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Opinnaytetyon tarkoituksena oli tuottaa ajankohtainen yhteenveto palliatiivisessa
hoidossa olevan syopasairaan nuoren psyykkisesta tukemisesta, mita voidaan
hyddyntaa hoitotydssa sekd Tampereen Ammattikorkeakoulun opetusmateriaa-
lina. Tyon tavoitteena oli selvittaa, millaista psyykkista tukea palliatiivisessa hoi-
dossa oleva syOpasairas nuori tarvitsee.

Opinnaytety0 on toteutettu kuvailevana kirjallisuuskatsauksena ja aineisto on
analysoitu induktiivista sisallonanalyysia kayttaen. Aineisto koottiin sahkoisista
tietokannoista, joita olivat CINAHL, Finna, ProQuest ja Medic. My6s manuaali-
sella haulla etsittiin tdydennysta tuloksiin. Opinnaytetydn teoreettiset lahtdkohdat
olivat syopa, nuoruus, palliatiivinen hoito ja psyykkinen tukeminen. Sydpapotilaat
kaipaavat sairauden eri vaiheissa erilaista tukea, ja palliatiivisessa hoitovai-
heessa psyykkisen tuen merkitys korostuu somaattisen oirehoidon rinnalla. Ai-
kuisten psyykkisesta tukemisesta on jo paljon tutkittua tietoa, joten opinnayte-
tydssa haluttiin selvittda, millaista psyykkista tukea syopasairas nuori tarvitsee,
ja miten tarpeisiin voitaisiin vastata.

Opinnaytetyon tuotoksena syntyi kirjallisuuskatsaus, joka vastaa sydpasairaan
nuoren psyykkisen tuen tarpeisiin ja keinoihin palliatiivisessa hoidossa. Nuoren
psyykkisen tuen tarpeina ilmeni paallimmaisena ahdistus, masennus seka uni-
hairiot. Palliatiivisessa hoidossa olevalla nuorella suru on varsin yleinen tunne,
kuten myds pelko. Naihin tarpeisiin vastaaminen erilaisia menetelmia kayttaen
voivat parantaa nuoren elamanlaatua. Tarkeimmiksi kasitteiksi psyykkisessa tu-
kemisessa muodostuivat kiireetdn ja aito kohtaaminen, vuorovaikutus, kuuntele-
minen seka ohjaus. Kokonaisvaltainen hoito, joka kattaa esimerkiksi somaattisen
oirehoidon ja perheen huomioimisen, on myods tarkeaa. Tulosten tarkastelun poh-
jalta jatkotutkimusaiheena voitaisiin selvittaa, saavatko palliatiivisessa hoidossa
olevat nuoret riittavasti psyykkista tukea.
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ABSTRACT
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Bachelor's thesis 38 pages, appendices 5 pages.
March 2022

The purpose of this thesis was to produce a current summary of the mental sup-
port of adolescent cancer patients in palliative care. This summary is intended to
be used in nursing and Tampere University of Applied Sciences. The aim of this
thesis was to study what kind of mental support adolescent cancer patients need
in palliative care.

This thesis was made as a descriptive literature preview and the data was content
analysed. The data was collected using databases, such as CINAHL, ProQuest,
Finna and Medic. In addition, data was collected manually. The theoretical terms
used in this thesis are cancer, adolescence, palliative care, and mental support.
In different stages of cancer, patients need various support. In palliative care, the
need for mental support increases. There is a great deal of research about men-
tal support among adults, and that is why the focus of this thesis is on adolescent
cancer patients and finding out what kind of mental support they need.

The results indicated that the main support needs are for anxiety, depression,
and sleep disorder. Common feelings of an adolescent in palliative care, are sad-
ness and fear. By reacting to these needs with different kind of methods, the life
quality of the adolescent can improve. The results showed that the most important
terms of mental support are genuine and unhurried encounter, interaction, listen-
ing and guidance. Also, all-encompassing care is important, which includes treat-
ing somatic symptoms and taking the family into account, for example. Based on
the results, a suggestion for further research is to examine if adolescents receive
enough mental support in palliative care.

Key words: cancer, adolescent, mental support, support needs, palliative care
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1 JOHDANTO

Sydpa koskettaa monia ihmisia iasta riippumatta, niin potilasta itseaan kuin poti-
laan laheisiakin. Syopaan sairastumisen riski kasvaa ian myo6ta, mutta siihen sai-
rastuu myas lapsia ja nuoria. Syopaennuste lapsilla on yleensa hyva, mika selit-
tyy nuorten kyvylla sietaa raskaita hoitoja iakkaampia potilaita paremmin. Tehok-
kaista hoidoista huolimatta jokainen syopatapaus on yksildllinen, eika taetta pa-

rantumisesta aina ole. (Sonninen 2015.)

Sydpaan sairastuneella on usein monenlaisia psyykkisen tuen tarpeita, jotka liit-
tyvat yleensa sairastumisen aiheuttamaan kriisiin, ahdistukseen, pelkoon seka
psyykkiseen kuormittumiseen. Sydpapotilaat kaipaavat sairauden eri vaiheissa
erilaista tukea. Erityisesti sydvanhoidon parissa tyoskentelevat terveydenhuollon

ammattilaiset pitavat psykososiaalista tukemista tarkeana. (Harju ym. 2019.)

Nuori siirtyy palliatiivisen hoidon eli oireidenmukaiseen hoidon piiriin, kun sai-
rautta ei voida enaa parantaa. Sairaalla nuorella on aina oikeus osallistua hoidol-
liseen paatoksentekoon, nuoren kehitystaso huomioiden. Palliatiivisen hoitolin-
jauksen teon jalkeen on tarkeaa keskittya oireidenmukaisen hoidon lisaksi myos
mielen hyvinvoinnin tukemiseen. Palliatiivisen hoidon aikana monenlaiset tunteet
ovat sallittuja. Avoin ja rehellinen keskustelu ovat psyykkisessa tukemisessa pal-

liatiivisen hoidon ydin. (Marttila ym. Nd.)

Opinnaytetyon tarkoituksena oli tuottaa ajankohtainen yhteenveto palliatiivisessa
hoidossa olevan sydpasairaan nuoren psyykkisesta tukemisesta. Opinnaytetyo
on toteutettu kuvailevana Kkirjallisuuskatsauksena. Tiedonhaun menetelmana

kaytettiin systemaattista tiedonhakua ja aineisto analysoitiin induktiivisesti.



2 TEOREETTISET LAHTOKOHDAT

Opinnaytetyon keskeisia kasitteita ovat syopa, nuoruus, palliatiivinen hoito seka
psyykkinen tukeminen. Keskeiset kasitteet ovat kaikki yhteydessa toisiinsa opin-

naytetydaiheen johdosta.

SyOpa Nuoruus

Syopasairaan nuoren psyykkinen tukeminen palliatiivisessa hoidossa

Palliatiivinen hoito Psyykkinen tukeminen

Kuvio 1. Opinnaytetyon teoreettinen viitekehys

2.1 Syopa

Pahanlaatuisille kasvaimille yleisnimityksena toimii syopa, joka syntyy vaiheiltaan
erilaisten mekanismien kautta. Pahanlaatuiset kasvaimet tunkeutuvat ymparoi-
viin kudoksiin ja muodostavat metastaaseja eli etapesakkeita. Solut lisaantyvat
hallitsemattomasti, ja sydpakasvain muodostuu. Sy6paa aiheuttavia tekijoita kut-
sutaan karsinogeeneiksi. Syovan synty eli karsinogeneesi, on solun vaurioitumi-
sen yhteydessa tapahtuva mutaatio, joka muuttaa solun pahanlaatuiseksi. Tallin
pahanlaatuiset solut menettavat usein kykynsa hoitaa alkuperaisia tehtaviaan.
Pahanlaatuisen solun ulkonakd seka ominaisuudet muuttuvat ja ne voivat jois-
sain tapauksissa jopa omaksua uusia, poikkeavia tehtavia itselleen. (Ahonen ym.
2020.)



Sydvan oireet voivat olla moninaiset ja niiden ilmeneminen on yksildllista. Syopa
voi olla aluksi oireeton tai siihen voi liittya pelkastaan yleisoireita, jotka ovat linki-
tettavissa muihin sairauksiin. Emokasvaimen sijainti ja kasvainkudoksen rakenne
maarittelee syovan tyypin, joka vaikuttaa hoidon valintaan ja ennusteeseen.
(Ahonen ym. 2020.)

2.2 Palliatiivinen hoito

Palliatiivisella hoidolla tarkoitetaan parantumattomasti sairaan potilaan oireen-
mukaista kokonaisvaltaista hoitoa. Palliatiiviseen hoitoon sisaltyy myds saatto-
hoito, joka ajoittuu potilaan viimeisten elinviikkojen tai -paivien kohdalle ennen
odotettua kuolemaa. Palliatiivinen hoito itsessaan on siis paljon pidempi ja laa-

jempi hoitokokonaisuus, kuin pelkastaan saattohoidon osuus. (Saarto ym. 2015.)

Palliatiivisen hoidon keskeiset tavoitteet ovat karsimyksen lievittdminen seka ela-
manlaadun yllapitaminen. Jokainen kokee elamanlaatunsa eri tavoin, joten on
tarkeaa, etta jokainen potilas kohdataan yksilona ja yksilén omia fyysisia, henki-
sid seka sosiaalisia tarpeita huomioon ottaen. Potilaan liséksi tulisi huomioida
laheisten tukeminen palliatiivisen hoidon aikana, silla potilaan terveydentila ai-
heuttaa laheisille monenlaista karsimysta ja tilanteeseen voi olla vaikea sopeu-
tua. Laheisten huomioiminen myos hoitojen jalkeen on tarkeaa, silla potilaan kuo-
leman jalkeen laheiset tarvitsevat tukea kasitellessdan omaa suruaan. (Saarto
ym. 2015.)

Keskeisia oireita palliatiivisessa hoidossa olevalla potilaalla ovat kipu, yska, limai-
suus, hengenahdistus, pahoinvointi, oksentelu, ummetus, ripuli, ruokahalutto-
muus, suun kuivuminen seka nielemisvaikeudet. Painehaavariski on myods suu-
rentunut palliatiivisessa hoidossa olevilla vuodepotilailla. Lisaksi potilaalla voi olla
paljon henkista tuskaa ja karsimysta, joita pyritaan lievittdmaan psykososiaali-
sella tuella. (Sario 2021.)



2.3 Nuoruus

Nuoruusiaksi on maaritelty yleisesti ikavuodet 13—22. Nuoruusian alkuvaiheissa
eli varhaisnuoruudessa alkava murrosika, puberteetti, on nuorelle askel kohti ai-

kuisuutta, jolloin nuori kehittyy niin fyysisesti kuin henkisesti. (Hammar ym. 2019.)

Koska fyysinen kehitys tapahtuu usein ennen henkista kasvua, saattaa murros-
ikainen kayda lapi suuria tunneskaaloja. Epavarmuus, ahdistus, seksuaalisuus
seka muunlaiset uudet tuntemukset voivat herkasti hammentaa nuorta. (Hammar
ym. 2019.) Nuoruusiassa myos persoonallisuus ja identiteetti muodostuvat.
Psyykkisen kehityksen tavoitteena onkin saavuttaa autonomia. (Aalberg & Siimes
2007.)

Nuoren saavuttaessa murrosian, kasvuhormonien ja sukupuolihormonien maara
lisaantyy, mika johtaa kasvupyrahdykseen. Murrosiassa sukupuolihormonit ai-
heuttavat myos luuston kypsymista seka muita fyysisia muutoksia. (Hammar ym.
2019.)

Murrosian alkaminen on yksildllista. Tytoilla murrosian alku sijoittuu noin 8-15
ikavuoden valille, kun taas pojilla murrosian alku ajoittuu 9,5-14 ikavuoden valille.
On huomioitava, ettd murrosian alkamiseen vaikuttavat monet eri tekijat, geneet-

tisista tekijoista ymparistollisiin tekijoihin. (Hammar ym. 2019.)

Murrosika ohitetaan noin 2-5 vuodessa yksilosta riippuen, mutta aikuisuuteen tar-
vittavat psyykkiset ja psykoneurologiset muutokset voivat vieda ihmiselta toista-

kymmenta vuotta (Hermanson ym. 2018).
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2.4 Psyykkinen tukeminen

Potilaan ja hanen laheistensa tukeminen on osana hyvaa hoitoa. Sairastuminen
kuormittaa seka yksilon etta hanen perheenjasentensa voimavaroja. Voimavaro-
jen heikennyttya ja sairauden edetessa myos psyykkisen tuen tarve kasvaa.
Tuen tarve maaraytyy aina yksilOllisesti. Tuki syntyy ja kehittyy vuorovaikutuk-
sessa hoitajan ja potilaan seka hanen laheistensa kanssa. Hoidossa oleellista on
tunnistaa tuen tarve, asettaa tuelle tavoitteet, tarjota tukea seka arvioida sen vai-
kutusta. Psyykkiset tuen tarpeet liittyvat ymmarryksen, myotatunnon, rohkaisun

seka lohdutuksen saamiseen. (Mattila 2011.)

Psyykkinen tukeminen on hoitotydn menetelma, jonka tarkoituksena on vastata
potilaan ja hanen laheistensa tuen tarpeeseen. Se sisaltyy hoitajan kliiniseen
Oosaamiseen ja se on osana laadukasta hoitotyota. Psyykkinen tuki vahentaa ih-
misten hataa, jarkytysta ja muita negatiivisia tuntemuksia. Se voi olla esimerkiksi
lohduttamista, valittamista, aktiivista seka lasna olevaa kuuntelemista ja luotta-
muksellisuutta. Myodtaelaminen, hyvaksynta ja toivon nakokulman luominen on
myoOs osana psyykkista tukea. Tukeminen tapahtuu vuorovaikutuksen valityk-
sella. (Lehto 2015.) Parhaimmillaan tuki synnyttaa potilaalle ainutkertaisen, yksi-
I6llisen, turvallisen ja luottamuksellisen tunteen, mika puolestaan vahvistaa hoi-

tosuhteen merkityksellisyytta (Mattila 2011).

2.4.1 Psykososiaalisen tuen tavoitteet ja osa-alueet

Psykososiaalisen tuen tavoitteena on vahvistaa potilaan oman elamanhallinnan
tunnetta ja auttaa potilasta yllapitamaan identiteettiaan uudessa ja epavarmassa
elamantilanteessa. Tuen avulla pyritddn myods varmistamaan potilaan kuntoutu-
minen mahdollisimman hyvalle ja toimintakykyiselle tasolle palliatiivisen hoidon

aikana eldmanlaadun yllapitamiseksi. (Idman 2019.)

Psykososiaalisen tuen eri osa-alueita ovat psyykkinen tuki, psyykkisten oireiden
ja hairididen hoito, sosiaalinen tuki seka henkisen tuen tarjoaminen. Psyykkiseen
tukeen liittyy potilaan voimavarojen vahvistaminen seka psyykkisen oireilun hoi-

taminen. Sosiaalinen tuki pitaa sisalldan potilaan ja potilaan laheisten tukemisen
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seka virallisissa asioissa avustamisen tai niiden hoitamisen. Henkinen tuki puo-
lestaan liittyy esimerkiksi uskonnollisten tai eksistentiaalisten ongelmien kasitte-
lyyn. (Idman 2019.) Eksistentiaalisen eli olemassa olemisen karsimyksen sieta-
miseen on tarkeaa tarjota psyykkista tukea, kun kyseessa on kuoleva potilas.
Karsimysta voidaan pyrkia vahentamaan esimerkiksi myotaelavalla ja sensitiivi-
sella vuorovaikutuksella, seka saattohoidon hyvalla suunnittelemisella ja huomi-

oimalla potilaan hoitotahto. (Haho 2017.)

Kaytanndssa psykososiaalista tukea annetaan osana somaattista hoitoa eri tyon-
tekijoiden toimesta. Tukea voivat tarjota esimerkiksi sosiaalityontekijat, psykiatri-
set sairaanhoitajat, psykologit, psykiatrian erikoislaakarit tai sairaalateologit.
Tuen antamiseen liittyy potilaan informoiminen seka potilaan perehdyttaminen
omaan hoitoonsa. Vastavuoroinen vuorovaikutus on oleellista hyvan hoidon kan-
nalta. (Ildman 2019.)

2.4.2 Psyykkinen tukeminen palliatiivisessa hoidossa

Palliatiivisessa hoidossa ihmislahtdinen kohtaaminen ja hoitaminen ilmenee hoi-
tajan taitona tukea potilasta seka hanen laheisiaan psykososiaalisesti. Oleellista
on huomioida ja tunnistaa nuoren yksildlliset hoidon tarpeet seka tukea nuorta
eksistentiaalisissa kysymyksissa. Hoitajan on tarkeaa olla Iasna, kunnioittaa nuo-
ren omia toivomuksia, pyrkia lievittamaan nuoren mahdollisia pelkoja seka huo-

mioida nuoren elamanhistoria osana nykyhetkea. (Hokka ym. 2020.)

Perheen tukeminen on myos tarkeassa roolissa nuoren palliatiivisen hoidon ai-
kana (HOokka ym. 2020). Sairastuneen laheiset voivat kokea diagnoosin myéta
muun muassa pelon, avuttomuuden seka epavarmuuden tunteita (Valli 2019).
Sairaanhoitajalla tulisi olla taitoa tukea laheisia potilaan hoitoon osallistumisessa
seka auttaa heita selviytymaan uudesta tilanteesta. Laheisten huomioiminen hoi-
don aikana voi ilmeta esimerkiksi laheisten kannustamisena. (Hokka ym. 2020.)
Lisaksi laheisille voidaan tarjota tukea kolmannen sektorin jarjestamasta vertais-
toiminnasta. Oikea-aikainen ja kohdennettu vertaistoiminta voi auttaa sairastu-
neen laheistd voimaantumaan. Sairaanhoitajalta tuen piiriin ohjaaminen edellyt-

taa resursseja seka tietoa eri palveluista. (Valli 2019.)
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3 OPINNAYTETYON TARKOITUS, TEHTAVA JA TAVOITE

Opinnaytetyon tarkoituksena oli tuottaa ajantasainen yhteenveto palliatiivisessa

hoidossa olevan sydpasairaan nuoren psyykkisesta tukemisesta.

Opinnaytetyon tehtavana oli vastata seuraavaan kysymykseen:

1. Millaista psyykkista tukea palliatiivisessa hoidossa oleva syopa-

sairas nuori tarvitsee?

Tyon tavoitteena on kehittaa hoitotyota ja selvittaa, miten syopasairasta nuorta
voidaan tukea psyykkisesti palliatiivisen hoidon aikana. Materiaali on tarkoitettu

hyodynnettavaksi hoitotydhon sekd Tampereen Ammattikorkeakoululle.
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4 MENETELMALLISET LAHTOKOHDAT

4.1 Kuvaileva kirjallisuuskatsaus

Opinnaytety0 toteutettiin kuvailevana kirjallisuuskatsauksena. Kuvailevan kirjalli-
suuskatsauksen tiedonhakua ohjasivat itse aiheen valinta seka tutkimuskysy-
mykset. Tarkoituksena oli 10ytaa sopivaa aineistoa, joka vastasi valittuun kysy-
mykseen. Systemaattisen tiedonhaun avulla I0ydetty aineisto muodostui aiemmin
julkaistuista, valittuun kysymykseen viittaavista tutkimustiedoista, joiden avulla
lahdettiin etsimaan vastausta kysymykseen. Kuvaileva kirjallisuuskatsaus on siis
aikaisemman tiedon kokoamista, kuvailua, jasentelya seka yhdistelemista. (Kan-

gasniemi ym. 2013.)

Kirjallisuuskatsaus on tieteellinen metodi, jossa tarkoituksena oli tutkia jo tehtyja
tutkimuksia eli koota yhteen tutkimusten tuloksia. Kuvailevan kirjallisuuskatsauk-
sen aineistona on kaytetty laajasti erilaisia tieteellisia lahteitd. Lahteiden avulla
pystyttiin vastaamaan kirjallisuuskatsauksen valittuun kysymykseen. Kirjallisuus-

katsausta ei tule kasitella lahdeluettelona tai kirja-arvosteluna. (Salminen 2011.)

4.2 Kirjallisuushaku

Tieteellisia lahteita etsittiin systemaattisesti eri tietokannoista opinnaytetyoaihee-
seen liittyvillda hakusanoilla. Tiedonhaussa hyddynnettiin TAMK:n informaatikon
apua. Informaatikon apu tiedonhaun alkuvaiheessa lisasi hakuprosessin seka tu-
losten luotettavuutta. Opinnaytetyon kirjallisten lahteiden hakuun kaytettiin erilai-
sia tiedonhakukoneita useilla eri hakusanoilla, niin englanniksi kuin suomeksi.
Tiedonhaussa kaytettiin kahta suomalaista tietokantaa Medic:ia ja Finnaa. Nai-
den lisaksi kaytettiin kansainvalisia tietokantoja, kuten CINAHL:ia ja ProQuestia.
Suomenkielisind hakusanoina kaytettiin esimerkiksi termeja lapsi, nuori, palliatii-
vinen hoito, saattohoito, psyykkinen tukeminen ja syopa. Englanninkielisina ha-
kusanoina kaytettiin esimerkiksi termeja child, adolescent, cancer, nurse-patient
relationship, mental support ja palliative care. Lisaksi hydédynnettiin manuaalista

hakua.
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cancer
lapsi, nuori

' syopa
child, h
adolescent

nurse-patient
relationship

psyykkinen tukeminen

' sykologia
. palliatiivinen hoito mental support o :

palliative care saattohoito

Kuvio 2. Tiedonhaun hakusanat

4.3 Sisaanotto- ja poissulkukriteerit

Tiedonhaku rajattiin vuosiin 2010-2022, jotta tieto olisi ajantasaista ja luotettavaa.
Paapainona tiedonhaussa olivat lapset ja nuoret, mutta hakua laajennettiin myds
eri ikaryhmiin hakutulosten suppeuden vuoksi. Lisaksi sisaanottokriteereina toimi
aikuisten psyykkisen tuen nakokulma, silla osa lahteista olivat rinnastettavissa
nuorten psyykkiseen tukemiseen. Sisaanottokriteereina olivat myds koko tekstin
saatavuus seka suomen- ja englanninkieliset julkaisut. Haku rajattiin Euroopan ja

Yhdysvaltojen alueelle.

Poissulkukriteereina pidettiin aineistoja, jotka ovat julkaistuja ennen vuotta 2010,
kokonaista tekstia ei ollut saatavilla tai se oli maksullinen, julkaisukielina olivat
muut kielet kuin englanti tai suomi, seka artikkelit, jotka olivat kirjoitettu Euroopan
ja Yhdysvaltojen ulkopuolella. Myds lahteet, jotka tarkastelivat aikuisten nakokul-
maa, mutta eivat olleet verrattavissa nuoriin, poissuljettiin. Aineistoa poissuljettiin
myOs niissa tapauksissa, joissa tekstin tietoarvo oli suppeaa tai tulokset eivat
vastanneet kysymykseen. Valittuun aineistoon paastiin poissulkemalla lahteita

otsikkojen, tiivistelmien seka koko tekstin perusteella.



Sisdédnottokriteerit
julkaistu vuosina 2010-2022
koko teksti saatavilla

artikkeli on suomen- tai
englanninkielinen

artikkeli on kirjoitettu EU maassa tai
Yhdysvalloissa

tuloksissa padpaino nuorissa tai
aikuisten nakokulmaa voi rinnastaa
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Poissulkukriteerit
julkaistu ennen vuotta 2010

julkaisukieli muu kuin suomi tai
englanti

artikkeli on kirjoitettu EU maiden tai
Yhdysvaltojen ulkopuolella

koko tekstia ei saatavilla tai se on
maksullinen

tuloksissa aikuisten nakdokulma ei voi
verrata nuoriin

nuoriin
tulokset eivat vastaa kysymykseen
tulokset vastaavat kysymykseen
tekstin tietoarvo on suppea

Kuvio 3. Tiedonhaun rajaukset, sisaanotto- ja poissulkukriteerit.

Finna -tietokannasta kolmen haun avulla 16ytyi yhteensa 51 tulosta, joista pois-
suljettiin 49. ProQuestista kahden hauan avulla 16ytyi 22 englanninkielista tutki-
musta, joista poissuljettiin 20. CINAHL -tietokannasta 16ytyi kahta hakua kayttaen
97 tulosta, joista otettiin aluksi 2 lahdetta, mutta loppujen lopuksi poissuljettiin
kaikki. Medic -tietokantaa kayttaen tehtiin nelja hakua ja sielta 16ytyi 84 tulosta,
joista poissuljettiin 78. Manuaalisella haulla 16ydettiin yksi varteenotettava tulos.
Kaiken kaikkiaan, saatiin 10 kysymykseen vastaavaa lahdettd. Yksi lahteista on
kokoomateos, "Psykoterapioita”, joka ei itsessaan ole tutkimus tai artikkeli eika

nain ollen ole liitteissa 2. tai 3., jotka ovat opinnaytetyon lopussa.

Englanninkielisia tutkimuksia hylattiin haastavan kieliasun vuoksi ja jos hakusa-
noilla I0ydetyt lahteet eivat varsinaisesti vastanneet tyon aihetta. Suomenkielisia
tutkimuksia 16ytyi monipuolisesti, mutta niita jouduttiin karsimaan runsaasti valit-
tuun kysymykseen vastaamattomuuden vuoksi. Ne tutkimukset poissuljettiin,
joissa otsikot, tiivistelmat tai koko teksti eivat liittyneet valitun kysymyksen aihee-

seen.
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Otsikoiden poissulkuun vaikuttivat aiheeseen kuulumattomuus tai jos tutkimukset
kasittelivat esimerkiksi aikuisian syopia. Poissuljetuksi tulivat myos tutkimukset,
joiden paapaino oli muissa kuin nuorissa. Tiivistelmien perusteella hylattiin aihe-
alueesta poikkeavia tutkimuksia seka niita, joissa tuotiin esille myos psyykkisen
tuen tarpeita ja ongelmakohtia, mutta ne eivat varsinaisesti vastanneet tyohon
valittuun kysymykseen. Useassa tutkimuksessa aikuisten tuen tarve ja kokemuk-

set eivat olleet verrattavissa nuoren tuen tarpeisiin ja kokemuksiin.

Koko tekstin perusteella hylatyt tutkimukset olivat useimmiten somaattisiin oirei-
siin tai genetiikkaan keskittyvia, eika niissa tuotu esille tarpeeksi psyykkisen tuen
nakdkulmia tai tietoarvo tutkimuksissa oli muuten suppeaa. Useissa teksteissa
kasiteltiin myos sairaudesta toipumisen jalkeen alkavia hoitoja seka siihen liittyvia
tuen tarpeita, eika niinkaan palliatiivisessa hoidossa olevan parantumattomasti

sairaan tuen nakokulmia.

Tiedonhaun avulla saaduista lahteista valittiin ne lahteet, jotka vastasivat parhai-
ten kysymykseen. Tiedonhaun jalkeen aineistoksi jai yksitoista lahdetta, joista
viisi olivat tutkimuksia, viisi lahdetta olivat tieteellisia artikkeleita ja yksi lahde oli

kokoomateos. Lahteista kaksi olivat englanninkielisia, loput suomenkielisia.

4.4 Induktiivinen sisdllonanalyysi

Tassa opinnaytetydssa sisalldonanalyysi on tehty induktiivisesti eli aineistolahtoi-
sesti. Aineistolahtoista sisallonanalyysia tehtdessa paapaino on aineistossa,
mika tarkoittaa sita, etta analyysiyksikot eivat ole ennalta maarattyja ja teoria
muodostetaan aineisto lahtdkohtana. (Saaranen-Kauppinen & Puusniekka
2006.)

Sisallénanalyysi tarkastelee ja etsii inhimillisia merkityksia, joita I0ytyy laadullisen
tutkimuksen historiasta. Sisallénanalyysin tarkoituksena on pyrkia kuvaamaan

dokumenttien sisaltoa sanallisesti. (Tuomi & Sarajarvi 2018.)
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Induktiivinen eli aineistolahtoinen analyysi voidaan karkeasti jakaa kolmivai-
heiseksi prosessiksi, johon kuuluvat aineiston redusointi eli pelkistdminen, aineis-
ton klusterointi eli ryhmittely seka abstrahointi eli teoreettisten kasitteiden luomi-
nen (Tuomi & Sarajarvi 2018). Kasitteitd yhdistelemalla saadaan vastaus valit-
tuun kysymykseen. Analyysi perustuu tutkintaan seka paattelyyn. Teorian kan-
nalta oleellista on tunnistaa aineistokohtaiset esimerkit, joista syntyy ala-, yla-,

paa- seka yhdistavia luokkia. (Tuomi & Sarajarvi 2018.)

Alaluokista valittiin kasitteiksi ahdistus, karsimys ja epatietoisuus, jotka muodos-
tivat ylaluokan "psyykkisten oireiden tunnistaminen”. Toisiksi alaluokiksi valittiin
kasitteet keskusteleminen, vertaistuki ja kohtaaminen, jotka muodostivat ylaluo-
kan "tuen muodot”. Edella mainitut yla- ja alaluokat koostuivat valittujen alkupe-
raisilmaisujen pelkistysten pohjalta. Kolmannen ylaluokan, eli syévan, muodosti-
vat alaluokat "vakava sairastuminen”, "somaattiset oireet” ja "monioireisuus”. Va-
littu aineisto on luettu huolellisesti lapi ja sielta on poimittu asiat, jotka vastaavat
opinnaytety6hon valittuun kysymykseen. Naistd esimerkkeina toimivat taulukot

4.ja 5.
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Uhkakuviin liittyva ahdistus

ja kasittdmattdmiin oireisiin  kyt-
keytyvat pelot synnyttavat tunne-
paineisen olon, joka voi
purkautua somaattisina oireina tai
motorisena

toimintana. (Idman, I. 2013)

Eniten karsimysta tuotti ajatus,
ettd menettdd kipujen tai oman
tahdon sivuuttamisen vuoksi mah-
dollisuuden vaikuttaa elamansa
hallintaan. (Haho, A. 2017)

Lasten harvinaisiin sairauksiin voi
liittyd suurta epétietoisuutta en-
nusteesta: elinkaari voi olla
viikosta vuosiin ja siihen voi liittya
lisdantyvaa

riippuvuutta ja hoidontarvetta. (OI-
kinuora, H. 2021)

Vastaajien keskuudessa psyykki-
sen tuen tarjoamista pidettiin odo-
tetustikin tarkeana ja vastauksissa
toivottiin usein keskustelun mah-
dollisuutta sairaanhoitajan, hoita-
van ladkarin, psykologin tai psyki-
atrin kanssa. Sairastuneet kokivat
sairauden taakkana ja mielialan
mataluus tai vaihtelut ovat yleisia.
(Kilponen, E. 2019)

Psykoterapiat on maaritelty tera-
peutin johdolla tai ohjaamana ta-
pahtuvaksi ammatilliseksi keinoksi
auttaa ihmisia vapautumaan hy-
vinvointiaan ja toimintakykyaan
kaventamasta psyykkisista oi-
reista, ongelmista tai kaytdksesta.
Tahan samaan paamaaraan pyr-
kivat myds erilaiset itsehoidot ja
vertaisryhmatoiminta. (toim. Hut-
tunen, M. 2012)

Sairastumisen ja hoitojen aikana
sairastunut voi kokea yksinai-
syyttd ja eristaytymistad laheisis-
taan. Tuolloin hoitohenkilékunnan
rohkaisu, toivon luominen ja kun-
nioittava kohtaaminen nousevat
tarkedan merkitykseen. (Kilponen,
E. 2019)

Ahdistus ja pelko saattavat
nayttdytyd myds somaattisina
oireina.

Muun muassa elaméanhallinnan
menettaminen aiheuttaa karsi-
mysta.

Epatietoisuus liittyy vahvasti
lapsen sairastumiseen.

Keskustelumahdollisuuden tar-
joaminen auttaa kasittelemaan
sairauden mukana tuomaa
emotionaalista kuormaa.

Vertaistukiryhmd on yksi keino

pyrkid auttamaan ihmista
psyykkisten oireiden, ongel-
mien tai toimintakyvyttomyy-

den kanssa, seka liséksi tuke-
maan hyvinvointia.

Kunnioittava kohtaaminen yh-
tena tuen muotona on merkitta-
vaa, jotta potilaan psyykkisten
tarpeiden tunnistaminen ja
huomioiminen korostuu.

Taulukko 4. Esimerkki sisallonanalyysin vaiheista

AHDIS-
TUS

PSYYKKISTEN
OIREIDEN
TUNNISTAMI-
NEN

KARSI-
MYS

EPATIE-
TOI-
SUUS

KES-
KUSTE-
LEMI-
NEN

VER-
TAIS-
TUKI

TUEN
MUODOT

KOH-
TAAMI-
NEN




Alaluokat Ylaluokat

Ahdistus
Kérsimys Psyykkisten oireiden tunnistaminen
Epéatietoisuus
Keskusteleminen
Vertaistuki Tuen eri muodot
Kohtaaminen
Vakava sairastuminen
Somaattiset oireet Syopa
Monioireisuus

Taulukko 5. Esimerkki ylaluokkien muodostamisesta
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5 TULOKSET

Kuvio 1. Tulokset

5.1 Nuoren psyykkisten tarpeiden tunnistaminen

Psyykkisten oireiden huomioiminen kuuluu osana palliatiivista hoitoa. Somaat-
tisten tutkimusten ohessa nuoren psyykkisesta voinnista on tarkeaa kysya. Syo-
papotilaalla psyykkisen oireilun taustalla piilee usein pelko. Yleisimpia psyykkisia
oireita ovat ahdistus, masennus seka unihairiét. (Idman 2013.) Muun muassa
edelld mainitut oireet vaikuttavat heikentavasti nuoren elamanlaatuun (Stein ym.
2019).



21

MyGs suru on varsin yleinen tunne, joka ilmenee erityisesti silloin, kun syopasai-
ras nuori joutuu pohtimaan kuolemaansa seka siihen liittyvia mahdollisia mene-
tyksia. Masennuksen ja surun valista eroa voi olla haastavaa arvioida. Lisaksi voi
olla vaikeaa tunnistaa, johtuvatko ahdistusoireet vakavasta fyysisesta sairau-

desta vai onko taustalla kenties jokin psyykkinen hairio. (Stein ym. 2019.)

Voimakkaat tunteet ovat normaali reaktio puhuttaessa stressaavista ja elamaa
mullistavista asioista. Nuoren tuntemukset ovatkin tarkea tiedonlahde myds nuo-
relle itselleen, jotta tama pystyy tunnistamaan ja ymmartamaan mahdollisia tuen

tarpeitaan. (Stein ym. 2019.)

Sydpasairaan nuoren lahestyessa saattohoitovaihetta psyykkisen tuen tarve
saattaa syventya entisestaan. Sairas keho ja voimattomuus saattavat tuoda mu-
kanaan elamanhallinnan menettamisen tunnetta seka lohduttomuutta. Toisaalta
taas kuoleman lahestyminen kaynnistaa luopumisprosessin, joka voi merkita par-

haimmillaan vapautumista ja ruumiillisen karsimyksen paattymista. (Haho 2017.)

5.2 Nuoren psyykkisen tuen muodot

Psyykkisen tasapainon sailyttddkseen nuori tarvitsee hoitohenkildn tarjoamaa
ohjausta sairauteensa liittyen. Lisaksi nuori tarvitsee perehdytysta sairautensa
aiheuttamien oireiden hallitsemiseen. Palliatiivisessa hoidossa onkin ensisijai-
sen tarkeaa huomioida vuorovaikutuksen, kuuntelemisen seka ohjauksen merki-
tys. (Idman 2013.)

Psyykkisen oirehoidon tarkeimmat piirteet linkittyvat oireiden ehkaisyyn, varhai-
seen tunnistamiseen, niiden arvioimiseen seka havaittavissa olevien oireiden asi-
anmukaiseen hoitamiseen. Palliatiivisen tiimin osaamisalueeseen kuuluu psyyk-
kinen oirehoito. Psyykkisen oireilun ehkaisemisessa oleellista on aktiiviseen
kuuntelemiseen perustuva vuorovaikutus seka potilasohjaus hoidon jokaisessa
eri vaiheessa. Hallinnan ja luottamuksen tunteet sailyvat, kun potilasohjaus on
laadukasta. (Idman 2013.)
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5.2.1 Aito kohtaaminen

Yksi keskeisimmista tavoitteista nuoren hoidossa on aito kohtaaminen. Sairastu-
nut nuori saattaa kokea hoidon aikana esimerkiksi yksinaisyytta ja eristaytymista,
minka myota nuoren rohkaiseminen, toivon nakdkulman luominen seka kunnioit-
tava kohtaaminen nousevat merkitykselliseen asemaan. Hoitajan olisi tarkeaa
luoda aikaa ja mahdollisuus keskustelulle. Nuorta voi myos rohkaista keskuste-
luun, sillda nuorella saattaa olla vaikeuksia tuoda psyykkiseen vointiin liittyvia

muutoksia oma-aloitteisesti esiin. (Kilponen 2019.)

Oleellista on kohdata nuori kokonaisvaltaisesti: psyykkiset, fyysiset, emotionaali-
set seka sosiaaliset tarpeet huomioon ottaen (Kilponen 2019). Potilaan toiveiden
ja huolien jakamiselle on myos tarkeaa luoda aikaa ja mahdollisuus hoidon ai-
kana (Stein ym. 2019).

5.2.2 Nonverbaalinen ja verbaalinen tuki

Lisaksi nonverbaalista eli sanatonta viestintaa voidaan kayttaa psyykkisen tuen
muotona. Esimerkiksi myotaelavat ilmeet ja eleet, katsekontaktin ottaminen poti-
laaseen seka potilaan kunnioittava koskettaminen viestivat ymmarrysta ja empa-
tiaa potilasta kohtaan. Verbaalisen tuen antamisessa sanavalintoihin on puoles-
taan oleellista kiinnittaa huomiota, jotta tuki koostuisi sensitiivisesta mutta realis-

tisesta tiedosta ja asiasisaltd tulisi ymmarretyksi. (Stein ym. 2019.)

5.2.3 Vertaistuki

Vertaistukiryhma on yksi keino pyrkia auttamaan ihmista psyykkisten oireiden,
ongelmien tai toimintakyvyttomyyden kanssa, seka lisaksi tukemaan hyvinvointia
(Huttunen 2012). Vertaistuen on koettu helpottavan myds laheisten henkista
kuormitusta vaikeassa elamantilanteessa nuoren sairastuessa. Vertaistukiryhmia
on tarjolla seka nuorelle etta laheisille, missa he voivat purkaa turvallisesti omia
tuntemuksiaan. Vertaistukiryhmassa kohtaaminen perustuu aitoon vuorovaiku-
tukseen, jolloin jokainen ryhmaan osallistunut henkild pystyy seka purkamaan

ettad vastaanottamaan tunteita. (Valli 2019.)
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5.3 Perheen huomioiminen

Nuoren ja perheen elama muuttuu peruuttamattomasti, kun nuori sairastuu pa-
rantumattomaan syopaan. Nuoren lisaksi myos perheen osallistaminen hoitoon
palliatiivisen hoidon aikana on tarkeaa. Esimerkiksi mahdollisuus arjen jakami-
seen nuoren kanssa on merkityksellista, vaikka nuori olisikin palliatiivisen hoidon
piirissa. (Anttonen 2016.)

Vanhemman voi olla haastavaa kohdata nuoren huolia ja reagoida niihin. Nuo-
rella saattaa olla paljon vaikeita kysymyksia esimerkiksi kuolemaan liittyen, mika
voi herattaa vanhemmassa epavarmuutta omista taidoistaan vastata nuoren huo-

liin ja kysymyksiin. (Stein ym. 2019.)

Laheisten tulee tunnustella omaa jaksamistaan seka omia rajojaan nuoren sai-
rauden rinnalla. Nuoren sairastuessa laheiset kayvat 1api sairastumisesta aiheu-
tuvaa kriisia ja erilaisia tunteita, jotka voivat olla samankaltaisia kuin nuorella.
Laheiset voivat ahdistuksen, pelon seka surun lisaksi voida myds fyysisesti pa-
hoin, minka vuoksi on tarkeaa, etta myos laheiset saavat tukea seka tarvittaessa

kriisiapua omien tunteidensa kasittelyyn. (Valli 2019.)

Perhe on merkittavassa roolissa psyykkisen tuen tarjoajana nuorelle. On tutkittu,
ettd nuoren omien vanhempien tai esimerkiksi sisarusten psyykkinen hyvinvointi
vaikuttaa myds nuoren omaan, psyykkiseen hyvinvointiin. Tarkeaa onkin, etta Ia-
heiset olisivat psyykkisesti riittdvan hyvakuntoisia, jotta he pystyisivat keskitta-
maan omia voimavarojaan syopasairaan nuoren tukemiseen. (Valli 2019.) Huo-
mioitavaa on, etta vanhempien lisaksi myos mahdolliset sisarukset saisivat
psyykkista tukea nuoren palliatiivisen hoidon aikana seka nuoren kuoleman jal-
keen. (Saarto ym. 2019.)

5.4 Hoitohenkilokunnan valmiudet psyykkisen tuen tarjoamiseen
Palliatiivisesta hoidosta puhuminen lapselle seka vanhemmalle voi tuntua vaike-

alta. Laadukas potilasohjaus ja informatiivisuus auttavat ymmartamaan tilannetta
ja lisaamaan yhteistyokykyisyytta nuoren, perheen ja hoitohenkilokunnan valilla.
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Nuoren kehitystaso sekd mahdolliset kognitiiviset ja emotionaaliset rajoitteet on
arvioitava ja otetta huomioon yksildllisesti puhuttaessa hoidosta ja elinajan en-

nusteesta. Myds nuoren uskonto ja kulttuuri tulee huomioida. (Stein ym. 2019.)

5.4.1 Vuorovaikutus ja avoin dialogi

Avoin dialogi potilaan, perheen ja hoitohenkilokunnan valilla edistaa uuteen tilan-
teeseen sopeutumista seka sisaisen rauhan saavuttamista (Stein ym. 2019). Pal-
liatiivinen hoito muodostuu potilaan, perheenjasenen ja hoitohenkilokunnan ko-
konaisuudesta, jossa yksilollinen hoito voi toteutua. Palliatiivisessa hoidossa
avainsanoina henkildkunnan toiminnassa ovat hoidon asiantunteva osaaminen,
rehellisyys, perhekeskeisyys, herkkavaistoisuus, huomaavaisuus, l&dsnaolo ja yh-
teisty0d. Potilaan ja perheen ehdoilla tapahtuva tiedon kasitteleminen rakentaa
luottamusta hoidon ja avun saamista kohtaan. Potilaaseen ja perheen tutustumi-
nen, aidon kiinnostuksen osoittaminen seka ystavallisyys luovat perustuksen hoi-
tosuhteelle. (Anttonen 2016.)

Hoitohenkilokunta voi pidattaytya kertomasta elinajan ennustetta potilaalle ja per-
heenjasenelle, jos he eivat sita halua kuulla. Nuorella on myods oikeus olla tieta-
matta. Tallaisissa tilanteissa hoitohenkilokunnalla tulee olla valmiudet nuoren ja
perheen kohtaamiseen sekd avoimeen keskusteluun. (Helander & Rahikainen
2016.) Yksildllinen kohtaaminen seka empaattinen kommunikointi nuoren kanssa
ovat todettu lisdavan tyytyvaisyytta seka sitoutumista hoitoon (Strand ym. 2013).
Tunne elamanhallinnasta vahvistuu, kun nuori paasee vaikuttamaan hoitopaa-

toksiin osana yksilollistd kohtaamista. (Anttonen 2016).

5.5 Somaattisten oireiden huomioiminen ja hoitaminen

Potilaan hoito on kokonaisvaltaista, joten somaattisten oireiden hoidolla on suuri
merkitys psyykkisessa hoidossa. Oireiden hoito luo perustan nuoren psyykkiselle
jaksamiselle, silla somaattinen monioireisuus vaikuttaa mieleen ja vireystilaan
merkittavasti. Somaattisen voinnin ollessa haastava psyykkinen toimintakyky va-

henee ja sosiaalinen piiri kaventuu. (ldman 2013.)
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Syodvan oireenmukaisessa eli palliatiivisessa hoidossa olevalla potilaalla somaat-
tisia oireita ovat paaasiassa kipu, hengenahdistus, pahoinvointi ja oksentelu. Li-
saksi liiallista limaneritysta ja kouristuskohtauksia voi ilmaantua. Naita oireita py-
ritdan hallitsemaan seka laaketieteellisin ettd ei-ladketieteellisin menetelmin.

MydGs oireiden ennaltaehkaisy on tarkeaa. (Olkinuora 2021.)
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6 POHDINTA

Pohdinta on kuvailevan kirjallisuuskatsauksen viimeinen osio. Pohdinta pitaa si-
sallaan tulosten tarkastelun lisaksi myds kirjallisuuskatsauksen etiikan seka luo-
tettavuuden arvioinnin. Pohdinta kokoaa kirjallisuuskatsauksen sisaltaman kes-
keiset tulokset seka tarkastelee niita suhteessa kirjallisuuskatsauksen tarkoituk-

seen, tehtavaan seka tavoitteeseen. (Kangasniemi 2013.)

6.1 Tulosten tarkastelu

Taman opinnaytetyon tarkoituksena oli selvittaa, millaista psyykkista tukea syo-
pasairas nuori tarvitsee palliatiivisessa hoidossa. Tulokset jaettiin psyykkisen
tuen tarpeisiin, tuen muotoihin seka laheisten huomioimiseen osana kokonaisval-
taista hoitoa. Lisaksi somaattisen oireiden hoitamisen merkitys psyykkisen tuen

perustana nousi esiin tuloksista.

6.1.1 Psyykkinen tukeminen hoitotydssa ja siihen liittyvat haasteet

Psyykkisen tuen saaminen vakavan sairauden, kuten syovan, aarella mielletaan
tarkeaksi ja oleelliseksi osaksi potilaan kokonaisvaltaista hyvaa seka laadukasta
hoitoa. Psyykkisen tuen tarve liittyy niin sydopadiagnoosin saamisen aiheutta-
maan kriisivaiheeseen, kuin sairauden tuomaan muutosvaiheeseenkin. Tuen tar-
peet hoitokentalla tunnistetaan herkasti, mutta varsinainen psyykkisen tuen an-
taminen jaa kuitenkin usein puutteelliseksi hoidon aikana. Syina tahan pide-
tdan muun muassa resurssien puutetta seka kiiretta. (Harju ym. 2019.) Kun aikaa
potilaan syvallisemmalle kohtaamiselle somaattisen hoidon ohessa ei I0ydy, jaa-
vat psyykkisten, sosiaalisten ja hengellisten asioiden huomioiminen herkasti va-

hemmalle.

Hoitohenkilokunnan kiire on merkittdva haaste laadukkaan hoidon takaamiseksi.
Potilaat useimmiten kaipaavat mutkatonta kontaktia henkilokuntaan seka aikaa
kohtaamiseen, tdama ei kuitenkaan valttamatta aina toteudu. Kiireetdn ja yksilolli-
nen kohtaaminen ovatkin pohjana luottamukselliselle hoitosuhteelle. (Kilponen
2019.)
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Kiireen tuntu hoitohenkilokunnan puolelta luo myds haasteita sille, miten herkasti
potilas rohkenee oma-aloitteisesti lahted avaamaan mielialaansa liittyvia vaihte-
luita ja tuntemuksia. Hoitajien tulee priorisoida eri tyotehtavien valilla, ja usein
somaattisen oireilun hoito on ensisijaisena, jolloin psyykkisten oireiden huomioi-

minen saattaa jaada vahemmalle.

Resurssien vahaisyyden seka kiireen lisaksi myos moniammatillisen yhteistyon
heikkous tai jopa sen puute ndhdaan syyna siihen, miksi potilaan psyykkisten

tarpeiden huomioiminen ei aina toteudu hoidon aikana (Harju ym. 2019.)

Lisaksi ammattilaisten valiseen tiedonkulkuun liittyvat ongelmat ovat nostettuna
esille, sillda moniammatillinen tyo ei toteudu, jos yhteistyd seka kommunikaatio
eivat toteudu eri ammattiryhmien valilla. Potilaan hoitaminen ja huomioiminen ko-

konaisuutena edellyttda vahvaa moniammatillista ty6ta. (Kilponen 2019.)

Hoidon laatuun vaikuttavat merkittdvasti myos hoitohenkilokunnan valmiudet.
Hoitohenkilokunta ei valttamatta kykene riittdvissa maarin vastaamaan psyykki-
sen voinnin ja tunteiden hallinnan tarpeisiin, minka vuoksi potilas voi jaada koko-
naan yksin tunteidensa kanssa. (Valli 2019.) Potilaiden monimutkaisten tarpeiden
arvioiminen voi olla haastavaa, mika voi johtaa siihen, etta potilaan psyykkinen
vointi ei tule hoidossa riittavasti huomioiduksi (Kilponen 2019). Hoidon laatua hei-
kentaa myos se, etta psyykkisen tuen tarvetta ei myoskaan liiteta osaksi varsi-

naista hoitopolkua (Harju ym. 2019).

6.1.2 Somaattisten oireiden hoito

Tuloksissa kavi ilmi, etta somaattisten oireiden hoito toimii perustana psyykkiselle
hoidolle. Kun somaattiset oireet ovat hallinnassa, on mielella tilaa kasitella tun-
nepuolen asioita ja kriiseja. Tulosten mukaan potilaat eivat saa tarpeeksi ymmar-
rettavaa tietoa laakkeista ja hoitomuodoista, jolloin he useimmiten turvautuvat in-

ternetin varaan. (Kilponen 2019.)

Oireita my0Os usein vahatellaan, jolloin potilas ei valttamatta ole saanut tarvitse-

maansa hoitoa (Kilponen 2019). Tama ilmenee esimerkiksi siten, etta kivunhoito
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saattaa olla riittamaton. Hoitohenkilokunnan tulee muistaa, etta jokainen potilas

on yksilo ja kokee oireet eri tavoin.

6.1.3 Nuoren perhe osana hoitoa

Tulosten perusteella Iaheiset ovat isossa roolissa nuoren tukemisessa. Laheisten
tulisi olla psyykkisesti riittavan hyvakuntoisia, jotta he voisivat parhaansa mukaan
tukea nuorta palliatiivisen hoidon aikana. Laheisten hyvinvointi vaikuttaa myds
nuoren mielialaan. (Valli 2019.) Perhe on vahvasti osana nuoren elamaa ja hoi-

toa, joten heidan voimavaroistaan huolehtiminen tulee huomioida.

6.1.4 Vertaistukitoiminnan haasteet

Vertaistukitoimintaan seka vertaistuen tarjoamiseen liittyy erinaisia haasteita. Oh-
jaaminen vertaistuenpiiriin tai sen puuttuminen korostuivat tuloksissa. Vertaistu-
kitoimintaan liittyvia tutkimuksia on vahan, minka vuoksi vertaistuen tarkeytta on
haastavaa perustella. (Valli 2019.) Monet kokevat, etta vertaistukea ei ole riitta-

vasti saatavilla (Kilponen 2019).

Vertaistuesta I10ytyvan tieteellisen tutkimustiedon ollessa vahaista, hyddynnettiin
aikuisten vertaistuesta 16ytyvaa materiaalia. Aikuisten vertaistukitoimintaan pe-
rustuvia tutkimustuloksia on sovellettu opinnaytetyon tuloksia avatessa, vaikka
opinnaytetyon aihe koskeekin nuoria. Mielenkiintoista onkin pohtia, ovatko aikuis-
ten vertaistukitoimintaan perustuvat tutkimustulokset sinallaan verrattavissa nuo-
rille suunnattuun vertaistukitoimintaan? SyOpasairaiden nuorten vertaistukitoi-
minnasta oli haastavaa I0ytaa tieteellista lahdetta, joka vastaisi opinnaytetyon ai-

heeseen.

6.2 Eettisyys ja luotettavuus

Eettisyytta arvioitaessa, opinnaytetyon tekijoiden tulee olla perehtynyt aiheeseen.
Lisdksi on hyva tunnistaa, onko aiheen valinnalle jotain henkilokohtaisia esteita.
OpinnaytetyOprosessin alussa valitaan tyOlle ohjaaja, jonka kanssa kaydaan Iapi
opinnaytetydn suunnitelma sekd ennakkoon tarvittavat luvat. Opinnaytetyon kan-
nalta eettisyytta arvioidaan suunnitelmaa tehdessa. (TENK 2012.)
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Opinnaytetyon tarkastelu on kokonaisvaltaista, kriittista arviointia. Opinnaytetyon
luotettavuuden tarkastelu tapahtuu suhteuttamalla saadut tulokset valittuun kysy-
mykseen. Menetelmien tarkastelu on osana opinnaytetyon luotettavuuden arvi-

ointia. (Saaranen-Kauppinen & Puusniekka 2006.)

Opinnaytetyon lahteet rajattiin enintdan 12 vuotta vanhoiksi, eli 2010 lahtien,
mika omalta osaltaan lisasi luotettavuutta. Luotettavuutta lisasi myos TAMK:n
informaatikon ohjeistukset lahteiden hakuprosessissa, joka lisasi myods tulosten
luotettavuutta. Lahteiden luotettavuutta voitiin arvioida myos tutkimusartikkelin tu-
loksien vastatessa valittuun kysymykseen. Eri tutkimusartikkelien tulosten ollessa
yhtenevaisia, oli se myos yksi tekija luotettavuutta arvioidessa. Myds aikuisten
psyykkisen nakdkulmaa hyddyntaessa luotettavuutta lisasi rinnastettavuus nuor-
ten psyykkiseen tarpeeseen, joita muut nuorista kertovat lahteet vahvistivat.
Tama saattoi myos osaltaan heikentaa luotettavuutta, jos aikuisen ja nuoren
psyykkiset tarpeet olivat eriavia. Lisaksi opinnaytetydn luotettavuuden puolesta

puhui jatkuva oman tekemisen kriittinen arvioiminen.
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Tutkimusaineiston analyysi-
menetelmina on hyddynnetty
teoriaohjaavaa sisallonana-
lyysia ja varianssianalyysia.
Aineistona
on kaytetty Syopayhdistyk-
sen kerddmaa kyselyloma-
keaineistoa, joita oli 135.

Tutkimus on luonteeltaan
laadullinen haastattelututki-
mus, joka toteutettiin laadulli-
sena ryhmahaastatteluna.
Aineiston analyysimenetel-
mana on aineistolahtéinen
sisallébnanalyysi.

e saattohoitoa tulee
kehittaa huomioi-
malla potilaan, per-
heenjasenen ja hoi-
tohenkilékunnan
muodostama koko-
naisuus, jossa yksi-
I6llinen  saattohoito
voi toteutua

kuoleman uhkaan joutu-
minen, kuoleman lahei-
syyden  saateleminen,
elaman jatkuminen, kuo-
lemaan saattaminen, su-
run kanssa elaminen ja
kokemuksen kasittelemi-
nen ovat yksildllisesti pai-
nottuvia vaiheita kuole-
man laheisyydessa

o eksistentiaaliseen
karsimykseen liitty-
vat sairas keho, raih-
naisuus, voimatto-
muus, tulevaisuuden
puuttuminen, hyvas-
tien jattdminen ja it-
sen liittaminen laa-
jempaan universaa-
liin yhteyteen

e kuoleman laheisyys
tuotti surua ja kayn-
nisti  luopumispro-
sessin, mutta mer-
kitsi myds vapautu-
mista

eniten karsimystad tuotti

ajatus, ettd menettad ki-

pujen tai oman tahdon
siivuttamisen vuoksi
mahdollisuuden vaikut-
taa elamansa hallintaan

e SyOpaan sairastu-
neiden tuen ja tiedon
tarpeet liittyvat laa-
jalti psyykkiseen ja
fyysiseen  vointiin,
sosiaaliseen tilan-
teeseen ja hoitopro-
sessiin

e erityisesti mahdolli-
suus aitoon kohtaa-
miseen, ymmarretta-
vaan tietoon ja talou-
delliseen tukeen ko-
ettiin tarkeina

e sy0paa sairastavien
laheiset kokevat pel-
koa seka huolta

e Epavarmuus seka
huoli kuormittavat Ia-
heisten jaksamista
ja hyvinvointia, joten



laheisille tiede-
taan

e selvittaa, miten
vertaistukea
voitaisiin kehit-
taa

e tavoitteena li-
sata tietoa syo6-
paa sairasta-
vien laheisten
tuen tarpeista

kehittda ja tehostaa

vertaistuen  piiriin

ohjaamista

Taulukko 2. Taulukko valituista tutkimuksista.
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kokemuksien jaka-
mista vertaisten
kanssa koettiin tar-
peelliseksi
Vertaistukiryhmassa
ymmarrettiin erilaisia
tunteita seka saatiin
tukea vaikeaan ela-
mantilanteeseen
Vertaistoimintaan
kaivattiin lisda ver-
taisia mukaan



Helander, M. & .
Rahikainen, A-
E. 2016. Kuo- .
lema voi koh-
data lapsen en- .

nen kuin elama
on ehtinyt kun-
nolla edes al-
kaa.

Idman, 1. 2019. .
Syo6papotilaan
psykososiaali-
nen tukeminen.

Olkinuora, H. .
2021. Lasten
palliatiivinen .
hoito.

Lapsen
kuolema
Lapsen palli-
atiivinen hoito
Palliatiiviset
hoi-
tosuositukset
Lapsen ja per-
heen tukemi-
nen

Sy6papotilaan
psyykkinen tu-
keminen pal-
liatiivisen  hoi-
don aikana

Psyykkinen oi-
reilu, pelko

Lasten palliatii-
vinen hoito
Haasteet
lasten palli-
atiivisessa
hoidossa
Lasten  palli-
atiivisen  hoi-
don osatekijat
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Lasten palliatiivisen hoidon kansainvaliset hoito-
suositukset jaettu neljaan ryhmaan:

o Hengenvaarallinen tila, ennuste
huono, vaikka parantavaa hoitoa saa-
tavilla

o Ennenaikainen kuolema vaistama-
tén, mutta eldmaa voidaan pitkittaa
hoidoilla ja lapsi pystyy eldmaan nor-
maalia elamaa

o Ennenaikainen kuolema, ei paranta-
vaa hoitoa -> palliatiivinen hoito

o Parantumaton sairaus/tila, mutta ei
eteneva. Liittyy monia terveysongel-
mia, jotka johtavat todennakéisesti en-
nenaikaiseen kuolemaan.

Suomessa ei omaa lasten palliatiivista hoitosuo-
situsta tai ohjeistuksia.

o Kaypa hoito -suositukset suunnattu
kuolevan aikuispotilaan hoitoon

Lapsen ikd ja kehitystaso vaikuttavat lapsen
kohtaamiseen seka lapsen itsemaaraamisoi-
keuden arviointiin

o On oikeus tietaa seka olla tietamatta

Lapsella on oikeus hyvaan kuolemaan
Sydpapotilaan ollessa palliatiivisessa hoidossa,
on psyykkisten oireiden hoito osa kokonais-
valtaista hoitoa

Somaattisten tutkimusten lisaksi myds kysy-
myksen psyykkisestd voinnista kuuluvat osaksi
paivittaista hoitoa

Tavallisimpia psyykkisia oireita:

o Pelko

o Ahdistus

o Unihairiot

o Vasymys

o Masentuneisuus

Masennuksen ja surun valinen ero voi olla haas-
tava tunnistaa
Psyykkisia oireita hoidetaan:

o Kysymalla

o Kuuntelemalla

o Keskustelemalla

o Lisaksi voidaan hytdyntaa mielialalaa-

kitysta
Kivun ja oireiden hoito
o Hyva ajoitus
o Perheen ja lapsen ohjaaminen
o Laakkeelliset ja ei-ladkkeelliset mene-
telmat
Emotionaalisuus ja hengellisyys
o Aikuisten tarjoama hoito ja suoja
o Kommunikointityylin valitseminen lap-
sen ikd huomioiden
o Aikaisemmat kokemukset
seka perheella
o Kouluikaiselld lapsella koulun merkitys
korostuu
o Arkirutiinien uudelleen muodostami-
nen

lapsella



Stein, A., ym.
2019. Communi-
cation with chil-
dren and ado-
lescents about
the diagnosis of
their own life-
threatening con-
dition.

Strand, J.,
Kamdar, M. &
Carey, E. 2013.
Top 10 Things
Palliative Care
Clinicians

Wished Every-
one Knew About
Palliative Care.

Kommunikointi
vakavasti sai-
rastuneen lap-
sen tai nuoren
kanssa

Kulttuurin huo-
mioiminen kuo-
lemasta puhut-
taessa

Palliatiivisen
hoidon paapiir-
teet
Palliatiivinen
hoito on kasva-
vassa roolissa,
kun puhutaan
vakavasti sai-
rastuneiden
potilaiden hoi-
tamisesta
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o Hengellisyys on ennemmin ldhesty-
mistapa elamaan ja sen ymmartami-
seen, eika niinkaan uskoa, arvoja tai ri-
tuaaleja.

Suruterapia

o Lapsensa menettaneet vanhemmat
riskissa komplisoituneelle eli ongelmal-
liselle surureaktiolle

o Empaattisuutta ja toiveikkuutta arvos-
tetaan informaatiota annettaessa

o Vanhemmat toivovat voivansa keskus-
tella huolista sekd peloista, mutta
myo6s odotuksista ja toiveista

o Lapset surevat toiminnallisuuden seka
vuorovaikutuksen menetysta

o Mydbs sisarukset sekd sairastuneen
lapsen ystavat tarvitsevat tukea ja tilaa
kohdata surua

Ennakoiva hoitosuunnitelma isossa roolissa

o Lapsen ja perheen toiveet huomioitava

o DNAR seka hoitorajoitukset

Haasteet hoidossa

Hyvda kommunikointi auttaa lasta ymmarta-
maan tilanteensa sekd auttaa lasta kasittele-
maan tilanteen aiheuttaman erilaiset tunteen
lanmukaisen kehityksen huomioiminen lap-
sen kanssa kommunikoinnissa
Kulttuurilliset tavat, etnisyys sekd uskonto
ja erilaiset uskomukset vaikuttavat lasten
seka vanhempien kanssa kommunikointiin, kun
puhutaan kuolemasta seka sairastumisesta

o Haasteet hoitohenkildkunnalla huomi-

oida yksil6llisesti

o Stereotyyppien valttaminen
Palliativinen hoito on keskittynyt tunnista-
maan sekd helpottamaan kipuoireilua mui-
den oireiden lisaksi
Monialainen hoito palliatiivella hoitojaksolla aut-
taa potilaita kasittelemaa sairastumistaan
Palliatiivinen hoito tulee kyseeseen vakavan
sairauden missa vaiheessa vain
Aikaisessa vaiheessa aloitettu palliatiivinen
hoito on muodostumassa uudeksi kaytan-
teeksi pitkille edenneiden sy6pépotilaiden
hoidossa
Palliatiivista hoitoa tulisi hyddyntdd my6és mui-
den vakavasti sairastuneiden hoidossa, kun
vain syopasairaiden potilaiden kanssa
Palliatiivinen hoitotiimi pyrkii parhaansa mukaan
tunnistamaan ja hoitamaan kipua
Palliatiivinen hoito on moniammatillista yhteis-
tyota

Taulukko 3. Taulukko valituista artikkeleista.



