuksen kannalta mah-
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dollisimman kattava ja monipuolinen aineisto. Tutkimusetiikka korostaa tutkimusaineis-
ton ja tutkittavien suojaan liittyvia kysymyksia (Kuula 2006: 25). Laadullisen tutkimuksen
tarkeita eettisia periaatteita ovat tiedonantajan vapaaehtoisuus, henkiléllisyyden suojaa-
minen ja luottamuksellisuus. Kvalitatiivisen tutkimuksen eettiseen pohdintaan kuuluu
my0s tutkijan ja tutkittavien vélisten roolien pohdinta. (Latvala & Vanhanen-Nuutinen
2003, 39.) Kuulan (2006: 106- 107) mukaan tutkittaville taytyy tarjota riittavasti informa-
tiivista tietoa tutkimukseen liittyvista asioista. Tutkittaville kerrottiin jo saatekirjeessa (Liite
7) edella mainittuja asioita. Eettisesti merkittavista asioista informoitiin haastateltavia
vield suullisesti ennen haastattelua ja haastateltiin vain tietoisen suostumuksensa kirjal-
lisesti antaneita henkilditd. Kyselyn saatekirjeessa (liite 8) tutkittavat informoitiin tutki-
mukseen liittyvistd asioista ja kyselyyn vastaaminen katsottiin suostumuksen anta-
miseksi. Kyselylomakkeessa ei kysytty sellaisia taustatietoja, joiden perusteella vastaa-
jat voisi tunnistaa. Tutkimusaineiston analysoinnissa ja raportoinnissa on pyritty tarkasti
suojaamaan vastaajien ja haastateltavien anonymiteetti, koska pienessa yksikdssa vas-
taajat olisivat muuten helposti tunnistettavissa. Tulosten raportoinnissa kaytetyt lainauk-
set on irrotettu sellaisista asia yhteyksista, jotka kuvaavat useiden eri vastaajien mielipi-
detta asiasta. Kyselylomakkeessa ei kysytty sellaisia taustatietoja, joiden perusteella
vastaajan voisi tunnistaa. Lupa tutkimuksen toteuttamiseen oli saatu ennen tutkimuksen

aloittamista.

Mékisen (2006: 93, 114) mukaan haastateltavien anonymiteetti liséd myos tutkijan va-
pautta. Hanen on helpompaa kasitella arkojakin aiheita tutkittavien anonymiteetin avulla
tiedostaen, etta ei aiheuta tutkittaville haittaa. Tutkittaville kerrottiin, ettd aineisto havite-
taan asianmukaisesti heti sen jalkeen, kun tutkimus on valmistunut. Aénitallenteet pois-
tetaan, kun aineisto on purettu pois nauhalta, silla aineiston kohdalla on turvattava sen
asianmukainen kasittely (Vilkka 2005: 35). Tutkittavia informoitiin myés mahdollisuu-
desta keskeyttaa haastattelu tai vastaaminen missa vaiheessa tahansa, ilman etta siita
koituu heille haittaa ja tutkija kasittelee saadun aineiston luottamuksellisesti vastaajien
yksityisyyttd kunnioittaen. Heille tarjottiin mahdollisuus vastata kyselyyn ja osallistua
haastatteluun tydajalla ja tyOpaikalla, jolloin tutkimukseen osallistuminen aiheuttaisi
mahdollisimman vahan haittaa tutkittaville. Tutkija oli tutkittaville entuudestaan tuttu hen-
kilo. Tama voi olla hyva asia, silla jollekin voi olla helpompaa osallistua haastatteluun
silloin, kun tutkija on tuttu. Toisaalta tilanne voi olla jollekin henkilélle samasta syysta

myds epamiellyttava.
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Oikeudenmukaisuus tutkimuksessa tarkoittaa, etta tutkittaviksi valikoituvat henkildt ovat
keskenaan tasa-arvoisia. Jos tutkimukseen osallistumisesta paattaa joku ulkopuolinen
henkild, eika tutkittavien otos ei ole satunnainen, on tutkijan muistettava, ettei ei-toivot-
tuja mahdollisia tutkittavia suljeta otoksen ulkopuolelle. Télla toimenpiteella voidaan var-
mistaa, ettei aineiston ulkopuolelle rajaudu henkil6ita, joilla voisi olla arvokasta tietoa
tutkittavasta asiasta. (Kankkunen & Vehvildinen-Julkunen 2013, 221.) Tassa tutkimuk-
sessa haastateltavat valittiin ryhmiin tyokokemuksen perusteella. Liséksi valinnassa
huomioitiin hoitajien tydvuorot, jotta lI6ydettaisiin sellaiset ajankohdat, etta mahdollisim-
man moni haastateltava paasisi osallistumaan. Haastatteluista rajattiin kokonaan pois
ainoastaan ne hoitajat, joilla oli riittamatdén kokemus tydsta, tutkimuksen kannalta olen-
naisen tiedon antamiseksi. Néilla perusteilla tutkija yhdessa yksikon vastaavan henkilon
kanssa pyrki I6ytamaan sopivimmat henkilot haastatteluihin. Taman jalkeen haastatelta-
vilta kysyttiin halukkuutta osallistua. Tutkija yritti I16ytaa toiseen ryhméén enemman osal-
listujia siind kuitenkaan onnistumatta, nain ollen toisen ryhmén osallistujamaara jai har-
millisen pieneksi. Haastateltavien saamisen hankaluus ja oikeudenmukaisuus tutkimuk-
sessa ovat osaltaan syyné siihen, ettd aineistonhankinnassa kaytettiin myods kyselya.
Kysely lahetettiin kaikille yksikdn moniammatillisen ryhman jasenille, jolloin kaikilla oli

tasapuolinen mahdollisuus vastata ja osallistua tutkimukseen.
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8 PSYKOSOSIAALISEN TUEN PROSESSIKUVAUS JA
KEHITTAMISSUUNNITELMA

8.1 Prosessikuvaus kehittamismenetelméana

Prosessi on joukko toisiinsa liittyvia toistuvia toimintoja ja niiden toteuttamiseen tarvitta-
via resursseja, joiden avulla sy6tteet muutetaan tuotokseksi. Koko prosessin suoritusky-
kya on tarkoitus parantaa siten, ettd parempi tulos saataisiin vahemmalla vaivalla ja |1&-
pimeno olisi mahdollisimman toimivaa. Prosessien kehittamisessa tavoitellaan myos ke-
hittdmistarpeiden tunnistamista. Syita prosessien mallintamiseen on kuvattu kuviossa 2.
(Lauramaa 2014.)

Resurssitarpeiden
arviointi Paallekkaisyyksien
ja epaselvyyksien
valttaminen

Riskien
tunnistaminen
ja arviointi
Tavoitteiden
ja mittareiden
asettaminen
Miksi prosessille

prosesseja
mallinnetaan?

Kehittamiskohtien
selvittaminen

Resurssitarpeiden
systemaattinen
arvio

Henkildston
koulutus ja
perehdyttaminen

Uusien
'_rutiin_ien
Muutpsten Toiminnan littAminen
hallinta lapinakyvyys

Kuvio 2. Syita prosessin mallintamiseen (Lauramaa 2014).
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Prosessien kehittAmisen tavoitteena on nostaa palvelun laatua ja parantaa tulosta. Pro-
sessikuvausten avulla voidaan kuvata organisaation toimintatapoja ja sitd kaytetaan
muutosjohtamisen valineené. Esimiehet hyddyntavat prosessikuvauksia tyon kuormituk-
sen mittaamisessa, tydnjaon ja vastuiden selkiyttdmisessa, resurssitarpeiden, ongelma-
tilanteiden ja paallekkaisyyksien selvittdmisessa seka uuden tyontekijan perehdyttami-
sessd ja tyonohjauksessa. Prosessikuvaukset auttavat myos palveluiden kehittami-
sessd, tulosten mittaamisessa, tietoturvariskien kartoittamisessa ja laadun arvioinnissa.
Niiden avulla voidaan kerata hiljaista tietoa ja asettaa toiminnan arvioinnissa kaytettavia
mittareita. (JUHTA 2012, 3; Lauramaa 2014.)

Prosessien kehittamiseen on lukuisia eri tapoja. Tarkeaa kehittamisen alussa on tunnis-
taa lahtétilanne, mihin prosessilla pyritdan ja miten tavoite saavutetaan. Toiminnan ke-
hittdminen tapahtuu kehittamisprojektien avulla. Prosessikuvauksessa tulee miettia, mil-
lainen prosessikaavio laaditaan ja sen tydvaiheet. Kuvauksessa tulee huomioida, missa
prosessin vaiheessa asiakas on mukana ja milla tavoin héan prosessiin osallistuu. Lisaksi
tulee miettid, milla valineella ja mihin prosessikuvaukset dokumentoidaan. Tassa kehit-
tamisprojektissa psykososiaalisen tuen prosessi on kuvattu uimaratamallia kayttden
(Liite 10). Uimarata on visuaalisessa prosessin kuvauksessa kaytettava tapa ilmaista eri
rooleja. Kukin rooli kuvataan omana uimaratanaan, ja talléin sille sijoitetut prosessiaske-

leet kuuluvat timan roolin vastuulle. (JUHTA 2012, 3.)

Taman kehittdmisprojektin tuotoksena syntynyt prosessikuvaus perustuu Wienerin ym.
(2015) laatukriteereihin ja yksikon omiin toimintamalleihin, seké tutkimustuloksiin. Uima-
ratamallissa potilas ja perhe yleensa kulkisivat systemaattisesti prosessin alusta lop-
puun, mutta prosessikuvauksen tekovaiheessa todettiin, ettd sen toteuttaminen ei kay-
tannossa ole mahdollista, silla useat psykososiaalisen tuen osa- alueet ovat toiminnassa
samanaikaisesti. Potilas ja perhe on sijoitettu tAssa mallissa keskelle ja psykososiaalisen
tuen toimijat heidan yla- ja alapuolelleen. Uimaradoille on sijoitettu eri psykososiaalisen
tuen osa- alueet. Prosessikuvauksessa on huomioitu yksikdsséa kaytossé olevat psyko-
sosiaalisen tukemisen tytkalut, joita ovat voimavarakompassi, PAT ja omahoitajakes-
kustelun runko. Psykososiaalinen arviointivaline psychosocial assessment tool (PAT) on
vuonna 2001 (osa 1) ja 2008 (osa 2) kehitetty tutkimusperusteinen, helppokayttéinen ja
nopea tyokalu, joka antaa vanhempien raportoimaa varhaista nayttéa psykososiaali-

sesta riskista sybpaa sairastavan lapsen terveydessa. PAT- tyokalu kayttda sosiaalie-
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kologista kehysta mahdollistaen yksil6llisen, joustavan ja monialaisen perheen psyko-
sosiaalisten riskialueiden tunnistamisen (esim., perherakenne ja resurssit, perheongel-
mat, sosiaalinen tuki, lapsuuden ongelmat, akuutti stressi, sisarusten ongelmat). PAT
perustuu pediatriseen psykososiaaliseen ennalta ehkaisevaan terveysmalliin (Pediatric
Psychosocial Preventative Health Model PPPHM; Kazak, 2006), joka noudattaa kolmen
tason maaritysta perheen psykososiaalisista riskeista (yleinen, kohdennettu, kliininen),
jotka perustuvat siihen kokonaismaaraan, jonka PAT:ssa saa pisteitd. Tulosten anta-
malla riskitasolla on vaikutuksia perheen saamiin hoitosuosituksiin ja tukeen, seka kom-
munikaation ongelmiin. (Pai ym. 2008; Psychosocial assessment tool (PAT), 2016.) Voi-
mavarakompassi on tyokalu, jossa potilas ja perhe nimeé&a itselleen tarkeita hyvinvoinnin
ja onnellisen elaméan aineksia. Kompassiin kirjoitetaan asteikoiden paihin niista tarkeim-
mat ja asteikolle merkitaan, kuinka paljon kyseista ainesta on kaytossasi. (10 paras mah-
dollinen tilanne ja 1 huonoin mahdollinen). Asteikoille merkitadn myods se kohta, johon
oltaisiin tyytyvaisia. (EHYT ry. 2017). Omabhoitajakeskustelun runko on yksikéssa kehi-
tetty omahoitajien ja perheiden valisten keskustelujen tueksi. Tydkalun kehityksestéa ovat
yksikdssé vastanneet SOMA- hoitajat (somatiikan mahdollistaja) joita yksikosséa on 3 kpl.
Heidat kiinnitettiin vuosina 2013-2015 lastenklinikan sisdiseen kaksivuotiseen koulutuk-
seen jonka tarkoituksena oli lisatéa psykososiaalisia valmiuksia potilaan ja perheen tuke-
miseen, ja siten parantaa hoidon laatua, sekd ennaltaehkaista sairauden aiheuttamia
psykososiaalisia ongelmia. Omahoitajakeskustelun runko on taskuun sopiva laminoitu
tydkalu, jossa on lyhyesti huomioitu hoidon laadukkaan toteuttamisen kannalta keskeisia
asioita. SOMA- hoitajat ohjaavat ja tukevat hoitohenkilokuntaa ja osallistuvat alkukes-

kusteluihin yhdessa omahoitajan kanssa.

Prosessikuvausta jatko kehitetdan siten, etta psykososiaalisen tuen osa-aluetta klikkaa-
malla avautuu tarkempi sisaltd aiheesta. Jatkossa prosessikuvausta voidaan hyodyntaa

ja kehittdd vastaamaan klinikan muidenkin yksikdiden tarpeita.

8.2 Psykososiaalisen tuen kehittamissuunnitelma

Kehittdmissuunnitelmassa tarkoitus oli vastata mm. seuraaviin kysymyksiin: mita osaa-
mista kehitetdan, miten sitd kehitetddn (konkreettinen osaamisen kehittdmisen mene-

telmd), kuka kehittamisesta vastaa, missé aikataulussa kehittaminen tapahtuu, mita re-
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sursseja osaamisen kehittaminen edellyttaa, seka kuinka osaamisen kehittamista seu-
rataan ja arvioidaan. Kehittamissuunnitelman on tarkoitus rohkaista tyontekijaa mene-
maan ns. mukavuusalueensa ulkopuolelle, harjoittelemaan uutta opittavaa asiaa. Kehit-
tamissuunnitelmassa on kuvattu oppimisprosessi, jolloin siina ei vain kuvata oppimisen
tavoitteita, vaan myos sitéd miten tavoite saavutetaan. Kehittdmissuunnitelmassa priori-
soidaan osaamisen kehittamisen kohteita, jotta tavoitteet olisivat realistisesti saavutta-
vissa. (eOSMO 2018.)

Taman kehittamistydn toisena tuotoksena tehtiin psykososiaalisen tuen kehittamissuun-
nitelma (Liite 11). Kehittamisprojektin kaytanndn hyddyn kannalta oli olennaista tehda
prosessikuvauksen liséksi suunnitelma, miten psykososiaalista tukemista systematisoi-
daan, jotta se vastaisi Wienerin ym. (2015) laatukriteereita. Kehittdmissuunnitelman tar-
koituksena on psykososiaalisen tuen laadun parantaminen ja seuranta yksikossa. Seu-
rannasta vastaa yksikon psykososiaalisen tuen vastuualueen hoitajat. Kehittdmissuun-
nitelman toteutusta arvioidaan kolmen kuukauden vélein, keskustelemalla siita miten on
edistytty ja miten toimintaa kehitetaan, jotta tavoitteet saavutetaan. Psykososiaalisen

tuen kehittamissuunnitelman toteutusta kuvataan tarkemmin alla olevassa kuviossa 3.

Mit& osaamista kehitetdan: psykososiaalisen tuen
tarpeen systemaattista arviota ja seurantaa lasten
hematologisessa yksikossa.

Miten psykososiaalista tukea kehitetaan:
psykososiaalisen tuen kehittamissuunnitelman
mukaan, joka perustuu yksikoén hoitajille/muille
toimijoille tehdyn tutkimuksen tuloksiin.

Kuka vastaa kehittamisesta: psykososiaalisen tuen
kehittamisesta vastaa psykososiaalisen tuen

vastuualueen hoitajat yhdessa koko muun
henkilékunnan kanssa.

Tarvittavat resurssit: psykososiaalisen vastuualueen
hoitajat taytyy 3kk vélein irrottaa tydsta
kehittamissuunnitelman arviointia varten.
Henkilokuntaa taytyy saanndllisesti kouluttaa
psykososiaalisen tuen osa- alueilla.

Psykososiaalisen tuen kehittamisen seurata ja
arviointi: toteutusta arvioidaan 3kk valein,
keskustelemalla siitd miten on edistytty ja miten
toimintaa kehitetdan tavoitteiden saavuttamiseksi.

Kuvio 3. Psykososiaalisen tuen kehittamissuunnitelman toteutus.
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Tassa kehittdmissuunnitelmassa on esitetty kehittamistydn tutkimustuloksiin perustuen
psykososiaalisen tukemisen keskeisimmat kehittamiskohteet, tavoitteet, toimenpiteet ta-
voitteiden saavuttamiseksi, vastuuhenkilot, toteutuksen aikataulu ja toteutuksen seu-
ranta. Tutkimustulosten perusteella eniten kehittamista vaativia psykososiaalisen tuen
osa- alueita ovat: hoitosuunnitelman tekeminen ja sen mukaan tapahtuva toteutuksen ja
arvioinnin kirjaaminen, puheeksi ottamisen / omahoitajakeskustelun kehittaminen, nuo-
ren sydpapotilaan tukeminen, sisarusten tukeminen, moniammatillisen ryhman yhteistyo
ja saattohoito. Merkittavana tavoitteena on moniammatillisen ryhmén toimintaan ja yh-
teistydhdn panostaminen, seka raportoinnin ja kommunikaation parantaminen. Monet jo
kaytossa olevat menetelmat ja toimintatavat tarvitsevat suunnitelmallisuutta, seurantaa

ja kehittdmista, jotta toiminnot saadaan toteutumaan systemaattisesti.

Kehittdmissuunnitelman onnistunut toteutus edesauttaa lapsisyopapotilaiden ja heidan
perheidensd psykososiaalisen tukemisen yhdenmukaistamisessa ja systematisoimi-
sessa ja sitd kautta parantaa potilaiden ja perheiden kokonaisvaltaisen hoidon laatua
yksikdssa.
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9 KEHITTAMISPROJEKTIN ARVIOINTI

Psykososiaalinen tuki syopéaa sairastavalle lapselle ja perheelle on maaritelty tassa ke-
hittamisprojektissa sairastumisen alusta alkavaksi toiminnoksi, joka on tarkea hyvan hoi-
don osa- alue. Psykososiaalisen tuen tulisi jatkua sdénndllisena vield hoitojen loputtua,

tai potilaan kuoleman jalkeen perheelle annettavana tukena.

Taman kehittdmisprojektin aihe on ajankohtainen kaikkialla maailmassa ja etsittdessa
tutkittua tietoa aiheesta ilmeni, etté aihetta on tutkittu useilla mantereilla ja useiden eri
maiden asiantuntijoiden toimesta. Tutkimusten syyt olivat suurimmaksi osaksi samanlai-
sia; On haluttu selittd& miksi potilaan ja hdnen perheensé/laheistensa psykososiaalinen
tukeminen on niin tarke&a vakavan sairauden aiheuttamassa kriisissa. Tassa kehittamis-
projektissa tarkasteltiin 15 psykososiaalisen hoidon laatukriteeria ja yksi tarkea tarkoitus
oli yhdenmukaistaa lapsisydpapotilaiden ja heidan perheidensa saamaa psykososiaa-
lista tukea kattavimman ja laajimman tutkitun tiedon mukaisesti ja maailman laajuisesti.
Saattohoidon osuutta kehitetddan enemman toisessa, samanaikaisessa YAMK-kehitta-

misprojektissa, joten siksi tAma laaja kokonaisuus on jatetty tassa tydssa kevyemmaksi.

Tassa kehittdmistydssa saavutettiin kaikki sille etukateen asetetut tavoitteet. Kehittamis-
tyd on laajentunut alkuperéisesta ajatuksesta tyon edetessa. Tutkimuksellisessa osiossa
oli alun perin tarkoitus kayttaa vain yhtd menetelmaa, mutta kahden menetelman kaytto
lisasi tutkimuksen luotettavuutta ja toi tuloksiin myds moniammatillisen nakoékulman,
mika oli kehittamistydn kannalta tarkeaa. Tama kehittamistyd on lisannyt yksikdssa kay-
tavaa keskustelua psykososiaalisesta tukemisesta ja tutkimuksen kautta hoitajat ja mo-
niammatillinen ryhma ovat tydstaneet omia ajatuksiaan psykososiaalisesta tukemisesta
ja sen kehittdmisesta. Jatkossa on tarkoitus soveltaa psykososiaalisen tuen prosessiku-
vausta siten, ettd sité voidaan hyddyntda my6s muissa lastenklinikan yksikoissa hoito-

tyon laadun parantamiseen.

Projektipaallikolla pitdd olla koordinaatiokykyd, osaamista priorisoida tehtavia, kestaa
epavarmuutta ja painetta seka kykya hoitaa useita asioita yhta aikaa. Projektipaallikko
vastaa projektista, sen tulosten laadusta ja aikataulutuksesta. (Kettunen 2003, 141.) Pro-
jektipaallikkyys oli uusi kokemus, joka opetti ymmartamaan kuinka valtavaa sitoutumista,
tydmotivaatiota ja tahdonvoimaa projektin loppuun saattaminen vaatii. Tavoitteena olikin
taman kehittamisprojektin myo6td kehittdd itsejohtamisen taitoa ja oppia projektitydn

suunnitteluun, toteutukseen ja hallintaan liittyvia asioita, seka kehittaa tydelaman tarkeaa
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osa- aluetta. Edella kuvatut tavoitteet toteutuivat hyvin, vaikka projektipaallikélla ei ollut
aiempaa kokemusta vastaavasta projektista. Kehittdmistytn aikana opituista asioista on

hyotya myds tydelamassa.

Kehittamisprojektin kannalta suurimmiksi riskeiksi olin suunnitelmaa tehdesséni arvioinut
projektiorganisaation jasenten valiset aikataulu- ja kommunikaatioon liittyvat ongelmat.
Riskeiksi ajattelin myds mahdolliset omaan aikatauluun ja- motivaatioon liittyvat vaikeu-
det, joihin kehittAmisprojektissa pyrittiin etukateen varautumaan, seka tydomenetelmien
sopimattomuuden projektille. Edella mainittuihin asioihin varautuminen olikin jarkevaa,
silla projekti oli pitkd ja sen varrelle on mahtunut monia elamaan liittyvia tapahtumia,
joihin ei ole voinut etukateen varautua. Aikataulullisesti projektissa on ollut sopivasti liik-
kumavaraa, valilla eteneminen on ollut nopeata ja valilla hitaampaa. Tasapaino on pysy-

nyt kuitenkin hyvana koko projektin ajan.

Projektipaallikén oma psykososiaalisuuteen liittyva kokemus lasten- ja nuorten syopa-
hoidossa antoivat nakdkulmaa kehittamisprojektin tarpeen ja tavoitteiden maarittelyyn,
seka prosessikuvauksen tekemiseen. Toisaalta henkilokohtainen kokemus asiasta myos
saattoi lista aiheen laajuutta, silla jokainen psykososiaalisuuteen liittyva aihealue tuntui
tarkealta ja kehittamista vaativalta. Alun perin tassa kehittamistydssa oli tarkoitus tehda
ainoastaan psykososiaalisen tuen prosessikuvaus, mutta tyon edetessa suurimmaksi ky-
symykseksi muodostui se, miten prosessista saadaan systemaattinen. Vastauksena ky-
symykseen syntyi prosessikuvauksen rinnalle myds psykososiaalisen tuen kehittdmis-
suunnitelma, jolla varmistetaan se, etta tutkimuksen tuloksena saadut kehittdmisehdo-
tukset eivat jaa vain kirjallisiksi tuotoksiksi, vaan siirtyvat ajan myota vakiintuneeksi
osaksi yksikdn hoitokulttuuria, parantaen syopaa sairastavien lasten ja perheiden saa-
maa psykososiaalista tukea. Selked systemaattinen toimintamalli parantaisi liséksi opis-
kelijoille ja uusille tyontekijoille annettavan perehdytyksen laatua. Silloin voisi ajatella,
ettd tastd kehittamistydsta on ollut konkreettista hyotya tydelamalle psykososiaalisen tu-

kemisen kehittamisessa.
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Pediatric Psychosocial Standards with Quality of Evidence and Strength of

Recommendations

GRADE Standard Studies Reviewed Quality of Evidence Recommendation

1. Youth with cancer and their family members should routinely receive systematic as-

sessments of their psychosocial health care needs.

2. Patients with brain tumors and others at high risk for neuropsychological deficits as a
result of cancer treatment should be monitored for neuropsychological deficits during

and after treatment.

3. Long-term survivors of child and adolescent cancers should receive yearly psychoso-

cial screening for:
a) adverse educational and/or vocational progress, social and relationship difficulties;
b) distress, anxiety, and depression and

c) risky health behaviors. Adolescent and young adult survivors and their parents should
receive anticipatory guidance on the need for life-long follow-up care by the time treat-

ment ends and repeated at each follow-up visit.
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4. Youth with cancer and their family members should have access to psychosocial sup-
port and interventions throughout the cancer trajectory and access to psychiatry as
needed.

5. Pediatric oncology families are at high risk for financial burden during cancer treatment
with associated negative implications for quality of life and parental emotional health.
Assessment of risk for financial hardship should be incorporated at time of diagnosis for
all pediatric oncology families. Domains of assessment should include risk factors for
financial hardship during therapy including: pre-existing low-income or financial hardship,
single parent status, distance from treating center, anticipated long/intense treatment
protocol, and parental employment status. Targeted referral for financial counseling and
supportive resources (including both governmental and charitable supports) should be
offered based on results of family assessment. Longitudinal reassessment and interven-
tion should occur throughout the cancer treatment trajectory and into survivorship or be-

reavement.

6. Parents and caregivers of children with cancer should have early and ongoing assess-
ment of their mental health needs. Access to appropriate interventions for parents and

caregivers should be facilitated to optimize parent, child and family well-being.

7. Youth with cancer and their family members should be provided with psychoeducation,
information, and anticipatory guidance related to disease, treatment, acute and long-term
effects, hospitalization, procedures, and psychosocial adaptation. Guidance should be
tailored to the specific needs and preferences of individual patients and families and be

provided throughout the trajectory of cancer care.

8. Youth with cancer should receive developmentally appropriate preparatory information
about invasive medical procedures. All youth should receive psychological intervention

for invasive medical procedures.
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9. Children and adolescents with cancer should be provided opportunities for social in-
teraction during cancer therapy and into survivorship following careful consideration of
the patients’ unique characteristics, including developmental level, preferences for social

interaction, and health status.

The patient, parent(s) and a psychosocial team member (e.g., designee from child life,
psychology, social work, or nursing) should participate in this evaluation at time of diag-
nosis, throughout treatment and when the patient enters survivorship; it may be helpful
to include school personnel or additional providers.

10. Siblings of children with cancer are a psychosocially at-risk group and should be
provided with appropriate supportive services. Parents and professionals should be ad-
vised about ways to anticipate and meet siblings’ needs, especially when siblings are

unable to visit the hospital regularly.

11. In collaboration with parents, school-age youth diagnosed with cancer should receive
school reentry support that focuses on providing information to school personnel about
the patient’s diagnosis, treatment, and implications for the school environment and pro-
vides recommendations to support the child’s school experience. Pediatric oncology pro-
grams should identify a team member with the requisite knowledge and skills who will

coordinate communication between the patient/family, school, and the health care team.

12. Adherence should be assessed routinely and monitored throughout treatment.

13. Youth with cancer and their families should be introduced to palliative care concepts
to reduce suffering throughout the disease process regardless of disease status. When-
necessary youth and families should receive developmentally appropriate end of life care

[which includes bereavement care after the child’s death].
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14. A member of the health care team should contact the family after a child’s death to
assess family needs, to identify those for negative psychosocial sequelae, to continue

care, and to provide resources for bereavement support.

15. Open, respectful communication and collaboration among medical and psychosocial
providers, patients and families is essential to effective patient- and family-centered care.
Psychosocial professionals should be integrated into pediatric oncology care settings as
integral team members and be participants in-patient care rounds/meetings. Pediatric
psychosocial providers should have access to medical records and relevant reports
should be shared among care team professionals, with psychological report interpreta-
tion provided by psychosocial providers to staff and patients/families for patient care
planning. Psychosocial providers should follow documentation policies of the health sys-
tem where they practice in accordance with ethical requirements of their profession and
state/federal laws. Pediatric psychosocial providers must have specialized training and
education and be credentialed in their discipline to provide developmentally-appropriate
assessment and treatment for children with cancer and their families. Experience work-
ing with children with serious, chronic illness is crucial as well as ongoing relevant su-

pervision/peer support.
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Psykososiaalisen tuen suomennetut laatukriteerit (Wiener ym. 2015)

1. Nuorten syopéapotilaiden, ja heidan perheenjaseniensa tulee rutiininomaisesti saada

systemaattinen arvio nuoren psykososiaalisen terveydenhuollon tarpeesta.

2. Potilaita, joilla on aivokasvaimia ja jotka ovat syopahoitoihin liittyen korkeassa riskissa
saada neuropsykologisia haittoja pitaisi tarkkailla haittojen varalta hoidon aikana ja sen

jalkeen.

3. Lapsena ja nuorena syovan sairastaneista pitkaaikaisselviytyjien psykososiaalinen ti-
lanne pitéisi tarkastaa vuosittain:

a) epasuotuisten opiskeluun/tai ammatilliseen kehitykseen, sosiaalisiin ja ihmissuhteisiin
liittyvien vaikeuksien kartoittamiseksi

b) ahdistuksen, levottomuuden ja depression kartoittamiseksi

c) riskialttiin terveyskayttaytymisen kartoittamiseksi Selviytyneet murrosikaiset ja nuoret
aikuiset seka heidan vanhempansa, tulee valmistaa ja ohjata siihen, ettd psyykkinen yl-

lapitava seurannan tarve jatkuu lapi elaman, vaikka valiton sairauteen liittyva hoito paat-

tyy.

4. Sybpaa sairastavilla nuorilla, ja heidan perheillaan pitaisi olla paasy psykososiaalisen
tuen piiriin, ja tarpeenarvioon lapi koko sydvéan kehityskaaren ja tarvittaessa paasy psy-

kiatrian puolen palveluihin.

5. Syopahoitojen aikana lapsisydpaperheet ovat taloudelliseen rasitukseen liittyvassa
korkeassa riskissa yhdistettynd muihin negatiivisesti elamanlaatuun ja vanhempien emo-
tionaaliseen terveyteen liittyviin tekijoihin. Arvio lapsen syovan vaikutuksesta perheen
taloudelliseen tilanteeseen pitéisi tehd& heti diagnoosivaiheessa. Arvioinnissa tulisi huo-
mioida hoidoista aiheutuvat taloudelliset ongelmat mukaan lukien: matala tulotaso tai
taloudellinen vastoink&yminen, yksinhuoltajuus, véalimatka hoitavaan sairaalaan, pitka

hoitoprotokolla ja vanhempien tyéllisyystilanne. Perheelle tulee tarjota ohjausta, talou
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dellista neuvontaa ja tukea, seka auttaa/neuvoa perheelle valtion, jarjestdjen ja hyvan-
tekevaisyyden tarjoamat tuet perheen tilanne huomioiden. Pitkaaikaisarvioinnin ja tuke-
misen pitdisi tapahtua koko sydpahoitojen ajan ja paattya vasta potilaan selviytymiseen

tai menehtymiseen.

6. Lapsisyopapotilaan perheiden psykososiaalisen arvioinnin tulee alkaa heti hoidon al-
kaessa ja olla kokoaikaista. Perheelle on tilanteen mukaan turvattava paasy tarvittaviin
psykososiaalisiin palveluihin koko perheen hyvinvoinnin turvaamiseksi.

7. Sybpaa sairastaville nuorille ja heidan perheilleen tulisi tarjota koulutusta, tietoa ja
ennakoivaa ohjausta, joka liittyy psykososiaalisuuteen, sairauteen, hoitokeinoihin, sai-
raalassaoloon, akuutti- ja pitk&aikaisvaikutuksiin, sek& menetelmiin. Opastusta pitaisi
mukauttaa tiettyihin tarpeisiin ja yksittéisten potilaiden ja heidé&n perheidensé mieltymyk-
siin, seka olla saatavilla koko sy6péhoitojen ajan.

8. Sybpaa sairastavan nuoren pitéisi saada kehittynytta ja asianmukaista valmistelevaa
tietoa kajoavista ladketieteen menetelmisté. Kaikkien nuorten tulee saada psyykkista tu-

kea naitd menetelmia varten.

9. Sytpaa sairastaville lapsille ja murrosikaisille pitaisi tarjota mahdollisuus sosiaaliseen
vuorovaikutukseen ja vertaistukeen sydpahoitojen aikana ja niiden jalkeen. Tarkkaan tu-
lee huomioida potilaan henkilokohtaiset ominaispiirteet mm. kehitystaso ja siihen liittyvat
sosiaaliset mieltymykset, seka potilaan terveydentila. Tdh&n prosessiin olisi hyva osal-
listua potilaan ja perheen liséksi psykososiaalisen tiimin jdseni& mm. sairaanhoitaja, psy-
kologi, kuntoutusohjaaja ja mahdollisesti henkildita potilaan arkielamésta esim. opettaja.

Tama on tarke&a koko hoidon ajan diagnoosista selviytymiseen.

10. SyOpéaéa sairastavan lapsen sisarukset ovat psykososiaalisesti riskialtis rynma ja hei-
dat pitaisi ohjata tarvittavien tukea antavien palveluiden &arelle. Vanhempia ja ammatti-
laisia pitéisi ohjata I6ytdmaan keinoja huomioida sisarusten tarpeet erityisesti silloin, kun
sisarukset ovat estyneité vierailemaan saanndllisesti sairaan sisaruksensa luona sairaa-

lassa.

11. Kouluikaisia lapsia joilla on sy6péa, tulee tukea kouluun palaamisessa. Yhteistydssa
vanhempien kanssa koulun henkilékunnalle tulisi antaa tietoa lapsen diagnoosista, sai-

rauden hoidosta ja vaikutuksista kouluympéristoon, jotta lapsen kouluun paluu sujuisi
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paremmin. Lapsen hoitosuunnitelmassa pitéisi olla nimettyna henkild, jolla on tarvittavaa
tietoa ja taitoa hoitaa koordinoitua yhteydenpitoa potilaan, perheen, koulun ja moniam-

matillisen hoitoryhman valilla.
12. Hoitoon sitoutumista pitaisi arvioida rutiininomaisesti ja valvoa lapi koko hoidon.

13. SyOpaa sairastavalle lapselle ja hanen perheelleen pitdisi esitella palliatiivisen hoi-
don malli taudin tilasta riippumatta, silla se helpottaa karsimyksen oireita sairausproses-
sin aikana. Tarvittaessa potilaalle on tarjottava kehittynyttd ja asiantuntevaa saattohoi-
toa, joka sisaltda kuoleman jalkeen tapahtuvan perheelle annettavan psyykkisen tuen ja
huolenpidon.

14. Potilaan kuoleman jalkeen hoitohenkildkunnan jasenen tulee olla yhteydessa per-
heeseen, arvioidakseen perheen tarpeita, tunnistaakseen kuolemasta seuranneista ne-
gatiivisia psykososiaalisia seuraamuksia, jatkaakseen ja osoittaakseen huolenpitoa ja

tarjotakseen resursseja kuoleman jalkeiseen tukemiseen.

15. Moniammatillinen avoin ja kunnioittava yhteisty® on tarkeaa potilaan, perheen, seka
ladketieteellisista ja psykososiaalisista toimijoista koostuvan ryhman valilla. Psykososi-
aalisen tydn ammattilaisia pitaisi integroida toimimaan lapsen sydpahoidosta vastaavan
tiimin jasenena ja heidan tulisi osallistua hoitokokouksiin. Lasten syopahoitoihin liittyvilla
psykososiaalisilla toimijoilla pitéisi olla paasy potilastietoihin ja hoidon kannalta olennai-
siin asiakirjoihin. Potilaaseen liittyva huoli tulisi jakaa hoitoryhméan kesken ja suunnitelma
psykososiaalisesta tukemisesta tulisi kirjata hoitosuunnitelmaan. Psykososiaalisen tuke-

misen tulee olla ammattieettisen kaytanndén mukaista.

psykososiaalisella toimijalla taytyy olla erikoiskoulutus ja siihen liittyva patevyys, seka
kyseisella tieteenalalla kehittynyt asiantuntijuus, jotta han voi arvioida ja hoitaa syopaa
sairastavia lapsia ja perheita. Asiantuntijatydskentely vakavasta kroonisesta sairaudesta
karsivan lapsen asioiden parissa vaatii jatkuvaa asianmukaista valvontaa ja vertaistu-

kea.
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TOIMEKSIANTOSOPIMUS

Kehittdmisprojektin nimi

Sy6péaa sairastavan lapsen ja perheen psykososiaalisen tuen prosessikuvaus.

Kehittdmisprojektin tarkoitus ja tavoitteet

Tarkoituksena on yhdenmukaistaa ja systematisoida lapsisyopapotilaiden ja heidan
perheidensa psykososiaalista tukea ja sita kautta parantaa potilaiden ja perheiden koko-
naisvaltaisen hoidon laatua Turun yliopistollisen keskussairaalan lasten- ja nuorten veri-
ja syOpasairauksien yksikdssa.

Tavoitteena on tehda yksikk6on valmiisiin laatukriteereihin perustuva lapsisytpéapotilai-
den ja heidan perheidensa psykososiaalisen tuen prosessikuvaus.

Kehittamisprojektin tavoiteaikataulu

Kehittamisprojekti toteutetaan _syyskuu 2016- Kesakuu 2018 vilisena aikana, ellei
my6hemmin kirjallisesti toisin sovita.

Kehittamisprojektin ohjaajat ammattikorkeakoulussa

Nimi: Marjo Salmela

Virka-asema: Yliopettaja

Sopimusehdot

Turun ammattikorkeakoulu sitoutuu ohjaamaan tyéelaman kehittdmisprojektia opetus-
tydna. Ammattikorkeakoulu nimeaa jokaiselle opiskelijalle henkilokohtaisen opettajatuu-
torin kehittdmisprojektin ohjaukseen. Projektisuunnitelman ja raportin arviointiin osallis-
tuu myos toinen ammattikorkeakoulun opettaja. Kehittdmisprojektiin sisaltyva tutkimuk-
sellinen ja pedagoginen ohjaus on opiskelijan taustaorganisaatiolle maksutonta.
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Kehittamisprojektin taustaorganisaatio sitoutuu omalta osaltaan kehittamisprojektiin
ja mahdollistaa tyéyhteis6ssaan opiskelijan kehittdmistoiminnan suunnittelun, toteutuk-
sen ja arvioinnin. Opiskelijalle nimetty tydelamamentori tukee kehittamisprojektin toteu-
tusta tybelamassa. Taustaorganisaatiosta pyydetéaan kirjallinen palaute opinndytetydsta
sen valmistuttua.

Kaikki yhteistyokumppanit vastaavat kehittdmisprojektiin liittyvistd kuluista omalta
osaltaan (esim. matka-, materiaali-, ATK-kustannukset). Opinnaytety® on lahtdkohtai-
sesti julkinen. Tekijanoikeuksista sovitaan tarvittaessa erikseen. Kehittdmisprojektin kai-
kissa vaiheissa noudatetaan eettisia periaatteita.

Opinnaytetytta ei saa julkaista salassa pidettavien tietojen takia.

Tata sopimusta on tehty yhtapitavat kappaleet kaikille osapuolille (4 kpl).

Paivays

Opiskelija Tybelamamentori
Koulutusvastaava Toimeksiantajan
edustaja
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TEEMAHAASTATTELURUNKO

Taustatiedot: Tyokokemuksesi talla osastolla

Teema 1. Minkalaisena lasten hematologisen yksikdn hoitohenkilokunta kokee Wienerin
ym. (2015) psykososiaaliset laatukriteerit ja niiden toteutumisen yksikdsséa

- Ovatko laatukriteerit helposti lahestyttavia, miksi ovat/eivat ole?

Keskustellaan laatukriteereista osa-alueittain seuraavien kysymysten pohjalta:

- Minkalaisina koette nama laatukriteerit? / Millaisia ajatuksia ne teissa heratta-
vat?
- Miten ne toteutuvat mielesténne talla hetkella tydyksikdssa?

Psykososiaalisen tuen tarpeen arviointi ja tukeminen

- Laatukriteereissa esitetaan useassa kohdassa, ettd sydpapotilaiden ja heidan
perheenjaseniensa tulee rutiininomaisesti saada systemaattinen arvio psyko-
sosiaalisen terveydenhuollon tarpeesta. Aivokasvainpotilaat tulisi arvioida neu-
ropsykologisten haittojen varalta ja liséksi hoitoon sitoutumista pitaisi arvioida ja
valvoa lapi koko hoidon. Mité ajatuksia? Miten toteutuu?

- Erikseen mainitaan, etté tulee arvioida sydvan vaikutusta perheen taloudelli-
seen tilanteeseen ja tarjota perheelle taloudellista tukea ja neuvontaa sairauden
aikana. Mitd ajatuksia? Miten toteutuu?

- Sisarusten tukeminen Mita ajatuksia? Miten toteutuu?

- Koululaisen tukeminen koulunkéynnissa ja kouluun palaamisessa Mité ajatuk-
sia? Miten toteutuu?

- Mahdollisuus vertaistukeen ja sosiaaliseen vuorovaikutukseen hoitojen aikana
ja niiden jalkeen Mité ajatuksia? Miten toteutuu?

- Tarvittaessa potilaalle on tarjottava kehittynytta ja asiantuntevaa saattohoitoa,
joka sisaltda kuoleman jalkeen tapahtuvan perheelle annettavan psyykkisen
tuen ja huolenpidon. Mita ajatuksia? Miten toteutuu?
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Ohjaus

- Sy0Opéaa sairastavan lapsen ja huoren seka perheenjasenten tulisi saada koulu-
tusta, tietoa ja ennakoivaa ohjausta kaikessa sairauteen liittyvassa lapi koko
syOpahoidon. Mita ajatuksia? Miten toteutuu?

- Sy0paa sairastavan nuoren pitdisi saada kehittynytta ja asianmukaista valmiste-
levaa tietoa kajoavista ladketieteen menetelmista. Kaikkien nuorten tulee saada
psyykkista tukea naitd menetelmia varten. Mité ajatuksia? Miten toteutuu?

- Sy0Opaa sairastavalle lapselle ja hdnen perheelleen pitaisi esitella palliatiivisen
hoidon malli taudin tilasta riippumatta, silla se helpottaa karsimyksen oireita sai-
rausprosessin aikana. Mita ajatuksia? Miten toteutuu?

Moniammatillisuus

- Lasten syopéahoitoihin liittyvilla psykososiaalisilla toimijoilla pitéisi olla paésy po-
tilastietoihin ja hoidon kannalta olennaisiin asiakirjoihin ja suunniteloma psyko-
sosiaalisesta tukemisesta tulisi kirjata hoitosuunnitelmaan. Mita ajatuksia? Mi-
ten toteutuu?

- Psykososiaalisen tukemisen tulee olla ammattieettisen kaytannén mukaista.
Mita ajatuksia? Miten toteutuu?

Teema 2 Kehittdminen
- Miten koette laatukriteerien soveltuvuuden tahan yksikkéon ja miten niiden kayt-

t6a voisi tehostaa?
- Mita toiveita / vinkkeja teilld on tulevan prosessikuvauksen sisalléon suhteen?
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Kysely henkilokunnalle

Ole hyva ja kirjoita seuraaviin kysymyksiin vapaasti ajatuksiasi ja kokemuksiasi potilai-

den / perheiden psykososiaalisesta tukemisesta osastollasi ja omassa toiminnassasi.

Taustakysymys: tyokokemus talla osastolla?

1. Miten ja minkalaisissa tilanteissa toteutat psykososiaalista tukea ty6ssasi?

2. Miten moniammatillisuus psykososiaalisessa tukemisessa toteutuu tydyksikos-
sasi?

3. Mika/mitka psykososiaalisen tuen osa-alueet tarvitsevat mielestasi eniten kehit-
tamista? Miksi?
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TUTKIMUSTIEDOTE

Tutkimus Hoitohenkilokunnan nékemyksia psykososiaalisen tuen laatukriteereista lasten
hematologisella osastolla on osa Turun ammattikorkeakoulun ylemman ammattikorkea-
koulututkinnon opinnaytety6ta, joka liittyy Turun ammattikorkeakoulun, VSSHP:n ja
TYKS:n syopakeskuksen, Turun yliopiston ja tyoterveyslaitoksen valisena yhteistyona
toteutettavaan VETAVA- hankkeeseen, jonka tavoitteena on asiantuntijaorganisaation
tydhyvinvoinnin edistaminen ja valillisesti sybpéapotilaan hoidon laadun parantaminen
hoitopolun eri vaiheissa.

Tutkimuksen tavoitteena on selvittda hoitohenkilokunnan nakemyksia ja ajatuksia psy-
kososiaalisen tuen ilmenemisestd yksikdssa seka kehittdmisen lahtokohtana olevista
psykososiaalisen tuen laatukriteereista ja niiden soveltuvuudesta yksikkdon. Tarkoituk-
sena on hyddyntaa saatuja tuloksia kehittamisprojektin prosessikuvauksessa ja henkil®-
kunnan sitouttamisessa siihen. Tulokset antavat myos kasityksen siita milla laatukritee-
rien osa-alueilla tarvitaan tarkempaa syventymista.

Tutkimusaineistoa kerataan tekemalla 2 ryhmahaastattelua 4-6:lle lasten hematologisen
yksikdn hoitajalle. Aineiston keruu tapahtuu 1 — 1,5 h kestavan ryhmdahaastattelun ai-
kana. Haastattelu toteutetaan elo- syyskuussa 2017. Hoitohenkildkunnalle ja yksikdn
moniammatillisen tyéryhman jasenille tehdaan aiheesta myos kysely heina- elokuussa
2017. Aineistoa hyddynnetddn opinnaytetydna toteutettavan kehittdmisprojektin tekemi-
sess4, jossa tavoitteena on tehda sytpaa sairastavan lapsen ja perheen psykososiaali-
sen tuen prosessikuvaus. Tulokset hyodyttavat koko tydyksikkda ja antavat uutta sovel-
tavaa tutkimustietoa aiheesta. Tutkimukselle on saatu lupa VSSHP:Ita. Tutkimuksesta
saa lisatietoja

Mira Tuomisto

Sairaanhoitaja, yamk-opiskelija
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Liite 7
HAASTATTELUN SAATEKIRJE

Opinnaytetydn nimi: sydpaa sairastavan lapsen ja perheen psykososiaalisen tuen pro-
sessikuvaus

Paivays

Hyva sairaanhoitaja

Kohteliaimmin pyydéan sinua osallistumaan haastatteluun, jonka tavoitteena on selvittaa
hoitohenkilokunnan ndkemyksia ja ajatuksia kehittdmisen lahtokohtana olevista psyko-
sosiaalisen tuen laatukriteereista ja niiden soveltuvuudesta yksikkdon (Liite). Tarkoituk-
sena on hyddyntad saatuja tuloksia kehittdmisprojektissa, jossa tavoitteena on tehda
syOpaa sairastavan lapsen ja perheen psykososiaalisen tuen prosessikuvaus. Tama ai-
neiston keruu liittyy itsendisena osana VETAVA hankkeeseen, jonka tavoitteena on asi-
antuntijaorganisaation tyohyvinvoinnin edistaminen ja valillisesti sydpapotilaan hoidon
laadun parantaminen hoitopolun eri vaiheissa. Haastattelu toteutetaan ryhméahaastatte-
luna elo- syyskuussa 2017. Lupa aineiston keruuseen on saatu VSSHP:Itd. Suostumuk-
sesi haastateltavaksi vahvistat allekirjoittamalla alla olevan Tietoinen suostumus haas-
tateltavaksi -osan ja antamalla sen haastattelijalle. Alustava suostumus haastateltavilta
pyydetaan antamaan tutkijalle sahkopostitse tai suullisena tiedoksiantona.

Sinun osallistumisesi haastatteluun on erittain tarkead, silla tutkimuksen tulokset hyodyt-
tavat koko tyoyksikkodasi ja antavat uutta soveltavaa tutkimustietoa aiheesta. Haastattelu
nauhoitetaan, jotta aineisto voidaan analysoida. Taman jalkeen tallenne havitetaan.
Haastattelun tulokset raportoidaan niin, ettei yksittdinen haastateltava ole tunnistetta-
vissa tuloksista. Sinulla on taysi oikeus keskeyttéaa haastattelu ja kieltda kayttamasta si-
nuun liittyvaa aineistoa, jos niin haluat. (Haastattelusta kieltaytyminen ei vaikuta sinuun
mitenk&aan.)

Tama aineiston keruu liittyy osana Turun ammattikorkeakoulussa suorittamaani ylem-
paan ammattikorkeakoulututkintoon kuuluvaan opinnaytteeseen. Opinnaytetydni ohjaaja
on Marjo Salmela, yliopettaja, Turun amk/Terveys ja hyvinvointi

osallistumisestasi kiittden

Mira Tuomisto

Sairaanhoitaja/yamk-opiskelija
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Liite 7 (2)

Tietoinen suostumus haastateltavaksi

Olen saanut riittavasti tietoa opinnaytetyosta, ja siita tietoisena suostun
haastateltavaksi.

Paivays

Allekirjoitus

Nimen selvennys

Yhteystiedot (tarvittaessa)
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Liite 8
KYSELYN SAATEKIRJE

Opinnaytetydn nimi: sydpaa sairastavan lapsen ja perheen psykososiaalisen tuen pro-
sessikuvaus

Paivays

Hyvé sairaanhoitaja

Kohteliaimmin pyydéan sinua vastaamaan liitteena olevaan kyselyyn, jonka tavoitteena
on selvittdd hoitohenkilokunnan ja yksikdn moniammatillisen tydryhméan jasenien néke-
myksia ja ajatuksia psykososiaalisen tuen ilmenemisesté tydyksikdossanne. Tarkoituk-
sena on hyddyntdd saatuja tuloksia kehittdmisprojektissa, jossa tavoitteena on tehda
syOpaa sairastavan lapsen ja perheen psykososiaalisen tuen prosessikuvaus. Tama ai-
neiston keruu liittyy itsendisena osana VETAVA hankkeeseen, jonka tavoitteena on asi-
antuntijaorganisaation tydhyvinvoinnin edistaminen ja valillisesti syopéapotilaan hoidon
laadun parantaminen hoitopolun eri vaiheissa. Lupa aineiston keruuseen on saatu
VSSHP:Ita.

Sinun osallistumisesi haastatteluun on erittain tarkead, silla tutkimuksen tulokset hyodyt-
tavat koko tyoyksikkdasi ja antamaan uutta soveltavaa tutkimustietoa aiheesta. Vastaa-
minen on luonnollisesti vapaaehtoista. Kyselyn tulokset raportoidaan niin, ettei yksittai-
nen vastaaja ole tunnistettavissa tuloksista. kyselyyn vastaaminen katsotaan suostu-
muksen antamiseksi tutkimukseen. Ole ystavallinen ja vastaa 20.8.2017 mennessa.

Tama aineiston keruu liittyy osana Turun ammattikorkeakoulussa suorittamaani ylem-
paan ammattikorkeakoulututkintoon kuuluvaan opinnaytteeseen. Opinnéaytetydni ohjaaja
on Marjo Salmela, yliopettaja, Turun amk/Terveys ja hyvinvointi

osallistumisestasi kiittden

Sairaanhoitaja/yamk-opiskelija

Mira Tuomisto
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Liite 9. Esimerkki aineiston analyysista. Luokittelu koskee paakategoriaa, psykososiaali-
sen tuen tarpeen arvioinnista ja tukemisesta.

Pelkistetyt ilmaisut

Alakategoria

Ylékategoria

Paakategoria

Tarpeen arvio ei ole riittavan syste-
maattista (5)

Tarpeen arvioinnin prosessi ei ole
riittdvan suunnitelmallista ja ohjeis-
tettua

Toteutuu hoitojen alussa, mutta sen
jalkeen huonosti

Kartoittaminen toteutuu satunnaisesti
ja tapauskohtaisesti

Psykososiaalisen ter-
veydenhuollon tar-
peen arvio ei ole yksi-
késsa riittavan syste-
maattista ja suunni-
telmallista

Psykososiaalisen tuen kentta todella
epaselva (3)

Vanhemmat tsemppaavat hoidoissa,
todellinen tilanne peittyy helposti (3)

Psykososiaalisen
tuen kenttd on yksi-
kossa epéaselva

Hoitajilla suuri vastuu tuen tarpeen
havaitsemisessa ja arvioinnissa

Hoitajien erilaisuus ja kiinnostus hoi-
don psykososiaalisuuteen vaikuttaa

Toteutuu eri potilaiden kohdalla eri
tavalla

Tarvittaessa apu saadaan nopeasti
perheelle

Psykososiaalisen
tuen  toteuttaminen
riippuu hoitajasta

Tieto potilaan asioista tulee hoitajille
joskus valikasien kautta ja joskus se
ei vélity ollenkaan

Kaikkea ei kirjata ja psykososiaali-
suuteen liittyva kirfjaaminen haasta-
vaa (3)

Ei tarkkaa tietoa keneen otetaan tar-
vittaessa yhteytta

Tiedonkulussa on
joskus ongelmia

Psykososiaalinen
tukeminen ja sen
kirjaaminen epa-
maaraista ja hoita-
jakohtaista

Psykososiaali-
sen tuen tar-
peen arviointi
ja tukeminen
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Liite 10 Psykososiaalisen tuen prosessikuvaus

Potilaan- ja perheen psykososiaalisen tuen prosessikuvaus lasten hematologisessa yksikdssa UC10
Muut toimijat Sairaalapappi: tukikeskustelut Taideterapeutti: tarapeuttinen STEP-poliklinikda: psykososiaalizen tuen koordinointi hoitojen Koulukuraattor
lahtokohtana perheen tarve ja taidetyiskentely lapsen, nuoren ja vanhempien padtyttyd, pitkdaikaissehiytyjien psykososiaalisen tilanbesen n - ja psykologin
toivest kans=za tarkistaminen sadnndollisesti tuki
Psykiatrian
poliklinikat ja Yhteydenaton perusteella hoitasuhteen akoitus ja Potilaalle ja perheelle turvattava passy Psyk.som hoitajat ovat kinikalla ja |AMMATILLISEST]
psyk.som jatkuminen tarvittaessa. Konsultaztio. palveluihin lyvinwainnin turvaamissksi tarvittaessa nopeasti sastavissa
S perheen kaytioon
haitajat -avpin ja kunnipittava
SAATTOHOITO yhtei
Lastan- JA KUOLEMAN
. estaminen potilazlle, Potilaan sisarusten tukeminen ja Potilaan ja perheen jaksamisen JALKEEN -hoitokokoukset ja
ohjaaja informaation antaminen perheen tilanteasta tarpeiden huomiciminen tukeminen TARICTTAVA viikkopalaverit
TUKI
- -patilaaseen liittywa
Kuntoutus Anvio taloudelisesta Perheelle tarjottava ohjaus, Auttaa ja neuvoo perheelle valtion, jSrjestsjen Kouluun palaamisan Sopeutumisval — hP:E:i " H
iaai _ - ) = - - - " - otilaalle ja =
OhJ CEIE] tilantessta hottojen alussa taloudellinen newvanta ja tuki ]E_I hyvantekevdisyyden tarjoamat tuet perheen tl..l'?l Jj2 ammatinvalinnan mennus kurssit e moniammatillisen
tilanteen huomiconotitzen ohjaus ) = .
tarvitaessa ryhman kesken
SOMA- . o S a o . - _ e . - tarjota
o Tulotilznteen Sisarusten hupmioiminen ja ‘Omahoitajien tukena potilaan ja perhean Kouluttaa yksikon muuta henkilGkuntaa psyk sos 3 . -psykasosiaalisen tuen
hoitajat Karhaitus sisarusryhmien organisointi Bkk valein kanssa kaytivissa alku ja tuki keskustel asi varmistaa hoidon tasalaatuisuuden :IZ'::J:‘::B‘: suunnitelma tulee
hdesss S =
Omahoitaja L — ) — T— saattohaitoa harjata potiaan
omahoitajan Potilaan ja perheen tukeminen Omahpitajakeskustelut sSannollisesti, alku- ja loppukeskustelut, hoitosuunnitelmaan ja
kanssa hoitojen alusta loppuun. mittareiden kayttd keskustelun apuvalineena Hoidon _kualernan tar a saannollisest
lopetusvai jalkeen
POTILAS JA o heen perheslle e
PERHE Faii 2ERE Systemaattinen arvio psykososiaalisen tuen tarpeesta koko Hoitoon sitoutumisen rutiininomainen e annettava A E T
alinen tuki = = T : _ A P a 5 uia . vastaawvat asaltaan
hoidon ajan -» Tybkalut; voimavaramittari, PAT arviointi koko hoidon ajan = psyykkinen
Dsvk =iitd, etts huomiot
i alisen tukd Ja psykososiaalisesta
Sairaan Koulutuksen, tiedon ja o Vertaistuen Potilaan sisarusten Tubeminen kriisissa haidon = huolenpitc -3 " e
haoitaja hiauk - Valmistalevan . ) L ) . _ tilanteen helut i tilanteesta tai sen
ohjauksen antaminen tiedan mzhdollistaminen tukeminen ja tarpeiden ajan, jatkuva psykosasizalisen kartoitus puhelut j= muttoksista tules
sairauteen, ho A potilaalle huomigiminen tilanteen arvio, tuen organisointi tapaamiset vilitatiys EtEEnp';"l =
T akuutti- ja pitl o S3Tyikalu cuoleman =
Ladkari vaikutuksiin, kajoavista Nucrelle ja perheslle tulee kartoa ito e tarkkailun lisiksi sivokasvainpatilaan jalkeen. AqWEimm
psykososizalisuuteen ja toimenprteista oireenmulkaisen |palliatiivinen) hoidon n kuuluu neuropsykologin arvio rutiinisti 3kk Perheen potilastietaihin
sairaalassaoloon littyen periaatteista taudin tilanteesta riippumatia heitojen paattymisasts w:linn-in mEETE T e
Kiinamyllyn kartoitus tukemisen tulee olla
koulu Tutustuu oppilaan koulu- ja hoitotilanteeseen Kouluun palaamisen tuki Koordingi yhteydenpitoa koulun, perhesn ammattietiikan
-tarjoaa tietoa sairaalaopetuksesta perheelle ja omalle koululle ja moniammatillisen ryhman valilla mukaista
Hematologian o ) . o
likli 'kkg Psykososiaalisen tilanteen kartoitus Psykososiaalisten
poliidinikka poliklinikkakaynneilla {koulu, kaverit, hamrastukset, mydhaisvaikutusarvioiden lapikayminen
Yhteistydtahot - - 5
. . . - L . . Kokemusasiantuntijat tarvitta
" ‘ e a - g o arus| < { 4
mm.lﬂjdlst}rkset, P:Dulu_tuk_.v.:n anta_mlnen. sopeutumisva Imennu;k.urafm_. _ rusleirit {LSSY.SYLVA KELA TYKS) S e e G e
kok_asiantunt., Kelmannen sektorin palvelut koko perheen tueksi tarvittae A
kunta yms.
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Psykososiaalisen tuen kehittdmissuunnitelma lasten hematologisessa yksikéssé Liite 11 (1)
KEHITTAMISKOHDE asia TAVOITTEET hyddyt TOIMENPITEET VASTUUHENKILOT AIKATAULU SEURANTA kuka,
konkreettiset tehtavat yksikéssa eteneminen mit&, milloin

Hoitosuunnitelman tekemi-
nen ja sen mukaan tapah-

tuva toteutuksen ja arvioin-
nin kirjaaminen

Hoidon laadun
paraneminen.

Kirjaamisen
systemaattisuus

Psykososiaalisen
arvion ja kirjaamisen
parantaminen

Tiedonkulun
parantaminen

Kirjaamiskaytannon
yhtenaistaminen
sellaiseksi, etta
jokainen tietda minne ja
miten
psykososiaalisista
asioista kirjataan ja
mista kirjaukset
|oytavat

Kaikki
moniammatillisen
ryhmaén toimijat
sitoutuvat siihen, etta
asiat tulee Kirjattua
oikeaan paikkaan

Koko hoidon ajan

Hoitosuunnitelmaan Kkir-
jatun psykososiaalisen
arvio tulee tarkistaa 3kk
valein.

Omahoitajat/ psyko-
sosiaalinen vastuualue.

Puheeksi ottamisen / oma-
hoitajakeskustelun kehitta-
minen

Potilaan ja perheen
psykososiaalisen

Keskustelurungon
kehittaminen
tarvittaessa,
hoitohenkilokunnan

SOMA- hoitajat,
psykososiaalinen
vastuualue, omahoitajat

Koko hoidon ajan

Psykososiaalisen
vastuualueen hoitajat

TURUN AMK:N OPINNAYTETYO | Mira Tuomisto




Liite 11 (2)

nen. Potilaan itsemaa-
raamisoikeuden var-
mistaminen.

teen ja tarjota tukea
niité varten.

moniammatillisen
ryhmaén toimijat

hyvinvoinnin kouluttaminen aiheesta. toteuttavat seurantaa
edistdminen Yhteinen keskustelu. kk valein.
Systemaattisuuden
parantaminen
Hoidon tasalaatuisuus
ja tasavertaisuus
Nuoren sydpapotilaan tuke- | Potilaan psykososiaali- | Kajoavista toimenpi-
minen sen hyvinvoinnin ja hoi- | teista taytyy keskustella
don laadun edistami- potilaan kanssa etukd- | Kaikki Koko hoidon ajan Omabhoitajat ja

psykososiaalisen
vastuualueen hoitajat

Sisarusten tukeminen

Sisarusten ohjaaminen
tukea antavien palvelui-
den aarelle.

Kontaktien ottaminen,
yhteystietojen
antaminen vanhemmille

Yksikén
hoitohenkildkunta,
kuntoutusohjaaja

Omabhoitaja varmistaa,
ettd asia on otettu
perheen kanssa esille
hoidon eri vaiheissa.

Toteutuksen seuranta
_ kkvélein
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Liite 11 (3)

Raportoiminen jos he-
réé huoli sisarusten
psykososiaalisesta hy-
vinvoinnista.

Tuen ja osallistamisen
merkityksen korostami-
nen.

Kirjaaminen
potilastietoihin ohjeen
mukaisesti (kts.
Kirjaamisohje).
Suullinen raportointi.
Akuutit asiat hoidetaan
heti.

Alkukeskustelu
perheen kanssa, oma-
ja somahoitaja
keskustelut.

Moniammatillisen
ryhman toimijat

Omahoitajat, SOMA-
hoitajat

Koko hoidon ajan

Koko hoidon ajan

Toteutuksen seuranta
_ kkvélein,
psykososiaalinen
vastuualue.

Toteutumisen seuranta
___ kkvélein,
psykososiaalinen
vastuualue toteuttaa
seurantaa.

Vanhempien ja ammat-
tilaisten ohjaaminen si-

sarusten tarpeiden huo-
mioimiseen.

SOMA- hoitajat ja
psykososiaalisen
vastuualueen hoitajat
ammattilaisten tukena,
kouluttaminen,
seuranta.

Vanhempien
ohjaaminen kuuluu
kaikille
moniammatillisen
ryhman toimijoille

Koko hoidon ajan

Psykososiaalisen
vastuualueen hoitajat
toteuttavat seurantaa

Saanndllisesti kokoon-
tuva sisarusryhma.

Tapaamisista
tiedotetaan hyvissa
ajoin, jotta kaikki
halukkaat paasevat
osallistumaan.

SOMA- hoitajat

Ryhmé& kokoontuu
X/ vuosi

Psykososiaalisen
vastuualueen hoitajat
toteuttavat seurantaa
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Liite 11 (4)

Moniammatillisen ryh-
man yhteistyd

Patilaiden asioihin
liittyvaa
kommunikoinnin
lisdédminen ja
parantaminen

Parantaa toimijoiden
ammatillista osaamista
potilaiden ja perheiden
psykososiaalisessa
tukemisessa ja hoidon
laatua ja
systemaattisuutta.

Kirjaamiskaytannon
selkiyttdminen koko
moniammatilliselle
ryhmélle.

Selkeé toimintamalli
tiedonvalitykseen niille
henkildille joilla ei ole
kirjaamisoikeutta.

Koko moniammatillinen
ryhma sitoutuu
toteuttamaan hyvaa
tiedonvalitysta
tydsséan ja
varmistamaan, etta
psykososiaalisesta
tukemisesta kirjataan
potilastietoihin.

Koko hoidon ajan

Kaikki toimijat osaltaan
varmistavat, etta
kirjauksia 16ytyy
potilastiedoista
saanndllisesti.

Koulutus
psykososiaalisen
osaamisen tukena
kaikille
moniammatillisen
ryhman toimijoille

Mahdollistetaan
toimijoiden paasy
psykososiaalisen
tukemisen koulutuksiin
tasapuolisesti ja
saanndllisesti.
Sisaisten koulutusten
jarjestaminen.

Yksikon johto
mahdollistaa
kouluttautumisen ja
toimijat itse huolehtivat
siitd, ettd kouluttautuvat
saanndllisesti.

Psykososiaalisen
tukemisen koulutusta
X / vuosi
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Liite 11 (5)

Osastonhoitaja ja
toimijat itse huolehtivat
sSiitd, ettd paasevat
koulutuksiin.

Psykososiaaliseen
tukemiseen liittyvaa
koulutusta tulee
jarjestad sdanndllisesti
ja toimijoiden tulee
paasta koulutukseen
x/ vuodessa.

Koulutustilastoista
seurataan, etta toimijat
ovat paasseet
psykososiaalisen tuen
koulutuksiin
saanndllisesti.
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Liite 11 (6)

Saattohoito

Saattohoitoon liittyvien
toimintamallien yhte-
naistaminen ja selkiyt-
tdminen, paatdsten
teko/konsultointi poti-
laan parasta ajatellen ja
yksil6llisesti

Moniammatillisen
ryhman mukaantulo jo
varhaisessa vaiheessa

Saattohoitopaattsten
tekeminen tarpeeksi
ajoissa

Saattohoitokaytantojen
systematisointi

Moniammatillisuuden
kehittdminen saattohoi-
dossa

Potilaan ja perheen laa-
dukkaan hoidon turvaa-
minen

Moniammatillinen
saattohoitoryhma ja
saattohoitoon liittyvien
kysymysten ja
paatosten yhteinen
kasittely
moniammatillisesti

Yksikén omat ladkarit,
omahoitajat

Moniammatillinen
ryhma jossa toimii:

Moniammatillisen
ryhméan kokoaminen ja
aikataulujen sopiminen

Moniammatillinen
saattohoitoryhma

Saattohoidon ja
psykososiaalisen
vastuualueen hoitajat

Kivunhoidon kehittami-
nen

Riittava kipulaakitys,
riittdvan ajoissa.
Suunnitelmat tulisi olla

valmiina, jos kiputilanne
akillisesti muuttuu.
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