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Opinnaytetyon tarkoituksena oli kuvata lasten ja nuorten palliatiivisessa hoitoty6ssa
kaytettyja hoitotyon auttamismenetelmid elaménlaadun yllapitamiseksi. Tavoitteena
oli koota tietoa perheille seka hoitohenkildkunnalle erilaisista auttamismenetelmista,
jota voidaan hyddyntaa lasten ja nuorten elamanlaadun yllapitamiseksi. Tyo toteutet-
tiin kuvailevana kirjallisuuskatsauksena, jonka toimeksiantajana toimi Sylva ry.
Aineisto haettiin suomen- ja englanninkielisista tietokannoista. Aineisto analysoitiin in-
duktiivisella sisadllonanalyysilla. Ennen analyysia tutkimusten laatua arvioitiin CASP-
arviointityokalun avulla. Kirjallisuuskatsauksen tulosten mukaan lasten ja nuorten pal-
liatiivisessa hoitotydssa kaytettyja auttamismenetelmid elamanlaadun yllapitamiseksi
ovat laakkeettomat auttamismenetelmat, hoidon koordinointi ja ammatillinen osaami-
nen, potilaskeskeinen vuorovaikutus, psykososiaalinen tuki, elinympariston havain-
nointi seka potilaslahtéinen hoidon suunnittelu.
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seka fyysiseen ettd psyykkiseen hyvinvointiin. Yksilollisesti suunniteltu laakehoito,
ladkkeettomat lahestymistavat kuten musiikkiterapia ja leikki, sekéd perheen tukemi-
nen muodostavat kokonaisuuden, joka tukee lapsen ja nuoren elaménlaatua palliatii-
visen hoidon aikana. Johtopaattksena todettiin, ettd hoitotydn menetelmat vaativat
edelleen kehittamista, yhtenaistamista ja henkilékunnan koulutusta, jotta jokaisen per-

heen tarpeisiin voidaan vastata mahdollisimman hyvin.
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1 JOHDANTO

Palliatiivinen hoito on parantumattomasti sairastuneen henkildon hoitoa seka
Kipujen lievittamista. Palliatiivisen hoidon tarkoituksena on yllapitaa potilaan
elamanlaatua. (Antikainen, ym., 2015, s.10.) Lasten ja nuorten sairastuminen
on koko perheeseen vaikuttava tekija. Lapsen ja nuoren sairastuminen on har-
vinaista eika sita valttamatta osata aavistaa. Vanhemmat saattavat kohdella
sairastunutta lasta eri tavalla hoitotoimenpiteiden edetessé. Lapsen tai nuoren
sairastuminen vaikuttaa seka fyysiseen etta psyykkiseen kehitykseen. Palliatii-
vinen hoito mielletdan ikdéntyneen vaestdon hoitomuodoksi. Lapsen ja nuoren
kuolemia, seka heihin liittyvid hoitoja kasitelladn paljon vahemman tutkimuk-
sissa. (Storvik-Sydanmaa, ym., 2019, s.81-83.)

Opinnaytetyon tarkoitus on kuvata lasten ja nuorten palliatiivisessa hoitotydssa
kaytettyja hoitotydn auttamismenetelmia elaméanlaadun yllapitamiseksi. Ta-
voitteena on koota tietoa perheille seka hoitohenkilékunnalle erilaisista autta-
mismenetelmistd, jota voidaan hyddyntaa lasten ja nuorten elamanlaadun yl-
lapitamiseksi. Tassa opinnaytetydssa viittaamme lapsella 0—16-vuotiaisiin ja

nuorella 17—25-vuotiaisiin.

Opinnaytetyon tilaajana toimii Sylva ry, joka tarjoaa tukea ja toimintaa syopa-
sairaiden lasten perheille ja nuorille, sekéa nuorille aikuisille. (Sylva ry, n.d.) Ti-
laajan toiveena oli etsia palliatiivisen hoitotydn auttamismenetelmid, ja tarkas-
tella naita elaménlaadun ndkokulmasta. Auttamismenetelmia voidaan hyédyn-
taa lasten ja nuorten elaman laadun yllapitamisessd muun muassa kotona

seka sairaalassa.



2 LAPSEN JA NUOREN PALLIATIIVINEN HOITOTYO

2.1 Lapsi ja nuori

Lapset méaaritellaan lahtokohtaisesti ikdnsa puolesta. 1-3-vuotiasta lasta kut-
sutaan leikki-ikaiseksi, myohaisleikki-ikdinen on 4—6-vuotias lapsi. Leikki-ian
aikana kehittyy lapsen motoriikka. Ensin lapsen hienomotoriikka, sek& koordi-
naatiokyky muodostuvat. Fyysisten ominaisuuksien lisaksi lapsen sosiaalinen
kehitys harjaantuu. Lapsi alkaa keskustelemaan puheentuoton kehityksen
myo6td, seka oppii ottamaan kontaktia uusiin ihmisiin. Lapsi oppii my6s tuo-

maan oman tahtonsa paremmin ilmi. (Storvik-Sydanmaa, ym., 2019, s. 25.)

Kouluikaiseksi lapseksi kutsutaan 7—12-vuotiasta lasta. Kouluikdisen lapsen
fyysinen kehitys alkaa kiihtym&an. Niin sanottu lapsen pyoreys katoaa ja lapsi
kasvaa pituutta. Lapsen hienomotoriikka kehittyy lahes samalle tasolle kuin se
aikuisuudessakin tulee olemaan. Lapsen koulun aloitus vaikuttaa lapsen psy-
kososiaaliseen kehitykseen. Tunteiden kasittely kehittyy huomattavasti. Lapsi
alkaa muodostamana erilaisia ystavyyssuhteita, sekd muodostamaan kuvaa
itsestddn, seka omasta persoonastaan. (Storvik-Sydanmaa, ym., 2019, s.26—
27.)

Nuori maaritellaén 13—-22-vuotiaaksi. Nama vuodet ovat toiselta nimitykseltaan
murrosikaa. Nuori jatkaa kasvamistaan fyysisesti aikuisen mittoihin. Hormoni-
tuotanto alkaa kiihtymaan, jolloin alkaa niin sanottu puberteetti vaihe, jolloin
nuoren keho muokkaantuu, seké karvoitus lisaantyy. Nuoren tunne-elama vil-
kastuu. Kavereiden merkitys nuoren elaméssa kasvaa. Nuori alkaa herkasti
hakemaan kavereilta hyvaksyntda. Kavereilla on vaikutusta nuoren kayttayty-
miseen seké toimintaan, silla nuoret alkavat ottaa vaikutteita ymparistostaan.
Henkinen kasvu tapahtuu nuorella p&dosin vasta fyysisen kasvun jalkeen.
(Storvik-Syddnmaa, ym., 2019, s.27.)



2.2 Psykososiaalinen tuki

Psykososiaalinen tuki on lapsen tai nuoren sairastuessa perheelle tarkeaa.
Tuen antaminen lahtee jo perheen tapaamisesta seké heidan vastaanottami-
sestaan hoitotoimenpiteisiin. On tarke&é luoda turvallinen ympaéristd sairasta-
valle lapselle tai nuorelle, seka heidan perheelleen. Psykososiaalisen tuen lah-
tékohtana on tuen tarpeen arviointi. Tata varten on tarkeaa selvittaa perheen,
ja sairastuneen lapsen tai nuoren voimavarat, seka jo kaydyt hoitojaksot. On
tarkeaa selvittdd kokonaiskuva sairaudesta, seka sen vaikutuksista perhee-

seen, oikeanlaisen avun tarjoamiseksi. (Terveyskyla, n.d.)

Psykososiaalinen tuki arvioidaan jokaiselle perheelle yksilollisesti peilaten ti-
lannetta perheen jaksamiseen, seka lapsen tai nuoren sairauden tilanteeseen.
On myo6s tarkeaa huomioita sairastuneen lapsen tai nuoren sisarusten jaksa-
minen. Perheen psykososiaalisen tuen keskeisia elementteja ovat muun mu-
assa lapsen tai nuoren sairauden yksil6llisyys, hoidon seka tuen jatkuvuuden
turvaaminen, mahdollisen tuen saaminen nopealla aikataululla, seka kotiin tar-
jottu inhimillinen tuki. Tuen elementteja on myos perhekeskeisyys, jolla tarkoi-
tetaan myds sairastuneen lapsen tai nuoren ymparoivaa tukiverkostoa eli van-
hempia, sukulaisia tai sisaruksia ja heidan jaksamistaan, mika viittaa voima-

varalahtoisyyteen. (Terveyskyla, n.d.)

2.3 Lasten ja nuorten palliatiivinen hoitoty0 ja sen erityispiirteet

Lapsen sairastuminen on aina pelottavaa. Lapsen tai nuoren kuolemaan va-
rautumista ei osaa valttamatta edes ajatella. Lapsen ja nuoren palliatiivisen
hoitolinjauksen saaminen koetaan epéreiluna. Lapsen ja nuoren sairastumi-
seen on vaikeampaa suhtautua, silla nuoren ihmisen elamé& on vasta alkuteki-
jbissdan. (Storvik-Sydanmaa, ym., 2019, s. 332.) Palliatiivinen hoito tarkoittaa
parantumattomasti sairaan tai henkea uhkaavan sairauden kokonaisvaltaista
hoitoa. Palliatiivisen hoidon paatarkoituksena on lievittdd ja ehkaista karsi-
myst&, seka vaalia elamanlaatua. Palliatiiviseen hoitoon kuuluu myds laheis-

ten tukeminen. Palliatiivinen hoito on kokonaisvaltainen lahestymistapa, joka



ei rajoitu tiettyyn ajankohtaan ennen kuolemaa, vaan kattaa laajemmin elaméan
loppuvaiheeseen liittyvan tuen tarpeet. (Saarto ym., 2015, s. 10.) Saattohoito
eroaa palliatiivisesta hoidosta siing, etta sitéd annetaan viikkoja tai paivia ennen
lapsen tai nuoren kuolemaa. Lapselle ja nuorelle mahdollistetaan turvallinen
ymparistd. Kuoleman lahestyessa turvallinen ymparistd voi olla kotioloissa.
Perheen lasnaolo ja tuki luo turvallisuutta lapselle ja nuorelle. (Storvik-Sydan-
maa, ym., 2019, s.332.)

2.4 Lasten ja nuorten palliatiivisen hoitotyd standardit

Vuonna 2007 julkaistun IMPaCCT-projektin jalkeen lasten palliatiivisen hoidon
(PPC) kehittamiseksi on tehty paljon ty6té ja etsitty uusia lahestymistapoja.
Viisitoista vuotta myohemmin PPC:n standardit maéariteltiin uudelleen. (Benini
ym., 2022.)

Kansainvélinen asiantuntijaryhma on tarkastellut PPC:n standardeja uudel-
leen GO-PPaCS-projektin (Global Overview — Pediatric Palliative Care Stan-
dards) puitteissa. Tavoitteena oli paivittaa standardit huomioiden eri hoitoym-
paristjen erityispiirteet, kaytettavissa olevat resurssit ja uudet esiin nousseet
haasteet. Standardit ovat suunnattu kaikille, jotka ovat joko suoraan tai epa-

suorasti mukana lasten palliatiivisessa hoidossa. (Benini ym., 2022.)

MEDLINE-tietokannassa tehtiin kirjallisuuskatsaus, jonka avulla tarkasteltiin
PPC:n keskeisia periaatteita ja ajankohtaisia standardeja kansainvalisesta na-
kokulmasta. Kirjallisuushaku toteutettiin kayttaen erilaisia hakusanojen yhdis-
telmid, ja painopiste oli vuosina 2016—2020 julkaistuissa englanninkielisissa
artikkeleissa, vanhempia julkaisuja huomioitiin tarvittaessa. Yksimielisyys kes-
keisista periaatteista, hoidon standardeista ja julkaisun sisallosta saavutettiin

avoimen keskustelun kautta. (Benini, ym., 2022.)

"Palliatiivisen hoidon méaaritelmaa, hoitoon oikeuttavia kriteereja ja hoidon
tarpeen laajuutta koskevat perusperiaatteet maariteltiin ja uudet standardit

maariteltiin kuudelle osa-alueelle:
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1. kliiniset, kehitykselliset, psykologiset, sosiaaliset, eettiset ja hengel-
liset tarpeet;

elaman loppuvaiheen hoito;

hoitomallit ja hoitoympéaristot;

palliatiivinen hoito humanitaarisissa hatatilanteissa;

hoitotyon tyokalut;

o ok w0

terveydenhuollon ammattilaisten koulutus ja perehdytys.”
(Benini ym., 2022.)



11

3 AUTTAMISMENETELMAT PALLIATIVISESSA HOITOTYOSSA

Eri ikaisilla lapsilla ja nuorilla on erilaiset tuen tarpeet kivunlievityksessa. Eri-
laisia auttamismenetelmid ovat muun muassa ohjaus, toimenpiteiden selosta-
mien ja niista tiedottaminen, mieluinen ymparistd, kivun helpottaminen, leikki,
tukeminen, naytt6on perustuvan hoidon toteuttaminen sek& mieluisan tekemi-
sen jarjestaminen. Lapsen oloa helpottaa my6s turvallinen ymparisto, seka tur-
vallisten aikuisten lasnaolo. (Storvik-Sydanmaa, 2019, s.82.)

Perheen osallistaminen palliatiiviseen hoitoon on tarkeaa, silla vanhempien ja
sisarusten lasnéolo tuo turvallisuuden tunnetta. Tama saattaa auttaa lasta sai-
rauden keskella jaksamaan, seka antaa toivoa. Vanhemmat huolehtivat usein
lapsen tai nuoren perushoidosta. Vanhemman ahkera omistautuminen lap-
sensa hoitoon aiheuttaa yleensd vanhemman omien tarpeiden laiminlyontia.
Vanhempia onkin tastd syystd muistutettava lepaamaan ja huolehtimaan

omasta hyvinvoinnistaan. (Storvik-Sydanmaa, ym., 2019, s.334.)

3.1 Laakehoito

Hyva ladkehoito on lapsen sekéd nuoren palliatiivisen hoidon kulmakivia. Paa-
saantoisesti kuolevan lapsen kivunhoitoon kaytetdén opiaatteja. Opiaattien
vaikutus kipuun on suurempi kuin tavallisimmin kaytettyjen kipuld&kkeiden.
Palliatiivinen ladkehoito suunnitellaan jokaiselle potilaalle henkilokohtaisesti.
Hyva ja riittava laakehoito mahdollistaa lapsen ja nuoren hyvan elaméanlaadun

yllapitamisen. (Storvik-Sydanmaa, 2019, s. 334.)

Lapsilla ja nuorilla samat sairaudet voivat ilmeta eri tavoin, kommunikointikyky
vaihtelee kehityksen ja mahdollisten viiveiden tai vammojen mukaan, ja per-
heell&d on poikkeuksellisen merkittava rooli hoitopaatoksissa. Osa sairauksista
esiintyy ainoastaan lapsuudessa, eika niista ole kertynyt paljoa kliinista koke-
musta. Oireiden hoidon pohjana on perustauti ja sen etenemisen ymmartami-

nen, mutta yhta tarkead on huomioida psyykkiset, sosiaaliset ja perheen
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tilanteeseen liittyvat tekijat. Vaikka perheen surua ei voida poistaa, ammatti-
laisten kdymat keskustelut esimerkiksi oireiden luonteesta, voimakkuudesta ja
mahdollisista lievitysmenetelmisté voivat tuoda tunnetta hallinnasta ja turvalli-

suudesta. (Olkinuora & Luopajarvi, 2022.)

Palliatiivisen seka saattohoidon yleisimpia oireita ovat hengitysvaikeudet, neu-
rologiset kohtaukset, kipu, pahoinvointi ja levottomuus tai ahdistus. Sytpéaa
sairastavilla lapsilla ilmenee keskim&éarin 2-5 oiretta hoidon aikana. Oireiden
saanndllinen ja jarjestelmallinen arviointi on oleellista hairitsevien oireiden tun-
nistamiseksi ja hoidon tehostamiseksi. Jos hoitoketju on suunnittelematon tai
oirehoito riittaméatonta, lapsi ja perhe voivat joutua turhiin paivystyskaynteihin.
(Olkinuora & Luopajarvi, 2022.)

Laakitys annetaan ensisijaisesti suun kautta, mika edellyttaa huolellista suun-
hoitoa. Jos tdma ei ole mahdollista, voidaan kayttaa vaihtoehtoisia antotapoja,
kuten ihon lapi (laastarit), ihonalaisesti, perasuoleen tai suonensisaisesti. Laa-
kityksen tulee olla saanndllistéa, annostukseltaan sopivaa ja lapselle soveltu-
vaa. Laakkeen vaikutuksia arvioidaan oiremittareiden avulla. Oireiden arvioin-
tiin kaytetd&n esimerkiksi ESAS-oirekyselya tai FLACC-mittaria, joka perustuu
lapsen eleisiin ja kayttaytymiseen. Oireiden dokumentointi on tarkeda hoidon
vaikuttavuuden arvioimiseksi ja tiedonkulun varmistamiseksi. (Olkinuora &

Luopajarvi, 2022.)

3.2 ESAS-oirekysely

Edmonton Symptom Assesment System (ESAS) on yksi varhaisimmista me-
netelmistd, jolla voidaan arvioida useita potilaan kokemia oireita samanaikai-
sesti ja helposti. ESAS:ta hyddynnetddn nykyaan monilla terveydenhuollon
osa-alueilla, kuten palliatiivisessa hoidossa, syopahoidoissa ja munuaissai-
rauksien hoidossa, seka avo- ettd vuodeosastohoidossa. Menetelmaa kayte-
taan oireiden tunnistamiseen, seuraamiseen ja hoitotarpeen arviointiin. Tutki-

muksissa ESAS on auttanut ymmartamaan paremmin oireiden esiintymista,
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niiden samanaikaisia ilmenemismuotoja, seka niihin vaikuttavia tekijoita. Sita
kaytetaan myds mittarina hoitotoimenpiteiden vaikutusten arvioinnissa. (Huli,
2017.)

3.3 Oireiden hallinta

Kipu on yksi saattohoidon pelatyimmista oireista. Peruslaakitys sisaltaa tuleh-
duskipulddkkeita ja parasetamolia. Kivun taustalla voi olla hermo- tai kudos-
vaurio, mutta myds elimiston toiminnalliset hairiot, kuten virtsaumpi tai umme-
tus. Kivun hoito on kokonaisvaltaista, ja siind huomioidaan fyysiset, psyykkiset,
sosiaaliset ja eksistentiaaliset eli olemassaoloon liittyvét tekijat. Opioidit ovat
keskeisia voimakkaan kivun hoidossa. Ladkehoito aloitetaan suun kautta ja
siirrytaan tarvittaessa infuusioon (suoneen tai ihon alle). Lapilyontikipua voi-
daan hoitaa myos kielen alle tai nenan kautta annettavilla ladkkeilla. Tukil&aak-
keita, kuten ketamiinia kaytetaan vaikeissa tapauksissa. (Olkinuora & Luopa-
jarvi, 2022.)

Seuraavassa kuvassa (Kuva 1) havainnollistetaan, miten lapsen tai nuoren va-
kavan, henkea uhkaavan sairauden hoito etenee sairauden eri vaiheissa. Al-
kuvaiheessa keskitytaan aktiiviseen tutkimukseen ja mahdollisesti paranta-
vaan hoitoon. Kun sairaus etenee eiké parantavaa hoitoa endé ole saatavilla,
siirrytadn oireita lievittavaan palliatiiviseen hoitoon. Sairauden loppuvaiheessa
korostuu yksilon saattohoito, jonka rinnalla tuetaan perhetta. Kuoleman jal-
keen myos laheisten tukeminen, eli jalkihoito, on tarkea osa hoitokokonai-
suutta. Hoidon intensiteetti ja tavoitteet muuttuvat tilanteen mukaan koko sai-

rauden kulun ajan. (Olkinuora & Luopajarvi, 2022.)
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Kuva 1. Lapsen tai nuoren henke& uhkaavan tai elamééa rajaavan taudin kulku.
Laaketieteellinen Aikakauskirja Duodecim, 138(22), 2027-2034. Olkinuora &
Luopajarvi, 2022.

3.4 Elamanlaadun mittaaminen

Elaménlaatu mittareiden kayttdé on ollut Suomessa vahaista. Lasten elaman
laadun mittauksissa on kaytettavissd KINDL-R sekd PedsQL — mittarit.
KINDL-R on saksalainen 3—17-vuotiaiden lasten ja nuorten elamanlaatuun liit-
tyva elaménlaatumittari, jolla selvitetd&n lasten terveyskasityksia ja kokemuk-
sia heidan omasta hyvinvoinnistaan. Mittari on kehitetty arvioimaan lasten ja
nuorten fyysista, psyykkista ja psykososiaalista elamanlaatua. KINDL-R mitta-
ria kaytetaan terveiden, mutta myos pitkaaikaissairaiden lasten ja nuorten ela-
man laadun arvioinnissa. Mittari koostuu erilaisista kysymyksista kohderyh-
malle eli 3—17-vuotiaille, sekd heiddan vanhemmilleen tai huoltajilleen. Huoltajat
tayttavat oman kysely lomakkeensa, joka pitaa sisallaan lapsen ja nuoren ela-
manlaadusta tekemiin arvioihin. Mittari painottuu eritoten psykososiaaliseen
puoleen. (THL, 2023, s.173.)

Maailman terveysjarjestd on suositellut, ettd lasten ja nuorten elaménlaadun
arvioinnissa tulisi kayttaa mittareita, jotka on suunnattu seké lapsille etta hei-
dan vanhemmilleen. Tdma suositus pohjautuu muun muassa kehitysteoriaan,

jonka mukaan lapsen kasitys elamanlaadusta rakentuu konkreettisista
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kokemuksista ja liittyy vahvasti nykyhetkeen tai aivan lahimenneisyyteen.
(Korpilahti ym., 2015, s. 171.)

KIND-R elamanlaatu mittari koettiin hyvaksi nuorilla, jotka ovat kirjoitustaitoi-
sia. Kirjoitustaidottomien lasten apuna oleva aikuinen saattaa sanattomasti tai
sanallisesti vaikuttaa lapsen vastauksiin kyselylomaketta taytettdessa, ja nain
ollen tulokset vaaristyvat. Lasten, nuorten ja vanhempien omat kokemukset ja
arvio lasten ja nuorten elaméanlaadusta olivat kesken&én poikkeavia. N&in ol-
len luotettavan vastaustuloksen saamiseksi tarvitaan seka aikuisen, etta lap-
sen molempien vastaukset. Suomessa alakouluikéisten lasten elamanlaatua
on tutkittu geneerisilla Pediatric Quality of Life Inventory 4.0 (PedsQI 4.0) ja
Child Health Questionnaire (CHQ) -mittareilla. Vaikka tutkimuskaytossa ela-
manlaatumittareiden kayttd on ollut varsin vahaista, kaytetyilla mittareilla on

ollut runsaasti kansainvalista tutkimusnaytt6a. (Korpilahti ym., 2015, s. 171.)

KINDL-R mittarin tarkoitus on selvittaa lapsen ja nuoren subjektiivinen koke-
mus omasta hyvinvoinnistaan. Mittarin geneerinen osa on joko 12- tai 24 ky-
symysta siséltava, jota on mahdollista tarkentaa lisdkysymysmoduulilla, jos
haastateltavalla on jokin seuraavista sairausryhmista tai terveydentilan hairi-
Oista: epilepsia, syopé, astma, diabetes, selkdydinkanavan sulkeutumishairié
(spina bifida), atooppinen ekseema tai ylipaino. Lasten lomakkeet ovat jaoteltu
eri ikaryhmille sopiviksi seuraavasti: Kiddy KINDL 4—6-vuotiaille (haastattelu),
Kid-KINDL 7-13-vuotiaille (kyselylomake) ja Kiddo-KINDL 14-17-vuotiaille.
Vanhempien tulee erikseen tayttaa lomake, kun kyseesséa on 4—7-vuotias lapsi
tai 7-17-vuotias. Alle 4-vuotiaan elamanlaadun arviointi jaa taysin vanhemman
taytettavaksi, silla lapsen ajattelun kypsymattémyys vaikuttaa kyselyyn. Mitta-
rin soveltuvuutta alle 8-vuotiaiden kayttoon tulee tutkia lisaa. (Korpilahti ym.,
2015, s. 173-174.)

Elamanlaatumittarin, eritysesti KINDL-R on tutkimuksissa todettu hyvaksi sen
helppokayttdisyyden seka nopeuden vuoksi. Hankalaksi mittarin kayton tekee
se, ettei sen reliabiliteettia ole voitu varmistaa alle 8-vuotiailta. Alunperin mittari
on suunniteltu terveiden lasten elamé&nlaadun mittaamiseen, mutta lisémoduu-

lia hyodyntamalla on mahdollisuus tulkita pitk&aikaissairaiden lasten tai
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nuorten elamanlaatua. KINDL-R mahdollistaa arvokkaan tiedon saamisen las-
ten ja nuorten subjektiivisesta kokemuksesta elamanlaadun suhteen. Mittarin
myo6ta lapsille ja nuorille, seka heidan perheidensa avun ja tuen tarve on pys-
tytty tunnistamaan tehokkaammin. Tutkimusten mukaan KINDL-R helpottaa
my06s varhaisen tuen tarpeen arvioinnissa ja tuen tarpeen kohdentamista niita

erityisesti tarvitseville. (Korpilahti ym., 2015, s. 177-179.)

PedsQL 4.0 -mittari on kroonisesti sairaiden lasten ja nuorten elamanlaadun
mittari. Kysymykset, joiden mukaan lasten ja nuorten elaméanlaatua arvioidaan
ovat toiminnallisiin nakokohtiin ja mahdollisiin oireisiin keskittyvia. Mittari pai-
nottuu paaosin fyysisen toimintakyvyn, eri oireiden ja kivun arviointiin. (THL,
2023.)

Elaméanlaatu muodostaa keskeisen osan palliatiivista hoitoa. Sita tarkastellaan
yleenséd moniulotteisena ja yksilollisend kokemuksena, joka siséltaa fyysisia,
emotionaalisia, sosiaalisia ja viime aikoina myds hengellisia ulottuvuuksia. Eri-
tyisesti syopaa sairastavien lasten kohdalla fyysiset oireet, sairauden vaiku-
tukset toimintakykyyn, seka kivun ja epamukavuuden hallinta nahdaan merkit-
tavina osatekijoind. Samaan aikaan tutkimuksissa on alettu painottaa myos
myonteisia elamanlaadun kokemuksia, kuten arjen rutiinien yllapitamista, ilon
hetkia ja kokemusta elaman jatkumisesta vaikeasta tilanteesta huolimatta. Toi-
von sailyttaminen ja merkityksellisyyden kokeminen ovat nousseet keskeisiksi
osiksi lapsen kokonaisvaltaista hyvinvointia. (Avoine-Blondin ym., 2018, kohta
Background.)

Palliatiivisen hoidon hyoétyja ovat muun muassa sairaalassa vietetyn ajan ly-
heneminen, seka elamanlaadun ja oireiden hallinnan paraneminen. Noin 20-
prosenttia sydpadiagnoosin saaneista lapsista ja nuorista ei selvia, huolimatta
erikoissairaanhoidosta. Oireista johtuva ahdistus ja karsimys elaman loppuvai-
heessa voivat olla merkittavid, vaikuttaen lasten ja nuorten, sekd perheiden
elamanlaatuun. (Taylor, J. ym., 2020. s. 731-775.)

Lapsen tai nuoren sairastuminen on yleisesti vaikea kasittdd. Sairastuminen

vaikuttaa koko perheeseen muun muassa perheenjdsenten jaksamiseen.
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Huomion kiinnittyminen sairaaseen perheenjaseneen vaikuttaa herkasti myos
muiden sisarusten jaksamiseen. Monien vanhempien on vaikea hyvaksya

oman lapsensa sairastumista. (Olkinuora ja Luopajarvi, 2022. s. 1-2.)

Palliatiivisen hoitotyon laékehoito nostaa paljon toiveita potilaalle. Toivo on po-
tilaan tarkeimpia voimavaroja, mutta se ei yksistaan riita. Hoitohenkilokunnan
rooli kasvaa, kun puhutaan tarkemmin potilaan hoidosta. Hoitohenkilokunta tu-
kee potilasta ja on mahdollisesti apuna, mikéali potilas tarvitsee tietoa tai apua
terveyteensa liittyen. On tarkeaa, ettei potilas jaa yksin oman sairautensa
kanssa. Moni tahtoo eldd normaalia elamaa niin, ettei sairaus siihen vaikut-
taisi. Tassa kohtaa hoitohenkilokunnan on autettava, jotta tama toteutuisi mah-
dollisimman hyvin. (Tarkkanen. ym., 2020. s. 6.)

3.5 Lasten ja nuorten palliatiivisen hoidon hoitotyon auttamiskeinoja

Lasten palliatiivista hoitoa tarjotaan lapsille, joilla on laaja kirjo hengenvaaral-
lisia tai elamaa rajoittavia sairauksia, kuten esimerkiksi synnynndisia poik-
keavuuksia, syopé tai neurologisia sairauksia. Palliatiivista hoitoa saavista lap-
sista suurempi osuus kuin aikuisista on saanut muun kuin syépa diagnoosin.
Lasten palliatiivinen hoito on kehittynyt konseptiksi, joka lasten kohdalla kes-
kittyy karsimyksen lievittamiseen ja elamanlaadun optimointiin. Lasten palliatii-
visen hoidon paatavoite on parantaa tai yllapitda parasta mahdollista elaman-
laatua lapselle ja hdnen perheelleen. Palliatiivista hoitoa voidaan tarjota ter-
veyskeskuksissa, erikoissairaanhoidossa ja lapsen kotona, miké sisaltaa las-
ten ja perheiden fyysisten, psyykkisten, sosiaalisten ja hengellisten tarpeiden
huomioimisen, seka lapsen perheen tukemisen kuoleman kohdatessa. (Win-
ger ym., 2020. s.1.)

Lapset saavat usein voimakkaampaa hoitoa kuin aikuiset, ja siksi he ovat use-
ammin sairaalassa saadessaan palliatiivista hoitoa. Koti on kuitenkin monille
perheille usein toivottu hoitopaikka palliatiivisen hoidon aikana. Valittaessa ko-
tisairaanhoidon ja sairaalahoidon valilla, perheet valitsevat usein elaman lop-

puvaiheen hoidon ja kuoleman kotona. Kuitenkin monet lapset ja perheet eivat



18

saa valita hoitopaikkaa palliatiivisen tai saattohoidon aikana, silla tarpeellisia
resursseja kotisairaanhoidolle on rajallisesti saatavilla. Perheet kokevat myds
tiedon puutetta ja riittAmattomyytta kotiin tarjotuissa palliatiivisen hoidon pal-
veluissa. Tutkimukset ovat osoittaneet, ettd on tarvetta raataloidylle tuelle, joka
mahdollistaa joustavamman hoidon, hoitopaikan ja paasyn psykososiaalisen
tuen piiriin, hengéahdystauon hoitoon ja sisarustukea. Kodin tulisi olla lapsen

hoidon keskipiste aina kun mahdollista. (Winger ym., 2020. s.2.)

Winger ym. (2020) raportoi, ettéd sisarukset kokivat surua menettdessaan vel-
jen tai sisaren ja leikkikaverin, mutta myos vihaa tai ahdistusta, koska vanhem-
mat antoivat enemman huomiota kuolevalle lapselle. Palliatiivisen hoidon saa-
minen kotona teki mahdolliseksi, etté sisarukset pystyivat sailyttamaan yhtey-
den ystaviinsa ja kdaymaan koulua, ja se auttoi sailyttdmaéan normaalin arjen ja
pitamaan perheen yhdessa. Vaikka terveydenhuollon ammattilaisilla on mer-
kittava rooli vanhempien kokemuksessa palliatiivisessa hoidossa, jotkut van-
hemmat korostivat terveydenhuollon ammattilaisten jatkuvaa lasn&oloa haas-
teena, koska oli tarkeaa viettda aikaa lapsen kanssa ilman terveydenhuollon
tiimin valiintuloa. Tarkastelussa keskeinen asia oli tuki, tiedon tarve ja hengéah-
dystauon tarjoaminen vanhemmille, kun lasta hoidettiin kotioloissa. Tervey-
denhuollon ammattilaisten ja perheiden valinen yhteistyon laatu vaikuttaa mer-

kittavasti perheen kokemukseen lapsen hoidosta kotona.

Sisarukset jaivat usein huomiotta tai heidat unohdettiin sairaan lapsen ollessa
erikoissairaanhoidossa. Palliatiivisessa hoidossa olevan lapsen elaméanlaa-
tuun vaikuttaa myos perheenjasenten hyvinvointi. Sairaalassa hoidetun lapsen
sisarusten reaktiot olivat ahdistusta sisaruksen kivun vuoksi, voimattomuutta,
avuttomuutta, kuoleman pelkoa, kateutta sisarusta kohtaan, kuoleman odotta-
misen epavarmuutta ja ahdistusta sisaruksen karsimyksista. Sisarukset, joita
ei tueta riittdvasti, voivat kokea posttraumaattisen stressihairion, kokea huo-
noa elamanlaatua ja yksindisyyden tunteita myohemmin elaméassaan. Sisarus-
ten hyvinvoinnin edistamiseksi interventioiden tulisi kasitella myds sisarusten
tunteiden monimutkaisuutta. Sisaruksille tulisi myods antaa asianmukaista tie-
toa sairauden kulusta ja siitd, mitd odottaa, kun sisarus on palliatiivisessa hoi-
dossa. (Winger ym., 2020. s.15.)
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3.6 Ladkkeettoméat auttamiskeinot

Kokonaiskivun kasite kuvaa kipua moniulotteisena kokemuksena, jossa vuo-
rovaikutuksessa ovat fyysiset, psykologiset, sosiaaliset ja hengelliset ulottu-
vuudet. Siksi kivunhallinta vaatii moniammatillista l&hestymistapaa. Osana
moniammatillista tiimia kivunhallinta on tarkeéssa roolissa palliatiivisen hoidon
potilaiden tukemisessa. Erilaiset ammattilaiset, kuten psykologit, fysiotera-
peutit, papit ja sosiaalityontekijat, tarjoavat keinoja kivun hallintaan. Hoitajat
ovat myos olennainen osa tata tiimia, ja he ovat usein ensimmaiset terveyden-
huollon ammattilaiset, jotka kohtaavat kivuliaan potilaan. Kun kaytannot tai tek-
niikat ovat yleisia, hoitajat voivat sisallyttda ne omaan toimintaansa. Sisallytta-
malla laékkeettomia keinoja hoitotyon kaytantoon potilaan palliatiivisessa hoi-
totyossa, kivunhallintaa voidaan parantaa. (Van Veen ym., 2024, kohta Intro-

duction.)

Lasten ja nuorten ladkkeettomia kivunhallinta keinoja voi olla erilaisia. Erdassa
tutkimuksessa vertailtiin [adkkeetonta kivunhallintaa eri ymparistoissa. Potilas-
ymparistot olivat osastohoito ja avohoito. Kivun mittaamisessa kaytettiin yksit-
taisia kipumittareita, kuten numeerista arviointiskaalaa (NRS) ja visuaalista
analogista mittaria (VAS), ja yhdessa tutkimuksessa kaytettiin VAS:n ja NRS:n
yhdistelm&a. Suurimmalla osalla tutkimukseen osallistuneilla, paadiagnoosina
oli syopa, yhta lukuun ottamatta. Tutkittuja ladkkeettomia interventioita olivat
hieronta, hengitysharjoitukset, taideterapia, aromaterapiahieronta, aromatera-
pia, lihasten rentouttaminen vaiheittain ja ohjatut mielikuvaharjoitukset, joissa
henkil6 ohjataan kuvittelemaan rauhoittavia ja rentouttavia mielikuvia, mindful-
ness-pohjainen stressin lievitysohjelma MBSR (Mindfulness-Based Stress Re-
duction), kognitiivinen kayttaytymisterapia audionauhaa hyodyntden, hyp-
noosi, lamminvesi jalka-allas, rentoutusharjoitukset, virtuaalitodellisuus (VR)

seka musiikkiterapia. (Van Veen ym., 2024, kohta Data extraction and study

quality.)

Virtuaalitodellisuus, hierontaterapia ja taideterapia ovat ladkkeettémia hoito-

tyon auttamiskeinoja, joista on eniten tieteellistd nayttéa kivunlievityksessa.
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VR:lI4 ja hierontaterapialla on kohtuullista ja rajoitettua nayttoa, ja taideterapi-
alla on riittamatonta nayttéa kivunhallinnan tukemiseksi. Kivun hoidossa tulee
silti muistaa potilaan subjektiivinen kipukokemus, mutta eri ladkkeettémien ki-
vunlievityskeinojen kayttoa voi kokeilla, silla niistad ei ole haittaa palliatiivista

hoitoa saaville potilaille. (Van Veen ym., 2024, kohta Conclusions.)

3.7 Autonominen hoitosuunnitelma

Newman ym., (2023) tutkimuksen tavoitteena oli kartoittaa, millaisia palliatiivi-
sen hoidon tapoja on saatavilla nuorille aikuisille ja nuorille (13—-25-vuotiaille),
joilla on vakavia sairauksia. AYA (adolescent and young adult) oli jaettu kah-
teen ryhmé&an; nuoruus ja varhainen aikuisuus, 13—-18 vuotta seka aikuisuus,
19-25 vuotta. Tutkimuksessa tarkasteltiin 22 artikkelia, jotka kuvaavat 9 eri-
tyista palliatiivista hoitointerventiota nuorille ja nuorille aikuisille. Interventiot
keskittyvat erityisesti seuraaviin alueisiin: Advance Care Planning (ACP) aikui-
selle ja nuorille aikuisille suunnattu ennakoiva hoitosuunnitelma (esim.
HIV/AIDS, sy6pa, kystinen fibroosi). Mindfulness -pohjais keinot kuten esimer-
kiksi mindfulness-meditaatio ja stressinhallin. Resilienssin ja psykosomaatti-
sen hyvinvoinnin tukeminen: tavat, jotka auttavat nuoria kehittamaan kykya
selviytya ja hallita stressia. Sovellukset ja digitaaliset tyokalut, kuten Kraeftveer-
ket-sovellus, joka on Tanskassa kehitetty digitaalinen tydkalu. Se tukee 15—
39-vuotiaiden nuorten ja nuorten aikuisten elaméanlaatua syépahoitojen aikana
ja jalkeen. Sovellus tarjoaa mahdollisuuden seurata oireita ja mielialaa, jakaa
kokemuksia muiden samassa tilanteessa olevien kanssa seké saada luotetta-

vaa tietoa ja tukea.

Advance Care Planning (ACP) on yksi merkittava alue, johon tutkimus keskit-
tyy. ACP interventiot, kuten FAmily CEntered (FACE) -ohjelma, tukevat nuoria
tekemaan paatoksid omasta hoidostaan ja valmistautumaan mahdollisiin lop-
puvaiheen hoitoihin. FACE-ohjelma on erityisesti perhekeskeinen, ja sen tar-
koituksena on tarjota psykososiaalista tukea ja resursseja, jotka auttavat per-
heita tekemé&an tietoisia valintoja potilaan hoidossa ja elamantavoissa. Se ko-

rostaa perheen roolia ja tukee potilaita ja heidan laheisidan, jotta he voivat
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kohdata sairauden ja siihen liittyvat haasteet yhdessa. ACP:n rooli nuorilla pal-
liatiivisessa hoidossa on keskeinen, silla se tarjoaa mahdollisuuden keskus-
tella hoitovaihtoehdoista ja omista toiveista vaikeina aikoina. ACP:n rooli on
ensisijaisesti elamanlaadun parantamisessa ennakoivalla paatdksenteolla.
Nuoret, joilla on vakavia tai elamaa rajoittavia sairauksia, saattavat kohdata
vaikeita paatoksia hoitovaihtoehdoista ja hoitosuunnitelmista. ACP-ohjelmat
tarjoavat nuorille mahdollisuuden osallistua hoitopaatoksiin ja valmistautua
hoitoihin sek& mahdolliseen saattohoitoon. ACP:n onnistuminen nuorilla edel-
lyttaa, ettéd ohjelma on mukautettu heidén kehitysvaiheensa mukaan. Nuoret,
erityisesti 13—-18-vuotiaat, saattavat tarvita erityista tukea ja ohjausta, jotta he

voivat ymmart&a ja osallistua aktiivisesti hoitopaéatoksiin. (Newman ym., 2023.)

Elaménlaadun parantaminen tapahtuu, kun nuoret voivat tehda itsedan kos-
kevia paatoksia ja ilmaista toiveitaan hoidon suhteen. Tama voi lisata potilaan
autonomian tunnetta ja vahentaa ahdistusta ja pelkoa tulevaisuudesta. Mind-
fulness-pohjaiset ohjelmat voivat tukea nuorten resilienssia ja auttaa heita hal-
litsemaan kipua seka psykologista stressia, mikd parantaa elaménlaatua ja
jaksamista sairauden aikana. Mindfulness on osoittautunut tehokkaaksi vali-
neeksi, joka tukee nuorten stressinhallintaa ja emotionaalista hyvinvointia.
Mindfulnessin avulla nuoret voivat hallita ahdistusta, pelkoa ja muita psykolo-
gisia oireita, jotka liittyvat vakavaan sairauteen. Mindfulness-ohjelmat voivat
myos tukea kipujen hallintaa ja parantaa nuorten kykya kohdata sairauden tuo-
mia haasteita rauhallisemmin ja vBhemman stressaantuneesti. Mindfulness
VoI auttaa nuoria kehittdmaan itsesaatelytaitoja ja parantaa heidan kykyaan
kasitelld emotionaalista kuormitusta, mik& puolestaan parantaa elaméanlaatua.
Toisaalta mindfulness-interventioiden soveltaminen voi olla haasteellista,
koska nuoret voivat kokea vaikeuksia sitoutua ja yllapitaa saanndllista harjoit-

telua. TallGin tarvitaan erityista ohjausta ja tukea. (Newman ym., 2023.)

Psykososiaalinen hyvinvointi ja stressinhallinta ovat keskeisia elementteja pal-
liatiivisessa hoidossa, ja ne tukevat nuorten eldméanlaadun yllapitamista.
PRISM-ohjelma (Promoting Resilience in Stress Management) on esimerkki
interventiosta, joka tukee nuorten kykya hallita sairautensa mukanaan tuomia

henkisida ja emotionaalisia haasteita. Resilienssin tukeminen voi parantaa
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nuorten sopeutumista sairauden kanssa ja edistaa positiivista asennetta ela-
maan. Nuoret, jotka osallistuvat stressinhallintaohjelmiin, voivat oppia parem-
min hallitsemaan sairautensa ja siihen liittyvien hoitojen aiheuttamia stressite-
kijoita. Tama voi vahentaa ahdistusta ja parantaa yleistd hyvinvointia. Re-
silienssi ja stressinhallinta ovat usein yksiléllisia taitoja, ja nuoret saattavat tar-
vita yksil6llista tukea, jotta he voivat sisaistaa ohjelman oppeja ja hyddyntaa

niita paivittaisessa elamassaan. (Newman ym., 2023.)

Sovellukset kuten Kraeftvaerket-sovellus ja voivat tarjota nuorille tukea paivit-
taisessa hoidossa ja kipuhallinnassa, miké on tarkea osa elaménlaadun pa-
rantamista. Digitaalisten tyokalujen kayttd mahdollistaa joustavamman ja
nuorten arkeen sopivamman tavan osallistua hoitoon. Digitalisaatio tarjoaa
nuorille joustavan ja helposti saatavilla olevan tavan hallita kipua ja muita oi-
reita. Sovellukset voivat tarjota nuorille valineita, joilla he voivat seurata ja hal-
lita kipuaan itse, mik& tukee heidan elaméanlaatuaan ja vahentaa sairauteen
littyvad ahdistusta. Terveyssovellukset voivat rohkaista ja tukea nuoria otta-
maan aktiivisen roolin omassa hoidossaan, mika parantaa heidan autonomi-
ansa tunnetta ja itseluottamustaan. Sovellusten kayttd edellyttaa, etta nuoret
ovat motivoituneita ja kykenevat kayttamaan niita sdanndéllisesti. Sovellusten
kayttoon liittyvat tekniset haasteet voivat myds vaikuttaa niiden tehokkuuteen.

(Newman ym., 2023.)

Musiikkiterapia voi tarjota nuorille tapoja ilmaista tunteitaan ja vdhentéaa ahdis-
tusta ja stressid. Luovat keinot, kuten musiikkihoito, voivat edistaa nuorten ela-
manlaadun parantamista tarjoamalla heille ilmaisun valineita ja mahdollisuu-
den rentoutumiseen ja itsensa ilmaisemiseen. Musiikkiterapian kaltaiset keinot
voivat olla erityisen hyddyllisia nuorille, jotka kokevat vaikeuksia ilmaista itse-
aan sanallisesti. Tama voi kuitenkin edellyttaa koulutettua ammattilaista, joka

osaa soveltaa tatd menetelmaa yksilollisesti. (Newman ym., 2023.)

Erilaiset auttamismenetelmat, kuten ACP-ohjelmat, mindfulness-pohjaiset har-
joitukset, resilienssin tukeminen, digitaaliset terveyssovellukset ja musiikkite-
rapia, voivat olla erittéain tehokkaita nuorten elaméanlaadun tukemisessa pal-

liatiivisessa hoidossa. Tarkeda on, ettd keinot ovat nuorten tarpeisiin
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raataloityja, ja ettd ne tukevat heidéan kykyaan osallistua aktiivisesti omaan hoi-
toonsa ja hyvinvointiinsa. Interventioiden yhdistaminen monialaisessa tiimissa
VoI parantaa niiden vaikuttavuutta ja varmistaa, etta nuorten fyysiset, psykolo-
giset ja emotionaaliset tarpeet taytetdan kokonaisvaltaisesti. (Newman ym.,
2023.)

Palliatiiviset hoitotydn keinot ovat monialaisia, ja ne integroivat useita eri asi-
antuntijoita, kuten ladkarit, psykologit ja sosiaalityontekijat, hoitotiimeihin. Mo-
niammatillisuus on keskeinen osa palliatiivista hoitoa, koska se kattaa potilaan
biologiset, psykologiset, sosiaaliset ja kehitykselliset tarpeet. Nuoret ja nuoret
aikuiset olivat avoimia osallistumaan palliatiivisiin interventioihin. Tamé& on tar-
ked huomio, silla se viittaa siihen, ettd nuoret voivat hyotya ja osallistua aktii-
visesti elamanlaadun tukemiseen ja paatoksentekoon, vaikka heidan kehityk-
sensé saattaa olla haasteellista tietyissa konteksteissa (esim. kehitykselliset
haasteet). Useiden digitaalisten tytkalujen seka sovellusten kayton lisdanty-
minen ovat keskeinen tekija nuorten palliatiivisessa hoidossa. (Newman ym.,
2023.)

4 TARKOITUS, TAVOITE JA TUTKIMUSKYSYMYS

Opinnaytetyon tarkoituksena oli kuvata lasten ja nuorten palliatiivisessa hoito-
tydssa kaytettyja hoitotydn auttamismenetelmia elaménlaadun yllapitamiseksi.
Tavoitteena oli koota tietoa perheille seka hoitohenkilékunnalle erilaisista aut-
tamismenetelmistd, jota voidaan hyoddyntdé lasten ja nuorten elamanlaadun

yllapitamiseksi.

Tutkimuskysymys on: Mitd auttamismenetelmia voidaan hyddyntaa lasten ja

nuorten palliatiivisessa hoitotydssa elamanlaadun yllapitamiseksi?
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5 KIRJALLISUUSKATSAUKSEN TOTEUTUS

5.1 Kuvaileva kirjallisuuskatsaus menetelména

Opinnaytetyohon on valikoitunut kuvaileva kirjallisuuskatsaus, jonka perus-
tana on aikaisemman tiedon kerdamista, tutkimista, vertailua seké tarkastelua.
Opinnaytetydmme kallistuu narratiivisen kirjallisuuskatsauksen, joka pyrkii tar-
kastelemaan ja kuvailemaan viimeaikaisia tutkimustuloksia kootusti. Mene-
telma perustuu erilaisten tutkimustulosten vertailuun keskenaan. Kuvaileva kir-
jallisuuskatsaus sisaltdd muiden kirjallisuuskatsaustyyppien mukaiset
SALSA:n, jonka mukaan prosessiin kuuluu kirjallisuuden haku, arviointi, syn-
teesi sekéd keratyn tiedon analysointi. Narratiivisella menetelmalla on myos
huonot puolensa, silla [&hteiden luotettavuus ja valikoituminen voivat aiheuttaa
virheellisid johtopaatdksia lopulliseen tutkimustulokseen. (Stolt. ym., 2016,
s.8-9))

5.2 Sisdéanotto- ja poissulkukriteerit

Taulukossa 1 on kuvattu sisdanotto- seka poissulkukriteerit, joita on nouda-

tettu tyon aineistoa valittaessa.

Taulukko 1. Sisaanotto- ja poissulkukriteerit

Sisaanottokriteerit

Poissulkukriteerit

alle 25-vuotta vanha

yli 25-vuotta vanha

Lapset ja nuoret

Yli 25-vuotiaat

suomen- tai englanninkielinen

Muilla kielilla toteutettu

Kasittelee keskeisia kasitteita; ’lapsi’,
‘nuori’, palliatiivinen hoitoty®’, "auttamis-

menetelma’, ’elamanlaatu’

Ei kasittele keskeisia kasitteita: ’lapsi’, 'nuori’,
‘palliatiivinen hoitotyd’, 'auttamismenetelma’,

elamanlaatu’
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Kansalliset suositukset, tutkimukset, pro

gradu, vaitoskirjat, tutkimusartikkelit, hoi-

totydn oppimateriaali

AMK-opinnaytety6t, Kandidaatin-tutkielmat

5.3 Aikataulusuunnitelma

Seuraavassa taulukossa (Taulukko 2) on kuvattu opinnadytetyon etenemis-

suunnitelma.

Taulukko 2. Opinnaytetyon suunnitelma aikataulu

Opinnaytetyon suunniteltu aikataulu

Arvioitu valmistumisajankohta

Opinnaytety6 opintojen aloittaminen

Lokakuu 2024

Opinnaytetyon aiheen valinta

Marraskuu 2024

Opinnaytety6n suunnitelma

Marras-Joulukuu 2024

Opinnaytetyésuunnitelman

hyvaksyttaminen

Joulukuu 2024

Kirjallisuuskatsauksen toteuttaminen

Tammikuu-huhtikuu 2025

Opinnaytety6n raportointi

Huhtikuu 2025

Ty6n valmistuminen ja kypsyyshayte

Touko-kesakuu2025

5.4 Aineiston valinta ja laadunarviointi

Kirjallisuuskatsauksen tutkimustiedon kokoaminen vaatii tyon tekijalta lahde-

kriittisyytta, seka arviointia jokaisen paatoksenteon yhteydessd. Englannin

kielisind hakusanoina kaytettiin muun muassa “pediatric palliative care”, “sup-
portive methods”, “non-pharmacological interventions” ja “psychosocial sup-
port for youth”. Suomenkielisia hakutermeja olivat esimerkiksi “lasten saatto-

” “

hoito”, “palliatiivinen hoitotyd” seka “hoitotydon auttamismenetelmat” (Liite 1).
Hakusanoja yhdisteltiin AND- ja OR-apusanoja hyddyntéen, ja hakuja rajattiin
muun muassa julkaisuvuoden (2013—-2023) ja kielen (suomi ja englanti) perus-

teella.
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Tietoa hakiessa tulee tiedostaa, etta tutkimukset on tehty tiettyjen asiantunti-
joiden tai tutkijoiden ndkodkulmassa, ja néin ollen tutkimusten haku, valikointi,
seka arvioinnin tulee olla mahdollisimman selke&é ja lapinakyvaa lukijalle. Ai-
neiston valitut teokset ovat liitteessa numero 2. (Johansson, K., ym., 2007,
s.4.)

Tassa opinnaytetydssa aineiston laadun arviointiin kaytettiin CASP-arviointi-
kehikkoa (Critical Appraisal Skills Programme, 2018) (Liite 3), joka tarjoaa ja-
sennellyn tavan tarkastella tutkimusten luotettavuutta ja soveltuvuutta. CASP
auttaa arvioimaan tutkimusartikkeleiden metodologisia vahvuuksia ja mahdol-
lisia rajoitteita muun muassa tutkimusasetelman, osallistujien valinnan ja tu-
losten uskottavuuden nakokulmasta. Arviointi perustui CASP:n laadullisen tut-
kimuksen tarkistuslistaan, joka siséltaa useita kysymyksia tutkimuksen eri osa-
alueista. Naiden kysymysten avulla arvioitiin, missa maarin tutkimus taytti laa-
dulliselle tutkimukselle asetetut kriteerit, ja soveltuiko se sisalloltddn tdmén
opinnaytetyon tutkimuskysymyksen tarkasteluun. Tyokalun kaytto tuki aineis-
ton valintaa ja lisasi analyysin luotettavuutta. (CASP, 2018.) Tarkistuslistan
avulla on kuvattu esitettyjen tutkimusten painoarvoa opinnaytetydssa (Stolt, M.
ym., 2016, s.74-76.)

Aineistonhaku toteutettiin systemaattisesti hyédyntaen luotettavia kotimaisia ja
kansainvalisia tietokantoja. Kaytettyja tietokantoja olivat PubMed, CINAHL,
Medic, sekd Google Scholar, joista haettiin tietoa aiheeseen liittyen. Hakusa-
noja valittiin sekd suomeksi etta englanniksi, jotta aineistoa saatiin monipuoli-
sesti eri ndkokulmista. Lopulliseen sisallénanalyysiin valittiin seitsemén julkai-
sua (Liite 2), jotka vastasivat tutkimuskysymykseen ja tayttivat ennalta maari-

tellyt sisdénottokriteerit.

5.5 Aineiston analysointi

Tutkimuksia analysoidaan sisaltbanalyysin avulla, jossa muodostetaan pelkis-
tysten jalkeen ala- ja ylaluokkia. Tutkimustuloksista haetaan yhtalaisyyksia ja

eroja, joita luokitellaan, verrataan sekd tulkitaan. Aineisto tulee tiivistaa
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ymmarrettavaksi. Tavoitteena on jasentynyt kokonaisuus eli synteesi. (Vilkka,
2015, s. 163-165.)

Sisallon analyysin aikana erotellaan analyysiyksikdnvalinta, aineistoon pereh-
tyminen, aineiston tiivistdminen, aineiston luokittelu ja tulkinta, seka luotetta-
vuuden arviointi. Tavoitteena on siis siséltdanalyysista saada aikaan ilmion
laaja mutta tiivis esitys, josta saadaan k&siteluokitus (Kankkunen, & Vehvilai-
nen-Julkunen, 2013. s.166-167.)

Sisallénanalyysi voi olla induktiivista eli aineistolahtoistd, tai vaihtoehtoisesti
deduktiivista eli teorialahtoista. Induktiivisessa sisallonanalyysissa luokittelu
tapahtuu sanojen teoreettisen merkityksen pohjalta. Se perustuu paattelyyn,
jota ohjaa tutkimuksen ongelmanasettelu. Induktiivisen analyysin tavoitteena
on pyrkia luomaan teoreettinen kokonaisuus siten, etteivat aikaisemmat ha-
vainnot, teoriat, paatelmat, tai tiedot vaikuta ohjaavasti analyysiin. Sisaltbana-
lyysin tyypista huolimatta, valmisteluvaihe on aina sama. Litteroinnin jalkeen
valmisteluvaihe etenee analyysiyksikon valintaan, joka voi olla esimerkiksi

teema tai sana. (Kankkunen, & Vehvildinen-Julkunen, 2013. s. 167-168.)

Tassa kirjallisuuskatsauksessa on kaytetty induktiivista siséllonanalyysia.
Analysointi aloitettiin tarkastelemalla tutkimuskysymysta, eli mitd auttamisme-
netelmia voidaan hyddyntaa lasten ja nuorten palliatiivisessa hoitotydssa ela-
manlaadun yllapitamiseksi. Tutkimuskysymyksen nakokulmasta tehdyt merkit-
tavat lausahdukset kerattiin ylos alkuperaisilmaisuina, jotka myohemmin pel-
kistettiin ja lopulta ryhmiteltiin ala- ja ylaluokkiin.

Analysoitavana yksikkdna on kaytetty alkuperasitekstin sanaa tai lausahdusta,
joka on pelkistetty erilliselle tiedostolle. Aneistoista etsittiin samankaltaisuudet
ja erilaisuudet. Samansisaltoiset lausumat yhdistettiin omaan kategoriaansa,
ja nimettiin kontekstiin sopivalla, mahdollisimman hyvin kuvaavalla tavalla.
Ryhmittelyn jalkeen yhdistettiin alakategoriat, ja sitten yl&kategoriat ja naita
kokoavia kasitteita. (Kankkunen, & Vehvildinen-Julkunen, 2013. s. 169.) Ala-

luokkia muodostui analyysisséa yhteensa 19 ja ylaluokkia 6.
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Taulukossa 3 on esimerkki siséllonanalyysista yhden ylaluokan, "ladkkeett6-

mat auttamismenetelmat” osalta. Taman alle jasentyi seuraavat alaluokat:

ok~ 0N PE

Hypnoosin hy6dyntaminen

Musiikin hyédyntaminen

Digitaalisten keinojen hyédyntaminen
Hieronnan hyddyntaminen
Hengitystekniikoiden hyddyntaminen
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Taulukko 3. Esimerkki siséllonanalyysista yhden ylaluokan osalta.

Alkuperaisilmaisu Pelkistetty Alaluokka Ylaluokka

ilmaisu
“The hypnosis intervention used | Hypnoosin  kayttd | Hypnoosin  hy6- | Ladkkeettbmat aut-
the following techniques: the exer- | opioidien lisdkay- | dyntdminen tamismenetelmat

cise ‘warm hands’, transferred

symptoms techniques, positive
visualization technique, desensiti-
zation of pain technique, self-hyp-
nosis technique, and self-hypno-
sis on compact disc method...The
hypnosis therapy was associated
with a decreased risk of 66% of
needing to increase opioids treat-
ment for pain control (p = 0.03).”

(Van Veen ym., 2024)

ton riskin vahenta-

miseksi.
Hypnoosin  kaytto
kivun vahenta-
miseksi.

“The cognitive-behavioral audi-
otapes intervention used 20-min
audiotapes including: (a) positive
mood statements and positive im-
agery suggestions; (b) standard
progressive muscle-relaxation in-
structions; and (c) topics on his-
tory, foreign language, geography,
or vocabulary...Patients in the re-
laxation-tape group reported sig-
nificantly reduced pain intensity
immediately after listening to the
tapes.”

(Van Veen ym., 2024)

“‘One music intervention consist-
ing of 20 min of listening to music

administered by headphones with

Aaninauhoitteen

kuunteleminen ren-
toutumisen ja ki-
puintensiteetin las-

kemisessa.

Harhautusnauhan
ki-

vahenta-

kuunteleminen
vun

miseksi.

Musiikin kaytto rau-

hoittumisen tukena.

Musiikin  vaikutus
kivun lievittami-
sessa.

Musiikin  hyodyn-

tadminen
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instrumental Indian music showed
a statistically significant reduction
In pain scores in the music group...
Compared with the control group,
the music group significantly re-
duced posttreatment pain
scores...”

(Van Veen ym., 2024)

"Virtuaalitodellisuusinterventiossa
kaytettiin Google Earth -ohjelmaa,
jonka avulla potilaat 'matkustivat’
tuttuun tai toivottuun paikkaan.
Havaittu kipu vaheni merkittavasti”
(Van Veen ym., 2024)

“The program included ...an app
that modified an existing mindful-
ness program, a private Facebook
group, and a provider guide."

(Newman ym., 2023)

"Tailored pharmacological, psy-
chological, and physical recom-
mendations were provided ... If
pain was above a certain thresh-
old ... a nurse was notified."

(Newman ym., 2023)

Virtuaalitodellisuu-
den kayttamisen ki-

vunlievityksessa.

Monimuotoiset digi-

taaliset tukikeinot.

Turvapaikan mah-
dollistaminen virtu-

aalitodellisudella.

Teknologinen tuki

kivunhallintaan.

Digitaalisten kei-
nojen hyodynta-

minen
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"Kaytettyihin hierontatekniikoihin
kuuluivat effleurage (liukuvat, peh-
meat otteet), petrissage (puristus,
pyoritys ja vaivaus) ja triggerpistei-
den painallus...Kipupisteet véahe-
nivat heti hoidon jalkeen mika
osoitti hieronnan tehokkuuden."

"Aromaterapiaan kuului 60 minuu-
tin laventelibljyn (3 % eteerinen
6ljy) héyryhengitys. Kipupisteet ei-

vat laskeneet merkittavasti”

Eri  hierontateknii-
koiden kayttd kipu-
pisteiden pienenta-

miseksi.

Hieronta tekniikoi-
den vaikutus veren-

kiertoon.

Aromaterapiaa vai-
kutus  kivunhallin-

taan ei merkittava.

Hieronnan  hyo-

dyntaminen

”Aromaterapiaan kuului 60 minuu-
tin laventelibljyn (3 % eteerinen
0ljy) hoyryhengitys. Kipupisteet ei-
vat laskeneet merkittavasti” (Van
Veen ym., 2024)

"Toisessa tutkimuksessa 20 mi-
nuutin hengitysharjoitus verrattiin
tukevan kuuntelun kontrolliryh-
maan. Harjoitukseen osallistunei-
den kipupisteet vahenivat tilastolli-
sesti merkitsevasti kaikilla mit-
tausvaleilld ...kun taas kontrolli-
ryhmassa ei havaittu muutosta.”
(Van Veen ym., 2024)

Vesi-inhalaation
vaikutus kivunlievi-

tys.

Hengitysharjoituk-
sen hyddyntaminen

kivunlievityksessa.

Hengitystekniikoi-
den hyddyntami-

nen
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6 TULOKSET

Induktiivisen sisaltéanalyysin perusteella muodostui kuusi ylaluokkaa, jotka
kuvaavat auttamismenetelmid, joilla tuetaan lapsen ja nuoren eldméanlaatua
palliatiivisessa hoitotydssa. Naitd ovat ladkkeettoman auttamismenetelmat,
hoidon koordinointi ja ammatillinen osaaminen, potilaskeskeinen vuorovaiku-
tus, psykososiaalinen tuki, elinympariston havainnointi seka potilaslahttinen

hoidon suunnittelu.

6.1 Laakkeettdméat auttamismenetelmét

Laakkeettomat menetelmat nousivat merkittaviksi auttamismenetelmiksi. Hyp-
noosin hyddyntaminen kivunhoidossa vahensi kipua seka opioidin lisdkayton
riskid. Naiden menetelmien etuina nahtiin niiden soveltuvuus erityisesti silloin,
kun sanallinen kommunikaatio on vaikeaa, kuten pienilla lapsilla. Musiikin
kuuntelua hyédynnettiin rentoutumisen ja kipuintensiteetin laskemisessa. Har-
hautusnauhojen kayttd auttoi kivun véhentamisessa ja tuki rauhoittumista.
My0s digitaalisten keinojen hyddyntamisesta koettiin apua kivunlievityksessa
ja kivun hallinnassa. Digitaalisten keinojen kautta voidaan hyddyntaa moninai-
sia tukikeinoja ja mahdollistaa turvapaikka virtuaalitodellisuudessa. (Van Veen
ym., 2024).

Hierontaa hyodynnettiin osana kivunhoitoa. Eri hierontatekniikoiden kaytt6 pie-
nensi Kipupisteité ja paransi verenkiertoa. Aromaterapiaa vaikutus kivunhallin-
taan ei sen sijaan ei ollut merkittavaa. Hengitysharjoituksien hyddyntaminen
kivunlievityksessa sen sijaan koettiin tehokkaana, kuten myds vesi-inhalaation

vaikutus (Van Veen ym., 2024).

6.2 Hoidon koordinoiminen ja ammatillinen osaaminen

Ammattilaisten hoidon koordinointi ja ammatillinen osaaminen nousi tutkimuk-

sissa myo6s vahvasti esiin. Ammattilaisten asiantuntijuus kivun, sekd muiden
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oireiden hallinnassa koettiin hyddyllisiksi hoitotydssa. (Taylor ym., 2020.) Lap-
sen ja nuoren hoitosuunnitelman taustalla on monia ammattiryhmia. Tassa ko-
rostuu ammattilaisten yhteinen vastuu hoitoprosessista. (Olkinuora & Luopa-
jarvi, 2022.) Ammattilaisen ja potilaan valilla taytyy olla hyva ja turvallinen
suhde. Potilaan tulee pystya luottamaan elamansa loppuvaiheen hoidon am-
mattilaisen kasiin. Potilaan kannalta tarkeintd on voida luottaa ammattilaiseen
saadakseen tarvittavaa apua oireiden pahentuessa. (Tarkkanen ym., 2020.)
Loppujen lopuksi lasten ja nuorten syOpasairauksista tiedetddn vahan. Oirei-
den hoito saattaa olla vdhemman tutkittua, mitd vanhemman vaeston syopa-
sairaudet ovat. Tutkimuksessa tuli ilmi, ettéa lasten palliatiiviseen hoitoon tuli

kohdentaa erilliskoulutuksia. (Avoine-Blondin ym., 2018.)

Ammattilaisten vélilla tapahtuvaa tiedonvaihtoa tuki ammattilaisten hyvat vuo-
rovaikutustaidot. Tutkimuksen mukaan ammattilaisten tulisi keskustella enem-
man toistensa kanssa nuoren tai lapsen hoidosta myods potilastietojen ulko-
puolella. Potilaan asioista olisi myds hyva pitda tulosten mukaan moniamma-
tillisia kokouksia. (Avoine-Blondin ym., 2018.) Moni asia, huomio tai ajatus voi

jaéda potilastietoihin kirjoittamatta.

Lasten ja nuorten sairauksista puhuminen voi olla haastavaa, erityisesti silloin,
kun kyse on vakavista tai kuolemaan johtavista sairauksista. Viela vaikeampaa
voi olla kasitella itse lapsen tai nuoren kuolemaa. Ammattilaisten tydnhyvin-
vointia pyritaan tukemaan tulosten mukaan niin sanotulla debriefingilla. Taméa
mahdollistaa ammattilaiselle aikaa, jolloin han saa kasitella lapsen tai nuoren
vakavaa sairautta tai kuolemaa. Tuen tarjoaminen tyopaikalla ehkaisee pois-

saoloja, seka vahvistaa tytssa jaksamista. (Olkinuora & Luopajarvi, 2022.)

6.3 Potilaskeskeinen vuorovaikutus

Potilaskeskeinen vuorovaikutus erityisesti [&dkarin ja potilaan valilla korostui
useammassa tutkimuksessa. Hoito koettiin tehokkaampana ja luottamus-
suhde kehittyi, ladkarien tutustuessa lapseen sekéa osoittaessaan kiinnostusta

lasta kohtaan (Winger ym., 2020). Luottamukselliset keskustelut laakarin
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kanssa koettiin tarkeaksi, silla elamén loppuvaiheen hyva hoito perustuu ko-
kemukseen, kohtaamiseen, luottamukseen ja turvallisuuden tunteeseen (Tark-
kanen ym.,2020). Kuulluksi tulemisen merkitys niin laheisten, kuin hoitohenki-
I6kunnan toimesta korostui erityisesti saattohoitovaiheen l&ahentyessa. (Win-
ger ym., 2020). Nuoren ja laheisen reflektiivinen vuorovaikutus korostui, kun
jokaisessa istunnossa nuori ja hanen laheisensa kasittelivat nuoren arvoja, ko-
kemuksia sairaudesta ja saattohoidosta, seka hoitotavoitteita (Newman ym.,
2023).

6.4 Psykososiaalinen tuki

Yhtena luokkana aineistosta erottui psykososiaalinen tuki. Perheen kohtaami-
nen, tiedonsaanti ja osallistaminen koettiin hoidon onnistumisen kannalta kes-
keisiksi. Mahdollisuus keskustella hoitolinjauksista ja oireiden hoidosta lisasi
perheen seka itse potilaan hallinnan tunnetta. (Olkinuora & Luopajarvi, 2022.)
Isovanhempien tuki ja osallistaminen hoitoon muun perheen tavoin koettiin tar-
kedna. Aineistossa nousi esiin, etta sisarukset tarvitsevat tukea siind missa
sairastunut lapsikin, mutta heidan huomioimisensa toteutui vaihtelevasti. (Win-
ger ym., 2020.) Nuorten osallisuus omaan hoitoonsa néahtiin tarkeana, silla se
vahvisti heidan kokemustaan arvostuksesta ja omasta toimijuudestaan. (New-
man ym., 2023.) Myo6s hoidosta informointi korostui. Potilaan laheisten mu-
kaan ottaminen hoitoon mukaan paransi hoidon laatua ja toi turvaa potilaille,
sekad heidan laheisilleen (Tarkkanen ym., 2020). Ennakoivan hoitosuunnitel-
man tekeminen tarjosi tyévalineen kasitella kuolemaan liittyvia tekijoita lapsen
tai nuoren ja hanen perheensé kanssa (Olkinuora & Luopajarvi, 2022). Laaka-
reiden kyky sanoittaa hoidon teho ja tiedottaa suoraan hoidon kulusta ja tulok-
sista koettiin helpottavana tekijana, kun tehtiin hoitoon liittyvia paatoksia (Tark-
kanen ym., 2020).

6.5 Elinympariston havainnointi

Tulokset keskittyivat myds lapsen ja nuoren elinymparistoon. Kotihoito koettiin

hyvana. Rauhallisempi ymparistd ja normaalin arjen sailyttdminen vahvisti
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perhe-elamaa ja mahdollisti my6s sisarusten normaalin arjen jatkumisen. Hoi-
toon pystyi paremmin osallistumaan muutkin sukulaiset kuten isovanhemmat.
(Winger ym., 2020.) Respiitti hoitoa eli niin kutsuttua valiaikaishoitoa pidettiin
tarkeana vanhempien jaksamista ajatellen. Vanhemmat saivat kokea olonsa
hieman kevyemmiksi, kun lapsen sairauden hoito ei ollut kokonaan heidan
vastuullaan. Nain ollen vanhemmatkin pystyivat elamaan stressivapaampaa
arkea, seka pyrkivat jatkamaan arkeaan mahdollisimman normaalisti. (Winger
ym., 2020.) Lapsen ja nuoren ymparisto vaikutti tutkimustulosten mukaan lap-

sen ja nuoren vointiin (Avoine-Blondin ym., 2018.).

Lapsen ja nuoren elinymparistoa arvioitiin monesta nakokulmasta. Arjessa ha-
vainnoidut sanalliset viestit ja niiden savyt luovat elinymparistosta tietynlaisen.
Myds sanattomilla viesteilla, eli ilmeilla ja eleilla on tutkimuksen mukaan pai-
noarvoa. Lapsen elamanlaatua arvioidaan erilaisilla tiedonkeruu menetelmilla,
joista yksi on suorat kysymykset. Suorat kysymykset ovat yksinkertaisia ja van-
hemmille tai muille ammattilaisille suunnattuja. Yksinkertaisiin kysymyksiin voi
vastata myos ‘kylla’ tai ‘ei’ vastauksilla. Elaman laadun arvioinnissa kaytetaan
muun muassa standardoituja elamanlaadun osa-alueiden arviointiin tarkoitet-
tuja mittareita kuten QoL -mittari. Mittarilla saadaan arvioitua nuoren tai lapsen
elamanlaatua kysymyksilla, jotka voivat olla erityisesti kohdistettu nuoren tai

lapsen sairauteen. (Avoine-Blondin ym., 2018.)

6.6 Potilaslahtoinen hoidon suunnittelu

Oirehoito ja hoitotahtoa tukevat paatokset korostuivat erityisesti hoidon suun-
nittelussa. Oireiden tehokas hallinta (Tarkkanen ym., 2020) seka arvokeskus-
telut ja hoitotoiveiden selkeyttaminen (Newman ym., 2023) loivat potilaalle
olon, ettei han jaa yksin vaan hénta tuetaan koko sairauden ajan. Erikoissai-
raanhoidon oirehoito ei eronnut merkittavasti esimerkiksi kotisairaalassa tarjo-
tusta hoidosta (Taylor ym., 2020). Tarke&a potilaan kannalta on voida luottaa
siihen, ettd he saavat apua, kun oireet pahenevat ja elaman loppuvaiheen

hyva hoito on taattu (Tarkkanen ym., 2020).



36

7 POHDINTA

7.1 Tulosten tarkastelu ja johtopaatokset

Taman opinnaytetydn tavoitteena oli tarkastella, millaisia hoitotyén auttamis-
menetelmiad on kehitetty lasten ja nuorten palliatiiviseen hoitoon elamanlaadun
tukemisen nakokulmasta. Analyysin perusteella pintaan nousi laékkeettomia
auttamismenetelmia, elinymparistdn vaikutukset, ammattihenkilokunnan vuo-
rovaikutus taidot seka kyky ottaa lapsen ja nuoren perhe ja potilas hoidon
suunnitteluun ja toteutukseen mukaan. Tulokset osoittivat, ettéa lasten palliatii-
vinen hoitoty® on moniulotteista ja edellyttdd kokonaisvaltaista otetta. Mene-
telmat vaihtelevat sen mukaan, mitd lapsi tai nuori ja hanen perheensa tarvit-
sevat tietyssa vaiheessa hoitoa. Laakehoidon ja oireiden seurannan avulla py-
ritaan lievittamaan fyysista karsimysta, kun taas laakkeettomat keinot ja psy-
kososiaalinen tuki keskittyvat emotionaaliseen hyvinvointiin ja arjessa selviy-

tymiseen.

Fyysisten oireiden hoito, kuten kipulaakitys ja mittareihin perustuva oirearvi-
ointi, nousi aineistossa esiin keskeisiné keinoina tukea lapsen tai nuoren ela-
manlaatua. Toisaalta ladkkeettdmat [ahestymistavat kuten musiikkiterapia, di-
gitaaliset tukikeinot ja leikki, toivat esiin mahdollisuuksia vaikuttaa hyvinvointiin
myo6s muilla tavoin kuin laakehoidolla. Naiden menetelmien kayttd arjessa
nayttaytyi kuitenkin kirjallisuudessa vaihtelevana. Osa menetelmista vaikuttaa

olevan yksittaisten ammattilaisten kiinnostuksen ja resurssien varassa.

Psykososiaalinen tuki osoittautui tarkeaksi osaksi kokonaisuutta. Esimerkiksi
perheen osallistuminen hoitoprosessiin ja nuoren oma osallisuus koettiin mer-
kityksellisiksi. My@s sisarusten tukemisen tarpeellisuus tuli esiin, mutta sité ka-
siteltiin vain osassa lahteistd. Tama voi tarkoittaa, etta kaytannén toteutuk-
sessa sisarukset jaavat edelleen helposti huomiotta. Lopuksi voidaan todeta,
etta palliatiivinen hoitoty6d vaatii ammattilaisilta monipuolista osaamista ja ky-
kyé kohdata perheité vaikeissa tilanteissa. Ty tuo esiin tarpeen lisdkoulutuk-

selle, selkeille hoitokaytannoéille ja menetelmien kehittamiselle, jotta jokainen
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lapsi, nuori ja perhe saa tarvitsemansa tuen yksildllisesti ja oikea-aikaisesti.
Aineisto osoittaa, etté palliatiivisen hoitotydn kaytannot ovat moninaisia ja hoi-
tomenetelmien valinnassa korostuvat yksilollisyys, perhekeskeisyys seka ti-
lanteen mukainen joustavuus. Tuloksista nousee esiin myos kehittdmiskoh-
teita, kuten sisarusten tukemisen epatasaisuus ja auttamismenetelmien vaih-

televa soveltaminen kaytannossa.

Tybelaman palautetta kysyttaessa saimme positiivisen vastauksen. Opinnay-
tetydsta koettiin olevan hyoétya ja se vastasi tilaajan tarpeita. Lopputuloksena
saimme aikaan tilaajaa kiinnostavia tuloksia, joita voidaan hyddyntaa kaytan-

nossa.

7.2 Luotettavuus

Opinnaytetyon luotettavuus on tutkimuksen keskeinen elementti, joka kertoo
siitd, kuinka hyvin tutkimuskysymyksiin on onnistuttu vastaamaan. Luotetta-
vuuden arviointi on monivaiheinen prosessi, jossa on tarkeaa tarkastella paitsi
aineiston keruuta ja analyysia my6s mahdollisten virheiden vaikutuksia tulok-
siin. Luotettavuutta voidaan parantaa tutkimuksen lapinakyvyydell&, erityisesti
hakuprosessissa, jossa on tarkedd dokumentoida selkedasti valitut hakulahteet,
hakusanat ja valintaperusteet. Aineiston valinnassa on huomioitava, etta vali-
tut tutkimukset edustavat aihetta monipuolisesti ja hakulahteet kuten SAMK
Finna, Google Scholar ja PubMed tarjoavat luotettavaa tietoa tutkimuskysy-
myksiin vastaamiseksi. (Vilkka, 2015, s. 196-197.)

Tutkimuksen luotettavuutta arvioitaessa on myds tarkeaa kiinnittdd huomiota
tutkimusmenetelmiin ja analyysin avoimuuteen. Analyysimenetelmien tulee
olla selkedasti kuvattuja ja toistettavissa, jotta tutkimuksen tuloksia voidaan var-
mistaa. Tulkintojen ja johtop&éatdsten osalta on tarke&a tuoda esiin mahdolliset
virheet ja kasitella niita avoimesti. Luotettavuutta tukee myos jatkuva itsearvi-
ointi, jossa arvioidaan kriittisesti tutkimuksen eri vaiheita, kuten aineiston va-
lintaa, analyysia ja tulkintaa. TAma varmistaa, etta tutkimus on laadukasta ja

sen tulokset ovat patevid seka luotettavia. (Vilkka, 2015, s. 196-197.)
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Aineiston analyysin yhteydessa on tarkeaa tunnistaa tekijoitd, jotka voivat vai-
kuttaa tutkimustulosten luotettavuuteen ja yleistettavyyteen. Tassa opinnayte-
tydssa hyodynnettiin seitsemaa julkaisua, mika aineistomaaréna on melko ra-
jallinen. Suppea aineisto voi rajoittaa sitéa, kuinka monipuolisesti ja kattavasti
eri auttamismenetelmat paasevat esiin. Aineiston monimuotoisuus asettaa se-
kin omat haasteensa. Mukana oli erilaisia tieteellisia artikkeleita, mika tarkoit-
taa, etta tutkimusmenetelmat, lahestymistavat ja raportoinnin taso vaihtelivat.
Tama voi vaikuttaa analyysin syvyyteen ja siihen, kuinka tasapainoisesti eri
nakokulmat ovat edustettuina. Vaikka aineisto valittiin huolellisesti ja analyysi
toteutettiin systemaattisesti, lahteiden laadullinen vaihtelu saattaa heijastua tu-

losten painotuksiin.

Rajoituksia tuo myo6s aineiston kielellinen rajautuminen. Suurin osa lahteista
oli englanninkielisia, mika saattaa jattda huomioimatta muiden maiden kaytan-
not ja kulttuuriset erityispiirteet lasten ja nuorten palliatiivisessa hoidossa. On
my6s mahdollista, etta kd&dnnodsprosessissa on tapahtunut virheita, jotka saat-

tavat vaikuttaa tutkimustulokseen.

Induktiivisessa sisallonanalyysissa tutkijan oma tulkinta ja aineiston pelkisté-
minen ovat keskeisessa roolissa, mika tekee menetelmésta vaistamatta jos-
sain maarin subjektiivisen (Tuomi & Sarajarvi, 2018). Analyysin lopputulok-
seen vaikuttaa aina tutkijan oma ymmarrys, kokemustausta ja havainnointi-
kyky. Tassa tydssa pyrittiin mahdollisimman huolelliseen ja lapinakyvaan ana-
lyysiprosessiin, mutta on silti mahdollista, etta lopullisissa tuloksissa nakyy yk-
sittaisia painotuksia. Valittujen tutkimusten ja artikkeleiden esiintyminen lopul-
lisessa analyysissa voi olla joko korostunutta tai jaada vajaaksi suhteessa nii-
den todelliseen merkitykseen. Tama osoittaa, etta aiheesta tarvitaan jatkossa
lisda tutkimusta, jotta hoitotyon kaytannot saadaan yhdenmukaisemmiksi ja
palliatiivista hoitoa saavan lapsen tai nuoren, sekd hanen perheensa tarpeet

tulevat paremmin huomioiduksi.
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7.3 Eettisyys

TENK:n ohjeiden mukaan eettisyys tutkimuksessa tarkoittaa, etté tutkija nou-
dattaa hyvan tieteellisen kaytdnnon (HTK) periaatteita, jotka keskittyvat rehel-
lisyyteen, luotettavuuteen, arvostukseen ja vastuullisuuteen. Eettinen tutkimus
huomioi osallistujien oikeudet ja turvallisuuden, eikd se aiheuta haittaa osa-
puolille. Eettisyyteen kuuluu myoés tutkimustulosten rehellinen kasittely ilman

aineiston manipulointia tai vaaristelya (TENK, n.d.).

Opinnaytetydssa on tarkeaa sailyttaa neutraali ja objektiivinen nakokulma.
Teoriataustan etsiminen tulee tehda eettisesti noudattaen hyvia tiedonhaku-
kaytantoja, kuten lahteiden asianmukaista tunnustamista ja viittaamista. Nain
varmistetaan alkuperaisten tutkimustulosten oikeudenmukainen tunnustus ja

valtetaan plagiointi. (TENK, n.d.)

Opinnaytetyon eettinen arviointi on myds tarkead, ja se toteutetaan tarkista-
malla ty6 plagioinnintunnistusohjelmalla, kuten Turnitinilla. Ta&ma ohjelma aut-
taa tunnistamaan mahdolliset plagiointiriskit ja varmistaa tyon alkuperaisyy-
den. Lahteiden kaytto tulee perustella avoimesti ja dokumentoida niin, etta tut-

kimusprosessin tieteellinen ja eettinen perusta voidaan arvioida (TENK, n.d.).

Opinnaytetydssdamme noudatimme tutkimusetiikan periaatteita, vaikka ky-
seessa oli kirjallisuuskatsaus eika suoraan ihmisiin kohdistuva tutkimus. Tie-
donhaku tehtiin eettisesti ja huolellisesti sek& kaikkiin |ahteisiin merkittiin viit-
teet asianmukaisesti alkuperaisia kirjoittajia kunnioittaen. Tyon objektiivisuus
ja luotettavuus varmistettiin sailyttamalla neutraali nakdkulma ja dokumentoi-
malla lahdevalinnat avoimesti. Opinnaytety0 tarkistettiin Turnitin-ohjelmalla,
mika auttoi tunnistamaan mahdolliset plagiointiriskit. Noudatimme koko pro-
sessin ajan Tutkimuseettisen neuvottelukunnan (TENK) ohjeita, jotka korosta-

vat rehellisyytta, avoimuutta ja vastuullisuutta tutkimuksessa (TENK, n.d.).
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7.4 Oma ammatillinen kasvu ja kehittyminen

Opinnaytetyon tekemisesta erittéin haasteellista teki heti alkuunsa epaselvaksi
muotoutunut aihe, jonka muotoutuminen vei muutaman viikon. Huomaamme
kehitysta kriittisissa aineiston lukutaidoissamme, seké lahteiden merkitsemi-
sissa, vaikka se alkuun toi haasteita. Osaamme paremmin kiinnittdd huomiota
aineistojen luotettavuuteen. Opinnaytetyon tekemiseen suunniteltua aikatau-
lua oli hieman vaikea toteuttaa. Opinnaytetyd osoittautui haasteellisemmaksi
seka aikaa vievammaksi kuin aluksi olimme ajatelleet. Koemme kuitenkin on-
nistuneemme vastaamaan tutkimuskysymykseen, joka oli opinnaytetyéllemme
asetettu. Tutkimusten ja kirjallisuuden etsiminen osoittautui hankalaksi tiedon
rajallisuuden vuoksi, mutta erityisen haasteelliseksi opinnéytetytssé osoittau-

tui siséllonanalyysin tekeminen.

Opinnaytetyon aihe oli kirjoittajien mielesta mielenkiintoinen, mutta saimme
nopeasti huomata, kuinka vahan tietoa I6ytyi. Erityisesti lasten ja nuorten pal-
liatiivisesta hoidosta tai hoitokeinoista I6ytyva tieto oli rajallista, saattohoidosta
sen sijaan loytyi jonkin verran enemman tutkimuksia. Oma kiinnostuksemme
palliatiiviseen hoitoon kasvoi erityisesti harjoittelujaksojen aikana, kun opittua

teoriatietoa paasi hydodyntamaan kaytannossa.

Opinnaytetyon tekeminen kehitti meité akateemisten taitojen osalta. Tydsken-
tely ulkopuolisen tilaajan kanssa opetti vastuuta ja joustoa, sekéa karsivalli-
syytta. Palliatiivisen teoriatiedon etsiminen vei mennessaan, ja tyon edetessa
oli hauskaa huomata, miten opittua teoriaa ja tutkimustuloksi tuli verrattua kay-
tannodn tyohon ja toimintatapoihin. Oli mielenkiintoista huomata, miten opin-
naytetydssa nousseet havainnot ja toimivaksi todetut keinot olivat viela aivan
uusia kaytadnnon tydssa. Opinnaytetydn tulokset saivat vahvistuksen tydhar-
joittelussa, kun saimme huomata, miten suuri ero palliatiivisen koulutuksen
saaneen hoitajan, ja osastolla tydskentelevan hoitajan toimintatavat poikkesi-
vat toisistaan. Tama kaikki vahvisti paatelmaa siita, etta palliatiivinen hoito ja
hoitotydn menetelmét vaativat edelleen lisdkouluttamista ja yhtendisia toimin-

tatapoja.
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7.5 Jatkotutkimusaiheet

Taman opinnaytetyon tulokset tarjoavat yleiskuvan lasten ja nuorten palliatiivi-
sessa hoitotydssa kaytettavista auttamismenetelmista elamanlaadun nakokul-
masta. Vaikka kirjallisuuskatsaus toi esiin useita hoitotyon kaytant6ja, havait-

tiin myds useita osa-alueita, jotka kaipaisivat tarkempaa tutkimusta.

Yhtena tarkeana jatkotutkimusaiheena nousee esiin sisarusten tukeminen
osana perheen kohtaamista. Sisarukset jaavat helposti vahemmalle huomi-
olle, vaikka heilla voi olla suuria emotionaalisia tarpeita laheisen vakavan sai-
rauden aikana. Tulevaisuudessa olisi tarke&a selvittdd tarkemmin, millaisia tu-
kimuotoja sisaruksille tarjotaan ja miten ne vastaavat heidan tarpeisiinsa.

Liséksi tarvitaan tutkimusta lasten ja nuorten omista kokemuksista auttamis-
menetelmista ja siita, millaiset tukimuodot heidan nakdkulmastaan edistavat
hyvinvointia. Lapsen tai nuoren oma &&ni jaa helposti taka-alalle, vaikka se

voisi tarjota arvokasta tietoa hoidon kehittamiseksi.

Myds laakkeettomien ja toiminnallisten menetelmien kaytto hoitotydssa ansait-
see lisatutkimusta. Vaikka esimerkiksi musiikkiterapian tai digitaalisten sovel-
lusten hyodyt mainittiin useissa lahteissa, niiden kaytdnnon toteutuksesta ja
vaikuttavuudesta on saatavilla niukasti tietoa. Perheen osallistuminen hoito-
prosessiin ja vanhempien kokemukset tuen saamisesta muodostavat toisen
keskeisen jatkotutkimuskohteen. Selvittamalla perheiden nakemyksié voidaan
kehittdd perhekeskeista tydotetta edelleen ja vahvistaa hoitotydon vaikutta-

vuutta.

Lopuksi olisi tarkeaa tutkia hoitohenkilokunnan nakemykset ja valmiudet eri-
laisten auttamismenetelmien kayttbonottamisessa. Hoitotyontekijoiden osaa-
minen, koulutustausta ja resurssit vaikuttavat keskeisesti siihen, mitd menetel-
mia kaytetaan ja miten niitd hydédynnetddn potilaan parhaaksi. Jatkotutkimuk-
silla voidaan syventad ymmarrysta lasten ja nuorten palliatiivisesta hoitotydsta
seka edistaa hoitotydn kehittamista kohti yha yksilollisempaa, kokonaisvaltai-

sempaa ja perhekeskeisempaa suuntaa.
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