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1 Johdanto

Opinnaytetyoni kasittelee palliatiivisen hoidon osaamisen kartoittamista lasten vas-
tuualueella. Aiheen valinta selkeytyi aloittaessani palliatiivisen hoidon opintoja. Opin-
not olivat osa EduPal-hanketta, joka on Opetus- ja kulttuuriministerion rahoittama
karkihanke, jonka tavoitteena on selvittaa palliatiivisen hoidon opetuksen nykytila
ladketieteen ja hoitotyon opinnoissa, laatia osaamisen kuvaukset palliatiivisen hoi-
don tasoista A, B, ja C moniammatillisesti (Kuvio 1). Hankkeen tavoitteena on myds
laatia valtakunnalliset suositukset ladketieteen ja hoitotyon perusopetuksiin ja eri-
koistumiskoulutuksiin seka kehittdad moniammatillista koulutusta, tutkimusta, kehi-
tystéd ja innovaatioita ja korkeakouluopettajien osaamista. (Opetus- ja kulttuuriminis-

terio, EduPal-hanke, 15.)

C )
Vaativa erityistaso
Yliopistosairaanhoitopiirien palliatiiviset

keskukset _J
B A
Erityistaso

Sairaanhoitopiirien palliatiiviset keskukset
seka alueelliset palliatiivisen hoidon ja

A

Perustason saattohoitoyksikot

Perustaso

Kaikki sosiaali- ja terveydenhuollon yksikét,
joissa hoidetaan kuolevia potilaita

Kuvio 1. Palliatiivisen hoidon ja saattohoidon porrastus (Saarto & Finne-Soveri, 2019,

muokattu)



Kaikkien terveydenhuollon ammattilaisten pitda hallita perusasiat elama loppuvai-
heen hoidosta, ymmartaa ihmisen eldamakaareen liittyvat vaiheet seka tunnistaa la-
heisten tarvitsema tuki. Palliatiivista hoitoa tarvitsevien lasten tai nuorten lukumaa-
rasta tai palliatiivisen hoidon toteutumisesta ei ole olemassa tarkkoja lukuja. Lasten
ja nuorten palliatiivinen hoito suunnitellaan yhdessa yliopistosairaalan kanssa. Eri-
tyisryhmien, kuten lapsien ja nuorten palliatiivinen hoito kuuluu tasolla C eli vaati-
valla erityistasolle, jolloin heiddn hoitonsa toteuttaa erityiskoulutettu moniammatilli-
nen tyoryhma. (Saarto, 2017, 22, 32, 135.) Moni palliatiivista hoitoa tarvitseva lapsi
tai nuori ei asu yliopistosairaalan laheisyydessa, joten heidan hoitonsa jarjestetaan
osittain keskussairaaloiden lastenyksikdissa. (Saarto & Finne-Soveri, 2019, 135). Las-
ten palliatiivinen hoito on alikdytetty. Usein palliatiivista hoitoa aletaan antamaan
vasta kun parantavista hoidoista on paatetty luopua. Palliatiivinen hoito pitaisi integ-
roida aikaisemmin lapsen hoitoon. Palliatiivinen hoito termina sekoitetaan usein
saattohoitoon, joka voi osaltaan selittaa palliatiivisen hoidon mydhaisen aloituksen
lapsilla. Lastensairaanhoitajat tyoskentelevat lasten kanssa, joilla on monimutkaisia
hoidollisia tarpeita ja kuolemaan johtavia sairauksia. Hoitajilla voi olla puutteita kou-
lutuksessa, joka tayttaa lasten palliatiivisen hoidon vaatimukset ja joihin kuuluu ela-
manlaadun parantaminen, kdrsimyksen vahentaminen, tehokas kommunikointi ja
mahdollisuuksien tarjoaminen kehitykseen ja henkiseen kasvuun. (Schwartz, & Cha-
lupka, 2019.) Kirjallisuushaun perusteella nimenomaan lasten palliatiivisen hoidon

osaamisen kartoitusta ei ole tehty Suomessa.

Opinnaytetyoni pyrkii selvittamaan hoitajien palliatiivisen hoidon osaamista. Tyoela-
maosaaminen on sellaisia tietoja, taitoja ja asenteita, joita tarvitaan tyontekijan tai
organisaation menestymiseen. Niiden taustalla ovat ammatillisen kasvun ja kehitty-
misen prosessit. Tydelamaosaamisen tavoitteena on onnistunut tydsuoritus ja sita

kautta tydorganisaation menestyminen. Edellytyksena ovat tydelaman suunnasta



johdetut kvalifikaatiot eli tyon vaatimukset, jotka tyontekijan tulee hallita. (Hanhi-
nen, 2010, 142-143.) Opinndytetydssa kaytiin lapi palliatiivisen hoidon ja saattohoi-
don maaritelmia, lasten palliatiivisen hoidon erityispiirteita ja lastensairaanhoitajien
ammatillista osaamista seka oireiden hallintaa ja ladkehoitoa. Opinnadytetyo on kvan-

titatiivinen tutkimus.

2 Palliatiivinen hoito

2.1 Palliatiivisen hoidon maaritelma

WHO:N mukaan palliatiivisella hoidolla tarkoitetaan parantumattomasti sairaan tai
henkea uhkaavaa sairautta sairastavan potilaan kokonaisvaltaista hoitoa, joka paran-
taa potilaiden ja heidan perheidensa elamanlaatua. Palliatiiviseen hoitoon kuuluu
karsimysten ehkaisy ja lievittdminen varhaisen tunnistamisen avulla, kivunhoito ja
muiden fyysisten, psyykkisten, psykososiaalisten ja hengellisten ongelmien arviointi

ja hoito. (Piili, 2019, 21-22.)

2.2 Lasten palliatiivisen hoidon maaritelma

Lasten palliatiivisessa hoidossa yhdistyvat tarkeimmat palliatiivisen hoidon periaat-
teet lapsindkdkulma huomioon ottaen, kuten kehitys- eettiset ja oikeudelliset nako-
kulmat. Lasten palliatiivinen hoito on aktiivinen ja kokonaisvaltainen lahestymistapa
sairauden hoitoon. Palliatiivinen hoito kattaa fyysiset, emotionaaliset, sosiaaliset ja
henkiset elementit ja keskittyy lapsen eldamanlaadun parantamiseen. (Twycross,
Dowden, Stinson, 2013, 213.) ICPCN (International Children’s Palliative Care Net-
work) eli Kansainvalinen lasten palliatiivisen hoidon verkosto luokittelee lasten pal-

liatiivisen hoidon neljdan sairausryhmaan (Taulukko 1) silld perheiden ja heidan las-



tensa tarpeita arvioitaessa voi olla hyoddyllista kayttaa diagnostisia luokkia palliatiivi-

sen sairaalahoidon ja parantavan /elamaa pidentavan hoidon sopivan laajuuden

maarittamiseksi, mutta huomioitavaa on, etta diagnoosi on vain yksi osa prosessia.

Sairauksien kirjo, myéhemmin esiintyvat komplikaatiot seka lasten ja vanhempien

tarpeet on otettava huomioon. (ICPCN, 2015.)

Taulukko 1 ICPCN, 2015. Palliatiivisten lapsipotilaiden ryhmittely sairauden mukaan

RYHMA 1

Sairaudet, joissa parantava hoito on
mahdollista, mutta hoito epdaonnistuu ja
palliatiivinen hoito on tarpeen. Esimer-
kiksi syopa, peruuttamattomat elinviat

RYHMA 2

Tilat, joissa kuolema on vaistamaton ja
joissa voi olla pitkia intensiivisia hoito-
jaksoja, joiden tarkoitus on pidentaa
elamaa. Esimerkiksi kystinen fibroosi

RYHMA 3

Etenevat sairaudet ilman parantavia
hoitovaihtoehtoja, joissa hoito on yksin-
omaan palliatiivista ja hoito voi kestaa
useita vuosia. Esimerkiksi progressiiviset
metaboliset oireyhtymat, lihasdystro-
fiat, mukopolysakkaridoosit

RYHMA 4

Palauttamattomat, mutta ei-progressii-
viset tilat, jotka aiheuttavat vakavan
vammaisuuden, mika johtaa alttiuteen
terveyskomplikaatioille ja ennenaikai-
selle kuolemalle. Esimerkiksi monivam-
maisuus selkdydin- tai aivovammanseu-
rauksen, vaikea aivohalvaus




2.3 Saattohoidon maaritelma

Saattohoito on terveydenhuollon ammattilaisten ja vapaaehtoisten tarjoamaa ela-
man loppuvaiheen hoitoa. Saattohoidossa potilaalle annetaan ladketieteellista, psy-
kologista ja hengellista tukea. Hoidon tavoitteena on taata kuolevan potilaan muka-
vuuden, rauhan ja arvokkuuden sdilyminen elaman lopussa. Tavoitteena on my®os ki-
vun ja muiden oireiden hallitseminen, jotta potilas pystyy sailyttamaan mahdollisuu-
den elada niin hyvaa elamaa kuin mahdollista. Saattohoitoon kuuluu myés potilaan
perheen tukeminen. (WHPCA. The Worldwide Hospice Palliative Care Alliance. 2020,
14.)

2.4 Ennakoiva hoitosuunnitelma

Keskeinen osa lasten palliatiivista hoitoa on ennakoiva hoitosuunnitelma, jossa esite-
taan potilaan toiveet nykyisesta hoidosta ja hoidon tulevaisuudesta. Joillakin lapsilla
on lyhyt elinajanodote ja asiat voivat muuttua hyvin nopeasti. Lasten palliatiivisessa
hoidossa ennakoiva hoitosuunnitelma on monitieteinen ja jasennelty prosessi, joka
korostaa potilaan ja perheen mieltymyksia ja kannustaa keskustelemaan mahdolli-
sista skenaarioista lapsen ja hdanen vanhempiensa kanssa varhaisessa vaiheessa. En-
nakoivan hoitosuunnitelman hyotyja ovat hoidon parempi laatu, potilaan autono-
mian kunnioittaminen seka turvallisuuden ja kontrollin tunne. (A Guide to Children’s
Palliative Care, 2018.) Ladketieteellinen ja tekninen kehitys on parantanut parantu-
mattomasti sairaiden lasten ja nuorten eldmanlaatua. Ennakoiva hoitosuunnitelma
sisaltaa prosessin, jossa keskustellaan elamaa yllapitavista hoidoista ja asetetaan hoi-
don tavoitteet. Ennakkohoidon suunnittelu vaatii tehokasta viestintda hoidon tavoit-
teiden selventamiseksi ja sopimiseksi. Ennakoivan hoitosuunnitelman laatimisen
haasteina voivat olla ajatus siitd, ettd sen laatiminen on toivon menettamista. Van-

hemmilla voi olla halu suojata itseddn emotionaaliselta ahdistukselta. (Ewing, 2020.)
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2.4.1 Palliatiivinen hoitolinjaus ja saattohoitolinjaus

Kun hoidolla ei voida enda vaikuttaa jaljella olevan elaman pituuteen ja sairauden
etenemiseen, on palliatiivinen hoitolinjaus hyva tehda. Palliatiivinen hoitolinja ei ole
sidoksissa elinaikaan eli se ei ole saattohoitoa. Potilas, jolle on tehty palliatiivinen
hoitolinjaus, voi elda monia kuukausia tai vuosia. Saattohoitopaatos tai linjaus teh-
daan palliatiivisen hoidon vaiheessa, kun kuolema todennakdisesti tapahtuu lahipai-
vien tai viikkojen ajanjaksona. Hoito suuntautuu saattohoidossa valittdmaan oire-
lievitykseen, henkisen tukeen ja jadahyvaisten jattoon. Saattohoitopdatds auttaa
omaisia valmistautumaan laheisen kuolemaan ja potilaan hoitotiimia keskittdmaan
hoito lahestyvan kuolema kannalta olennaisiin asioihin. Hoidon rajaukset kuuluvat
osana ennakoivaan hoitosuunnitelmaan. Hoidon rajauksella maaritelldan hoitomuo-
dot, joita ei sairauden edetessa kayteta. Yleisin hoitorajaus lienee ei yriteta elvyttaa-,
ei elvyteta-paatos. (DNAR = Do Not Attempt to Resuscitate tai DNR = Do Not Resusci-
tate) Paatos rajaa pois vain elvytyksen, muista mahdollisista rajauksista kuten hengi-
tyksen tukihoidosta, tulee keskustella erikseen. Ei elvytetd-paatos on tarpeen, kun
potilaan tila on niin vaikea, etta elvytyksen mahdollinen hyoty olisi minimaalinen kar-

simyksen lisdamisen ja haittoihin verrattuna. (Lehto. Marjamaki & Saarto, 2019.)

2.5 Lasten palliatiivisen hoidon erityispiirteita

Valtioneuvoston asetuksen (582/2017) mukaan viiden yliopistollista sairaalaa yllapi-
tavan sairaanhoitopiirin tehtavana on huolehtia eradista erikoissairaanhoidon tehta-
vistd, niiden suunnittelusta ja alueellisesta yhteen sovittamisesta. Naihin tehtaviin
kuuluu vaativa palliatiivinen ja saattohoito. Palliatiivisen hoidon periaatteisiin kuuluu
potilaan ja Iaheisten huomioiminen suunnitelmissa ja paatoksissa. Asiantuntevaa hoi-
toa pitaa tarjota kotiin, palveluasumisyksikk66n tai mahdollisimman ldhella kotia.
Palliatiivista hoitoa antavaa terveydenhuollon henkildstoa tukevat moniammatillinen

yhteisty0 ja verkostomainen toimintamalli, sekd aina saatavilla oleva konsultaation
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mahdollisuus. Koko palveluketju osallistuu tarvittaessa hoitoon oikea aikaisesti, mika
vaatii, etta paatokset ja suunnitelmat tehdaan ennakoiden ja ne ovat palveluketjun

saatavilla. (Saarto, 2017,13-14.)

Lasten palliatiivisesta hoidosta tekee erityisen pienet potilasmaarat ja erilaiset olo-
suhteet, kuten harvinaiset sairaudet ja sairaudet, joita ei esiinny aikuisuudessa, hoi-
don ajoittuminen paivista vuosiin, vanhempien osallistuminen ja perheen dynamiikka
seka lapsen kuoleman vaikutus vanhempiin ja lapsiin. (Twycross, Dowden, Stinson,
2013, 213.) Hoidossa on otettava huomioon useita pediatrisille potilaille ominaisia
kysymyksia, joista ensimmadinen on vaihteleva ika ja kehitysvaihe. Odotetut oireet
eroavat paitsi lapsen idsta ja kehitystasosta, myos siten, etta lapsen kasitys naista oi-
reista ja niiden vaikutuksista eldamanlaatuun voi vaihdella. Lisaksi lapset, joilla on ke-
hitysviive ja kognitiivisia haasteita, voivat ilmaista ja kokea oireita eri tavoin. Toinen
huomioitava seikka on epavarmuus useiden harvinaisten lasten palliatiivisessa hoi-
dossa esiintyvien neurodegeneratiivisten sairauksien, kuten NCL-sairaudet, kehityk-
sestd ja ennusteesta. Kolmanneksi on tarkeda muistaa, ettd useat neurologiset oireet
voivat olla paallekkaisia, samoin kuin muutkin "ei-neurologiset" oireet, kuten kipu tai

sepsiksen oireet. (Rasmussen & Grégoire, 2015.)

Lapset ja nuoret, jotka ovat kasvaneet kroonisen sairauden kanssa ovat yleensa kyp-
sempia kasittelemaan sairauttaan ja kuolemaa, kuin saman ikdiset lapset, joilla ei ole
kroonista sairautta. Kommunikaatiotaidot ovat tarkeita lasten ja nuorten ja heidan
perheidensa kanssa toimiessa. Hyva kommunikaatio vaatii herkkyytta lapsen tunne-
ja kognitiivisen kehitystason, sairauden ja perheen kulttuurin ja kielen ymmartami-
sen. Jokaisella perheelld on omat psykososiaaliset ominaisuutensa. Vanhempien hata
lapsen henked uhkaavasta sairaudesta on tyypillisesti suurempaa kuin jos aikuinen
perheenjasen olisi samassa tilanteessa. Lapsilla esiintyy harvinaisia perinnollisia ja
synnynnaisia sairauksia, joita aikuisilla ei ole ja diagnoosia on joskus vaikea tehda. Li-

saksi sairauksien kirjo on laaja. Taman takia palliatiivisen hoidon jarjestaminen voi
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olla haastavaa. Lasten elimistossa ladkeaineiden vaiheet, kuten imeytyminen, jakau-
tuminen ja eliminaatio on usein erilaista kuin aikuisilla. Tavallisesti laakkeiden vaiku-
tuksesta ja tehosta ei ole nayttoa lapsipotilailla. (Word Health Organization, 2018, 7—
9.)

Kroonisen tai pitkdaikaissairauden ilmaantuminen lapsella tai nuorella vaikuttaa koko
perheeseen ja tuo tullessaan monenlaisia haasteita. Perhe voi kokea menettavansa
tilanteen hallinnan, vanhemmilla voi ilmaantua unettomuutta ja sairaus voi vaikuttaa
negatiivisesti heidan mielenterveyteensa. Sairastunut lapsi tai nuori pelkaa, etta sai-
raus vaikuttaa kouluun osallistumiseen, sosiaalisiin suhteisiin ja riippumattomuuteen
paivittdisissa toiminnoissa. Sisarukset voivat tuntea ristiriitaisia tunteita, kuten ka-
teutta ja suojelunhalua sairastunutta kohtaan. Sairaalahoitoon joutuessaan lapsi tai
nuori voi kokea pelkoa, yksindisyytta, surua ja vihaa. Palliatiivisen tuen tarve lapsilla
ja nuorilla riippuu diagnoosista, mutta he ja heidan perheensa hyotyvat jatkuvasta in-

tegroidusta palliatiivisesta hoidosta koko sairauden ajan. (Castor, 2019, 13-14.)

Lapsen tai nuoren parantumattoman sairauden hyvaksyminen ja sairauden kanssa
selviytyminen on jatkuva prosessi. Usein lapsella on vahan oireita ja tuki on ensisijai-
sesti emotionaalista ja sosiaalista. Seuraavien vuosien ajan on tarkeda varmistaa, etta
palliatiivisessa hoidossa oleva lapsi tai nuori ja hdnen perheensa saavat tarvittaessa
parhaan mahdollisen hoidon ja tuen. Fyysiset, psykologiset, henkiset tukitarpeet on
arvioitava eri ajanjaksoina, kuten sairauden aikana; diagnoosin yhteydessa, hoidon
aikana; kun hoidot paattyvat tai sairauden uusiutumisen aikoina ja kun kuolema Ia-

hestyy. (Oxford Handbook of Children's and Young People’s Nursing, 2015.)

Riippumatta diagnoosista palliatiivisella hoidolla on yhteisia tavoitteita ja keskeisia
periaatteita, jotka ovat WHO: n mukaan muun muassa kokonaisvaltainen oireiden
hallinta, sisdltden kipu- ja oirehoidon, aktiivinen kuunteleminen ja vastaaminen las-

ten, nuorten ja perheiden nakemyksiin, toiveisiin ja tunteisiin. Tuen tarjoaminen,
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jotta lapsi tai nuori voi elda yhta aktiivisesti ja normaalisti kuin mahdollista. Koko per-
heen tukeminen ja heidan tarpeidensa huomioiminen moniammatillisen yhteistyon
avulla. Tavoitteena on parantaa eldamanlaatua. Lisdksi palliatiiviseen hoitoon kuuluu
saattohoidon suunnitelman laatiminen, jonka koordinoi johtava ammattilainen. (Ox-
ford Handbook of Children's and Young People's Nursing, 2015.) Riippumatta sairau-
desta palliatiivisen hoidon tulisi olla kaikkien lasten kaytettavissa. Hoito tulee jarjes-
tda moniammatillisesti ja hoidon jatkuvuus pitdaa varmistaa. Hyvaan palliatiiviseen
hoitoon kuuluu perhekeskeisen hoidon tarjoaminen, eldamanlaadun parantaminen,
karsimyksen lievittaminen ja oireiden hyva hallinta. (Hill & Coyne, 2012) Kuoleman
lahestyessa kivun ja muiden fyysisten oireiden huolellinen ja kattava arviointi ja hal-
linta seka hoidon hengelliset, psykologiset, sosiaaliset ja kulttuuriset nakokohdat
ovat erityisen tarkeita potilaan hoidossa. Tunnistamalla lahestyvan kuoleman merkit
ja oireet sekd mita voidaan odottaa ennen ja jalkeen. Keskustelu kuoleman lahesty-
misestd potilaiden ja perheiden kanssa. Kuolemaan ja uskomuksiin kuolemanjalkei-
sesta elamasta liittyvien hengellisten huolenaiheiden tunnistaminen. (National Coali-

tion for Hospice and Palliative Care, 2018.)

2.6 Lasten palliatiivisen hoidon periaatteet

Lasten palliatiivinen hoito keskittyy lapseen ja sitoutuu jatkuvasti tarjoamaan lapselle
parasta mahdollista hoitoa tavalla, joka ottaa potilaan ja hdanen perheensa huomioon
kokonaisvaltaisesti. Lasten palliatiivisen hoidon keskeisiin periaatteisiin kuuluu poti-
laskeskeisyys, potilaan ja perheen kunnioittaminen, korkealaatuisen, oikeudenmukai-
sen ja helposti saatavilla olevan hoidon tarjoaminen seka yhteistyon kehittaminen eri
organisaatioiden valilla. Viestinnan tulisi olla lddketieteellisista kysymyksista ja hoi-
don tavoitteista selked, myotatuntoinen ja rehellinen. Laadukkaan lasten palliatiivi-

sen hoidon pitaisi rutiininomaisesti estaa ja hoitaa oireita, kuten kipua, pahoinvointia
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tai ahdistusta, ja pyrkia mahdollisimman hyvaan elamanlaatuun. Lisdksi palliatiivista
hoitoa koskevan tiedon tulisi olla helposti saatavilla. (American Academy of Pediat-

rics, 2013.)

2.6.1 Viestinta

Hoitajien viestinta on laadukkaan palliatiivisen hoidon perusta. Palliatiivisessa hoi-
dossa viestinnadn tavoitteet ovat luoda positiivinen suhde ammattilaisten ja perheen
valilla. Avoimien ja rehellisten tietojen antaminen potilaalle ja perheelle on ensiarvoi-
sen tarkeaa. Terveydenhuollon ammattilaisina se on tarkeaa luoda mahdollisuuksia
auttaa perheita naissa haastavissa tilanteissa kunnioittaen samalla vanhempien omia
odotuksia viestinndsta lapsen kanssa. Tdma voi olla haastavaa, jos vanhempi ei halua
kertoa lapselle hdnen tilanteestaan, ottaa hdantda mukaan omaan paatéksentekoon tai
elaman loppuvaiheen suunnitteluun. Lapsi on hyva ottaa mukaan paatoksentekoon
aina kun se on mahdollista. Viestinta kannattaa pitaa lapsen kanssa yksinkertaisena,
selkedna ja rehellisena ja seka valttaa liikoja yksityiskohtia. (Children’s Health
Queensland Hospital and Health Service. 2014, 29.) Vanhemmat ja perheet haluavat
terveydenhuollon ammattilaisilta avointa ja rehellista viestintaa heti kun heidan lap-
sensa sairastuu tai han saa diagnoosin. Jos ennuste on epaselva, terveydenhuollon
ammattilaiset voivat kertoa perheille, mita he tietavat juuri nyt. Jos se osoittautuu
vaaraksi, perhetta ei ole johdettu harhaan eika heille ole valehdeltu. Kun palliatiivi-
sesta hoidosta keskustellaan perheiden kanssa diagnoosista lahtien ja koko lapsen
sairauden ajan se voi parantaa heidan kykyaan tehda ratkaisevia paatoksia. Asiasta
keskustelu auttaa myos vahentamaan kasitysta siita, etta palliatiivinen hoito tarkoit-
taa luovuttamista ja ettd mitaan ei tehdd, vaikka palliatiivinen hoito on aktiivista ja se

voi parantaa elamanlaatua. (Smith, 2014.)
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2.6.2 Eettisyys

Eettisyyteen kuuluu muun muassa potilaan autonomian kunnioittaminen ja tasaver-
tainen kohtelu. Palliatiivisessa hoidossa paatokset pitaa ensisijaisesti tehda lapsen
etua ajatellen. Lapsen tarpeet ja hdnen roolinsa paatoksenteossa pitda ottaa huomi-
oon hyvissa ajoin. Jokaisella lapsella on oikeus palliatiiviseen hoitoon. Tydskennel-
lessa lasten ja heidan perheidensa kanssa, viestinnan taytyy olla rehellista ja avointa
ja lapsen kanssa viestitdan hanen ymmarrystasonsa ja ikansa mukaisesti. Jos lapsi ei
kykene paatoksentekoon, vanhemmat tekevat paatoksia lapsen etujen mukaan. Lap-
sella on oikeus tehokkaaseen kivunlievitykseen ja oireiden hoitoon, joka kasittaa
ladkkeettomat ja ladkkeelliset hoidot ja haneen ei kohdisteta hoitoja, jotka lisdavat

karsimysta ilman mahdollista hyotya. (NHPCO, 2018.)

YK on antanut lasten oikeuksia koskevan julistuksen, jossa tarkeimpia seikkoja lasten
palliatiivisen hoidon osalta ovat ensinnakin syrjimattomyys seka lapsen etu. Palliatii-
vinen hoitoa tarjottaessa lapsen etu on oltava ensisijainen nakdkohta. Julistus tuo
esiin lapsen oikeuden kehitykseen, lapset tarvitsevat tukea fyysiseen, henkiseen, so-
siaaliseen, hengelliseen ja kulttuuriseen kehitykseensa. Lapsella on oikeus tulla kuul-
luksi, lapsen ndkemykset tulisi ottaa huomioon ja antaa asianmukainen paino idn ja
kehitysvaiheen mukaan. Lapsella on oikeus tietoon, hanen tulisi saada tarkkaa tietoa
sairaudestaan ja oireistaan. Julistus painottaa oikeutta terveyteen, hallitusten on var-
mistettava, ettd laadukasta lasten palliatiivista hoitoa on saatavilla, seka sita etta lap-
sella on oikeus koulutukseen ja sen pitaisi olla integroitu palliatiivisen hoidon tar-
joamiseen. Lapsella on oikeus vapaa-aikaan, harjoittaa leikkia ja virkistystoimintaa,
jotka tulisi sisallyttaa palliatiiviseen hoitoon. Lapsia ei saa kiduttaa tai kohdella hal-
ventavalla, julmalla, epainhimillisella tavalla, kuten kieltamalld kivunlievitys. (Open

Society Foundations, 2015.)
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2.7 Hoitajien ammatillinen osaaminen palliatiivisen hoidon kontekstissa

Palliatiivista hoitoa saavien lasten ja heidan perheidensa hoidosta vastaavien ammat-
tilaisten tulisi olla asianmukaisesti koulutettu ja hanella on tarvittavat tiedot, taidot ja
patevyys seka lasten hoitotydsta etta palliatiivisesta hoidosta. Parantumattomasti
sairaiden lasten kanssa tyoskentelevan henkil6ston jatkokoulutuksen on oltava olen-
nainen osa palliatiivisen hoidon palvelujen tarjoamista. (Department of Health. 2020,
11-12.) Lasten ja nuorten palliatiivista hoitoa toteuttaessa ammattilaiselta vaaditaan
kykya arvioida ja tunnistaa lapsen/nuoren ja perheen tarpeet kokonaisvaltaisesti ja
kuunnella perheen toiveita ja kunnioittaa heidan valintojaan. Hoitajalta vaaditaan ky-
kya kommunikoida tehokkaasti perheen ja lapsen kanssa huomioiden lapsen kehitys-
tason. Ammattilaisen pitda osata tarjota perhekeskeista hoitoa ja tukea sairauden
ajan ja kuoleman jalkeen koko perheelle, unohtamatta sisaruksia. Ammattilainen ar-
vioi oireita sairauden ajan ja ennakoi tulevaisuudessa mahdollisesti tulevia ongelmia,
kuten hengenahdistusta, pahoinvointia, vasymysta, ummetusta ja ruokahalutto-
muutta, unohtamatta psykososiaalisia tarpeita. Palliatiivista hoitoa antava ammatti-
lainen kunnioittaa perheen hengellisyytta ja uskonnollista vakaumusta seka kulttuu-
ria. Ammattilainen omaa tietoa palveluista ja resursseista ja ohjaa perhetta niiden

piiriin. (Hill & Coyne, 2012.)

3 Oireiden hallinta ja hoito

Palliatiivisessa hoidossa oireiden hallinta edellyttaa yksilollista kattavaa ja kokonais-
valtaista arviointia ja hienovaraista ja tehokasta viestintaa. Tavoitteena on optimoida
elamanlaatu. Hoidossa hyodynnetaan seka laakkeellisia etta lddkkeettomia hoitoja.
Fyysisten oireiden hyva hallinta mahdollistaa sen, etta potilaat ja laheiset saavat
enemman aikaa keskittya paremmin emotionaalisiin, psykologisiin ja hengellisiin tar-

peisiinsa. (Nunn, 2014.)
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3.1 Lasten ladkehoidon erityispiirteet ja haasteet

Ladkkeiden kaytosta lasten kivun ja muiden oireiden hoitoon ei ole riittavasti tutki-
musta ja nayttoa. Ladkkeiden sivuvaikutuksista ja annostustehokkuudesta on vain va-
han tietoa, silla useimmissa tutkimuksissa lapsia ei oteta koehenkil6iksi eettisista
syista. (ICPCN, 2015.) Monet tutkimukset ovat osoittaneet, etta Euroopassa lasten
hoitoon kaytettavista ladkkeista yli puolet on myyntiluvattomia tai niiden kaytto
poikkeaa ladkkeen myyntiluvassa olevista kayttdaiheista. Lasten ja nuorten sairauk-
siin ei ole tarpeisiin nahden kaytdssa yhta kattavaa ladkevalikoimaan kuin aikuisilla.
Pienemman kokonsa takia lapset pienempia ladkeannoksia kuin aikuiset. Riippuen
lapsen kehitysvaiheesta lapset voivat tarvita joko suhteellisesti pienempaa tai suu-
rempaa ladkeannosta aikuisiin verrattuna. Haasteita tuo myos se, etta lapsilla ja nuo-
rilla esiintyy sairauksia, joita aikuisilla ei esiinny lainkaan. Haittavaikutusten riski kas-
vaa, jos kaytettavissa ei ole tutkimukseen perustuvaa tietoa ladkkeen oikeasta annos-
telusta tai ladkemuoto vaikeuttaa oikeaa annostelua. Ladkkeet, jotka on tarkoitettu
aikuisille saattavat sisaltaa haitallisia apu-, sailytys- ja lisdaineita tai liuottimia, jotka

eivat sovellu lapsille tai ovat haitallisia heille. (FINPEDMED, 2019.)

Ladkkeen valinnassa ja annoksessa on otettava huomioon lasten kasvun ja kehityksen
vaikutukset. Ladkkeen valintaan vaikuttavaa mahdolliset erot ladkevasteessa seka so-
pivien annostelumuotojen saatavuus. Lapselle pitdaa pystya antamaan sopiva annos ja
lapsen on se myds pystyttava ottamaan. Lapsille sopivimpana annostelumuotona on
pidetty nestemaisia valmistemuotoja. Nestemaisten ladkemuotojen ongelmina voi-
daan pitaa valmistus- ja kuljetuskustannuksia ja sailyvyyden haasteita, seka ladkkeen
pahan maun peittaminen. Ladkkeen antamisen onnistumismahdollisuuksiin tulee
kiinnittaa huomiota jo ladkkeen valinnassa, kuten valmistemuotoon ja makuun, silla
ladkkeen antaminen pienelle lapselle voi olla haastavaa lapsen vastustelun takia.

(Hoppu, 2015.)
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Kun on kyse lapsen ladkkeestd, hdanet kannattaa ottaa aina mukaan keskusteluun,
mutta keskustellessa taytyy kuitenkin ottaa huomioon lapsen laadullisesti erilainen
ajattelu verrattuna aikuiseen ja se, etta ajattelu kehittyy lapsuuden ajan. Piaget’'n
kognitiivisen kehityksen teorian eri vaiheisiin pohjautuen ladkehoidon viitekehyk-
sessa alle kouluikaiset lapset ovat kehityksessdaan preoperationaalisessa vaiheessa,
joka ilmenee muun muassa, etta he eivat pysty ymmartamaan syy-seuraussuhdetta
eivatka pysty ajattelemaan kokonaisuutta ja sen osia yhta aikaa. Alakouluikdiset lap-
set ovat kehityksessaan konkreettisten operaatioiden vaiheessa ja ajattelu on loogi-
sempaa ja lapsi pystyy kasittdmaan syy-seuraussuhteita ja ratkomaan ongelmia. Lasta
usein kiinnostaa laakkeisiin liittyvat asiat. Ylakouluikaiset lapset — kehityksessaan for-
maalisten operaatioiden vaiheessa pystyvat ajattelemaan hypoteettisia ja abstrakteja
asioita. Huomioitavaa on, etta aikuisillakin ajattelu voi olla konkreettisten operaatioi-
den tasolla ja sairauksien ja niiden hoitoon liittyvat asiat voivat olla vaikeita. (Ha-

meen-Anttila, 2018.)

3.2 Kivun hallinta

Kivun arviointi on haastavaa missa tahansa potilasryhmassa, mutta erityisen haasta-
vaa se on lapsipotilaiden kohdalla, koska potilaat ilmaisevat kipunsa eri ikdaryhmissa
eri tavalla. Mita nuorempi lapsi, sitd vaikeampaa on arvioida kipua. Teini-ikaisilla on
jonkin verran kokemusta kivusta ja heilld on jonkinlainen kasitys kivun mekanismista
ja siitd, kuinka heidan kipuaan voidaan parhaiten hoitaa, ja heidan kanssaan voidaan
kayttaa kipumittareita. (Thomas, Phillips & Hamilton, 2018.) Kipukokemus on subjek-
tiivinen kokemus. Sita voi kuvata tarkasti vain kipua kokeva henkil, ja toisinaan ei
edes han. Kipu ei ole vain fyysinen kokemus. Fyysisen kudosvaurion ja potilaan kipu-
kokemuksen suhde on erittdin kompleksinen. Kipu koetaan kokonaisvaltaisena tilana,
jolla on useita merkityskerroksia. Palliatiivista hoitoa tarvitseville lapsille kipujen il-

maantuminen voi tarkoittaa sairauden etenemista. (Warlow & Hain, 2018.)
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Moni palliatiivisessa hoidossa oleva lapsi voi kokea erilaista kipua, kuten neuropaat-
tista, kroonista ja psykososiaalista-henkista kipua. Edistynyt kivun hallinta vaatii
yleensd monialaista lahestymistapaa yhdistamalla ei ladkkeellisia ja |adkkeettomia ki-
vunhoidon menetelmia. Huolimatta suuresta kivun esiintyvyydesta, on todettu, etta
lasten kipua aliarvioidaan ja ali-hoidetaan usein. Lasten kivunhoitoon liittyy vaaria us-
komuksia, kuten imevaisikdiset eivat tunne kipua ja he eivat muista kipukokemusta
tai lapset karsivat kivusta vihemman kuin aikuiset. Myos kivun arviointi voi olla puut-
teellista. Jotta kipua voidaan hallita kattavasti, on tarkeaa arvioida kipu ensin tarkasti,
hoitaa kipua hoidon periaatteiden mukaisesti ja seurata hoidon tehoa. Kivun voimak-
kuutta mitataan lapsen ikdan sopivalla tyokalulla. Vaikka tietoa kivun arvioinnista on
paljon, sita ei usein sovelleta tehokkaasti. Arvioinnissa on otettava huomioon lapsen
ikd, kehitystaso, kognitiiviset ja viestintdtaidot, aiemmat kipukokemukset ja siihen
liittyvat uskomukset. Kivun arvioinnissa voidaan kayttaa seuraavanlaisia kysymyksia:
Miten lapsi ilmaisee kipua, sanallisesti tai kayttaytymiselldaan? Mika toimii parhaiten
kivun lievittamisessa? Missa kipu on, sen kesto ja mitka ovat sen ominaisuudet?
Kuinka nykyinen kipu alkoi, alkoiko se dkillisesti vai vahitellen? Hairitseeko kipu lap-
sen unta tai estaako kipu lapsen kykya suorittaa normaaleja fyysisia toimintoja, kuten

istumista tai kdvelya? (Downing, Jassal, Mathews, Brits & Friedrichsdorf, 2015.)

3.3 Fyysisten oireiden hallinta

Ladketieteen jatkuva kehitys on pidentdanyt monimutkaisista kroonisista sairauksista
karsivien lasten elamaa. Elaman pidentyessa myos akuuttien ja kroonisten terveyson-
gelmien kriisit ja sairaalahoidon tarve kasvaa. Olemassa olevien oireiden hallinta ja
ahdistavien oireiden ennakointi sairauden edetessa ovat valttamattémia huomioita-
via asioita hoidettaessa lasten karsimyksia pitkalle edenneen sairauden kanssa. Ylei-
sid oireita, joita pitkalle edennytta parantumatonta sairautta sairastava lapsi karsii,

ovat vasymys, ruokahaluttomuus, neurologiset oireet, hengenahdistus, pahoinvointi
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ja oksentelu, ummetus, psykologiset ja emotionaaliset oireet sekd ahdistus ja masen-

nus. (Ferrell, 2015, 25,28.)

3.4 Neurologiset oireet

Neurologisille ja metabolisille sairauksissa oireiden vakaat ajat ja akuutit tilanteet
vuorottelevat. Epavarmuus sairauden oireiden ilmaantumisesta ja kulusta aiheuttaa
levottomuutta perheille. Usein ei ole mahdollista tietda onko seuraava akuutti ter-
veydentilan paheneminen hengenvaarallinen. Terveyden yleinen heikkeneminen voi
tapahtua hitaasti, usein kuukausien tai vuosien ajan. Muita haasteita ovat kivun, hen-
genahdistuksen ja muiden oireiden tunnistamisen vaikeus lapsella, jolla on heikenty-
neet kommunikaatiotaidot. Lasten palliatiivisen hoidon tarjoamisesta on todettu ole-
van selvaa hyotya aineenvaihdunta- ja neurologisissa sairauksia sairastaville lapsille ja
heidan perheilleen. Palliatiivinen hoito parantaa vanhempien epavarmuutta paatok-

senteossa. (Hauer & Wolfe, 2014.)

3.5 Psyykkiset oireet ja eksistentiaalinen karsimys

Ahdistus ja masennus ovat yleisesti koettujen karsimysten muotoja lapsilla, joilla on
krooninen tai kuolemaan johtava sairaus. Kroonista sairautta sairastavalle lapselle
ahdistusta voi aiheuttaa usea tekija, kuten sairaalahoito, kipua tuottavat toimenpi-
teet, hallitsematon kipu, muutokset fyysisissa kyvyissa ja epavarmuus tulevaisuu-
desta. Pienilld lapsilla voi olla ahdistuneisuusreaktioita, jotka ovat jatkoa vanhempien
tai muiden perheenjasenten stressi- ja ahdistustasoille. Naita reaktioita ovat esimer-
kiksi artyneisyys, takertuvuus ja kiukuttelu. Kouluikaiset lapset ja nuoret, jotka ym-
martavat kognitiivisesti sairautensa ja lahestyvan kuolemansa, voivat kokea samanta-
paisia oireita kuin aikuiset, kuten unihairiot, krooninen pelko, huoli ja keskittymisvai-

keudet. Molemmat hairioét ovat hoidettavissa ei farmakologisilla menetelmilla, kuten
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rentoutus- ja hengitysharjoituksilla ja kognitiivisilla kayttaytymistekniikoilla. Ei 1dakin-
nallisten menetelmien tarkoituksena on puuttua ahdistuksen tai masennuksen taus-
talla oleviin kysymyksiin. Myos ahdistuksen ja masennuksen farmakologista hoitoa
tulisi harkita. Perheille on tarkoituksenmukaista tarjota psykologin tai psykiatrin kon-
sultaatiota ahdistus- ja masennusoireiden arvioimiseksi, sillda ne ovat yleisia ja hoidet-
tavissa, muuta lasten kohdalla niiden hoito on usein alikdytetty. Lapsen vakava sai-
raus saattaa lisdta perheenjasenten psykologista ahdistusta. (Ferrell, 2015, 13, 35—
37.) Sairaus ei ole pelkka fyysinen vaiva, vaan siihen voi liittya kuolemanpelkoa, su-
rua, ahdistusta seka pelkoa tulevaisuuden ennustamattomuudesta ja kontrolloimat-
tomuudesta. Tuntematon usein ahdistaa. Kuoleman ahdistuksen ajatellaan syntyvan
itse kuolin tapahtuman pelosta, seka siita mita kuoleman jalkeen tapahtuu. Eksisten-
tiaaliset pelot liittyvat kuoleman jalkeiseen aikaan tai siihen, ettei sellaista ole. Kroo-
ninen sairaus luo uuden identiteetin: mina sairaana. Kuolemaan johtava sairaus tuo
kuolevaisuuden osaksi jdljella olevaa elamaa hyvin konkreettiseksi. Kuolema muuttuu

todeksi. (Tiina Saarto, Hanninen, Antikainen &Vainio, 2015.)

3.6 Uskonnollisuuden, hengellisyyden ja kulttuurin huomioiminen

Palliatiiviseen hoitoon kuuluu lasten ja perheiden henkiset, uskonnolliset ja kulttuuri-
set vakaumuksen huomioon ottaminen. Nama vakaumukset vaikuttavat heidan paa-
toksentekoonsa ja sairauden kanssa selviytymiseen. Naista aiheista keskustelu on
yksi palliatiivisen hoidon haastavimmista alueista, mutta tarkeda on, etta palliatiivista
hoitoa tarjoava henkilokunta on avoin keskustelulle ja ovat tietoisia palveluista, joita
on tarjolla. Keskustelu perheiden kanssa heidadn kulttuurisista ja etnisista vakaumuk-
sistaan, tavoistaan ja kdytannoistaan ovat myds tarkeita, ja ne voivat olla tai eivat ole

sidottuja heiddn uskonnollisiin tai hengellisiin uskomuksiinsa. (Ferrell, 2015, 13.)



22

4 Opinnaytetyon tarkoitus ja tavoite

Opinndytetyon tarkoitus oli edistaa lasten palliatiivisen hoidon osaamista kansallisten
vaatimusten mukaisesti. Opinndytetyon tavoitteena oli kuvata palliatiivisen hoidon
osaamista ja kehittamistarpeita Keski-Suomen keskussairaalan ( sairaala Nova) lasten

vastuualueen henkilokunnan nakokulmasta

Tutkimuskysymykset

1. Millaista lasten palliatiivisen hoidon osaamista lasten vastuualueen

henkilokunnalla on?

Millaisia lasten palliatiivisen hoidon osaamisen kehittamistarpeita henkilokunnalla

on?

5 Opinndytetyon toteutus

5.1 Menetelmat

Tarkoitus oli selvittda kyselyn avulla minkalaista osaamista Keski-Suomen
keskussairaalan (Nykyisin sairaala Nova) lastenvastuualueen hoitajilla on lasten ja
nuorten palliatiivista hoidosta. Onko osaaminen suositusten mukaista. Kyselylomake
on mittausvaline ja on yleensa maarallista tutkimusta, silla kysymykset ovat
sanallisia, mutta vastaukset ilmoitetaan numeerisesti. Kyselytutkimuksen aineisto
voidaan kerata esimerkiksi kirjekyselyna tai verkkokyselylomakkeella. Nykydan

verkkolomakkeiden kadytté on voimakkaasti lisddntynyt. (Vehkalahti, 2014,13 ,42, 48.)
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Kyselytutkimuksen etuina voidaan pita3, sita etta tutkija ei voi vaikuttaa eleiden, il-
meiden ja danenpainon avulla tutkittaviin. Aineistonkeruu vie vahemman aikaa tutki-
jalta ja saastaa resursseja, kuten matkustamista tutkimuskohteen luo. Kun kysymys-
lomakkeeseen on laadittu valmiit vastausvaihtoehdot, voidaan esittaa runsaasti kysy-
myksid ja vastaaminen vie vihemman aikaa tutkittavalta. Kyselytutkimuksen heik-
koutena mainittakoon vastaajalle epdselvissa kysymyksissa, vastaaja ei voi saada tar-

kentavaa ohjeistusta. (Valli, 2015.)

Kyselylomake vaatii systemaattisen lahestymistavan, jossa otetaan huomioon aihee-
seen liittyva kirjallisuus ja mahdolliset teoreettiset puitteet. Kyselylomakkeen pitaa
vastata tutkimuskysymyksiin, eikd se saa olla ajallisesti liian pitka. Kyselylomakkeen
vastausprosentti voi jadda alhaiseksi. Kaytannollisia tapoja lisata vastausprosentteja
ovat muun muassa kyselylomakkeen ulkoasun houkuttelevuus, tutkimuksen tavoit-
teen selked hahmottaminen, luottamuksellisuuden varmistaminen ja mahdollinen
saatekirje. (Timmins, 2015.) Lomakkeen laatimisen vaiheisiin kuuluu tutkittavien ky-
symysten nimedminen, rakenteen ja kysymysten suunnittelu, lomakkeen esitestaus
ja korjaus. Hyvan lomakkeen ulkoasua on selked ja houkutteleva, kysymykset ovat
selkeitd ja etenevat loogisessa jarjestyksessd, lomake ei saa olla liian pitka ja sen pi-

taa saada vastaajassa tunteen, ettd hanen vastauksensa on tarkea. (Heikkila, 2014.)

5.2 Kvantitatiivinen tutkimusprosessi

Kvantitatiivinen eli maarallinen tutkimus kattaa joukon menetelmia, jotka liittyvat
sosiaalisten ilmididen jarjestelmalliseen tutkimukseen tilastollisen tai numeerisen
tiedon avulla.Kvantitatiivinen tutkimus sisaltaa mittauksen ja olettaa, etta tutkittavat
ilmiot voidaan mitata. Kvantitatiivisen tutkimuksen erinomainen piirre on kyky
testata teorioita muodostamalla hypoteeseja ja soveltamalla tilastollisia analyyseja

Kvantitatiivisessa tutkimuksessa on tarkeaa kerata tiedot oikein ja tallentaa ne
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turvallisesti sekd analysoida kvantitatiiviset tulokset tarkoituksenmukaisilla

tilastollisilla menetelmilla. ( Watson, 2015. )

5.3 Kohderyhma ja aineiston keruu

Opinnaytetyon kohderyhma oli Keski-Suomen keskussairaalan (Nykyisin sairaala
Nova) lasten vastuualueen hoitajat. Tiedonhakuun kaytin tietokantoja CINAHL plus
with full text (EBSCO), ProQuest Central, PubMed, SwePub, Libris, Trepo-Tampereen
yliopiston avoin julkaisuarkisto. Tiedonhaku tehtiin hakusanoilla:Palliative care AND
children or adolescents or youth or child or teenager, professional AND nurse AND
palliative care, End of life care AND children or adolescents or youth or child or teen-
age, Palliative care AND symptoms AND relief, nursing professional skills palliative
care, palliative care AND children, survey, AND nursing professional skills in palliative
care, Pediatric palliative care AND symptom management nursing professional skills
palliative care, palliative care AND children, survey, AND nursing professional skills in
palliative care, Pediatric palliative care AND symptom management, Palliativ vard,

Palliativ vard och barn, Omvardnad och kvalitet.( Taulukko 2 & Taulukko 3)

Sisaanottokriteereina olivat ensinnakin ldhteen julkaisun ajankohta vuosina 2010-
2020. Tutkimuksien piti olla lansimaisia tai eurooppalaisia tutkimuksia, silla heidan
hoitokulttuurinsa ja kdytdnteensa ovat lahella suomalaisia kdytantoja. Tiivistelma piti
vastata opinndytetyon tavoitetta ja tarkoitusta. Kieliksi valikoitui englanti, suomi ja
ruotsi. Lahteiden piti olla alkuperaisia. Poissulkukriteerit olivat Yli kymmenen vuotta
vanha julkaisu, ldhteesta ei ollut saatavilla kokotekstid, sekd vaikea saatavuus. Pois-
suljettiin ProGradu-, kandidaatin- tai diplomitutkielmat ja opinnaytteet, koska ne ei-

vat sovellu ylemman korkeakoulututkinnon opinnaytetyon lahteiksi. (Taulukko 4)
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TIETOKANTA

HAKUSANAT

HAKUTULOKSET

CINAHL plus with full text
(EBSCO)

Palliative care AND chil-
dren or adolescents or
youth or child or teen-
ager, professional AND
nurse AND palliative care,
End of life care AND chil-
dren or adolescents or
youth or child or teenage,
Palliative care AND symp-
toms AND relief

Palliative care AND chil-
dren or adolescents or
youth or child or teenager
187, professional AND
nurse AND palliative care
307, End of life care AND
children or adolescents or
youth or child or teenage
389, Palliative care AND
symptoms AND relief 55

ProQuest Central

Child palliative care, nurs-
ing and quantitative re-
search and the question-
naire design process,
Nurse Education in Prac-
tice OR Nursing Open OR
Journal of Nursing Educa-
tion OR Implementation
Science OR Journal of
Nursing Scholarship OR
Palliative & Supportive
Care OR Systematic Re-
views OR the Qualitative
Report OR BMC Palliative
Care OR Nursing Standard
(2014+)

Child palliative care 741,
nursing and quantitative
research and the ques-
tionnaire design process,
Nurse Education in Prac-
tice OR Nursing Open OR
Journal of Nursing Educa-
tion OR Implementation
Science OR Journal of
Nursing Scholarship OR
Palliative & Supportive
Care OR Systematic Re-
views OR the Qualitative
Report OR BMC Palliative
Care OR Nursing Standard
(2014+) 545
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TIETOKANTA HAKUSANAT HAKUTULOKSET

PubMed nursing professional skills | nursing professional skills
palliative care, palliative palliative care 92, pallia-
care AND children, sur- tive care AND children
vey, AND nursing profes- | 2498, survey AND nursing
sional skills in palliative professional skills in palli-
care, Pediatric palliative ative care 23, Pediatric
care AND symptom man- | palliative care AND symp-
agement tom management 1523

SwePub Palliativ vard, Palliativ Palliativ vard 243, Palliativ
vard och barn, Omvard- vard och barn 3, Omvard-
nad och kvalitet nad och kvalitet 74

Libris Palliative vard, Palliativ Palliativ vard 1253, Pallia-

vard och barn

tiv vard och barn 64

DiVA- Digitala Veten-
skapliga Arkivet

Palliativ vard, Palliativ
vard barn

Palliativ vard 1272, Pallia-
tiv vard barn 88

Trepo-Tampereen yliopis-
ton avoin julkaisuarkisto

Palliative, Palliative AND
Child

Palliative 303, Palliative
AND Child 177

Taulukko 4. Tiedonhaun rajaus

SISAANOTTOKRITEERIT

POISSULKUKRITEERIT

e Julkaistu vuosina 2010-2020 .
e Lansimaisia tai eurooppalaisia

tutkimuksia

Yli kymmenen vuotta vanha jul-
kaisu

e FEisaatavilla kokotekstia

Vaikea saatavuus

e Tiivistelma vastaa opinndytetyon °

tavoitetta ja tarkoitusta
Kielina englanti, suomi ja ruotsi
Alkuperaiset lahteet

Ei ProGradu-, kandidaatin- tai
diplomitutkielmia
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Suomessa Hopia ja Heino-Tolonen ovat tutkineet pediatristen onkologisten hoitajien
nakemyksia perheiden kohtaamisesta kolmessa yliopistosairaalassa Suomessa. lkola-
Maki, Pasonen ja Tuomi ovat tutkineet lasten oikeuksien toteutumista Keski-Suomen
keskussairaalassa lastenosastolla. Tutkimuksessa tarkoituksena oli selvittaa, kuinka
lasten oikeuksia kunnioitettiin terveytta edistdvassa sairaalassa. Tavoitteena oli arvi-
oida tilannetta kayttamalla kansainvalista itsearviointimallia ja tydkalua lasten oi-
keuksien kunnioittamisesta sairaalassa. Tutkimuksessa kdavi muun muassa ilmi, etta
hoitajat kokivat koulutusta olevan liian vahan tarjolla kuolevan potilaan hoidosta ja
hdnen perheensa kohtaamisesta. (lkola-Maki, Pasonen & Tuomi, 2018, 24, 33.) Cas-
tor on tehnyt vaitoskirjansa lasten kotisairaanhoidon toteutumisesta palliatiivisen
hoidon osalta perheen, terveydenhuollon ja sen vaikutusta terveydenhuollon kustan-
nuksiin. Castor mukaan omaan ammattitaitoon luottaminen ja luottamuksellisen suh-
teen luominen perheeseen auttoi hoitotyon ammattilaisia palliatiivista hoito tarvitse-
van lapsen ja hanen perheensa kanssa tyoskennellessa. (Castor, 2019, 18.)
Bergstraesser, Inglin, Abbruzzese, Marfurt-Russenberger, Hosek & Hornung ovat tut-
kineet sveitsiladisten palliatiivisen hoidon ammattilaisia ja tutkimuksen tarkoitus oli
kuvata palliatiivisten lapsipotilaiden kanssa tyoskentelevien ammattilaisten kasityksia
ja tarpeita hoidosta ja kehittda pediatrisen hoidon kompetenssit. Tutkimuksessa kavi
ilmi, etta lasten palliatiiviseen hoitoon erikoistuneita osaajia tarvitaan ja heilld on
merkittava vaikutus hoidon laatuun. (Bergstraesser, Inglin, Abbruzzese, Marfurt-Rus-
senberger, HoSek & Hornung, 2013.) Tiedonhaun perusteella erityisesti Yhdysval-
loissa ja Iso-Britanniassa lasten palliatiivista hoitoa on tutkittu paljon, silla lasten pal-
liatiivisen hoidon ja saattohoidon kehittaminen alkoi Yhdistyneessa kuningaskun-
nassa ja Yhdysvalloissa samoihin aikoihin 1970-luvulla. (Global Atlas of Palliative

Care, 2020, 55).
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5.4 Aineiston analyysi

Tutkimuksen tarkoitus oli selvittdd, minkalaista osaamista keskussairaalan lasten vas-
tuualueen hoitajilla on palliatiivisesta hoidosta ja minkalaisia kehittdmistarpeita heilla
on aiheeseen liittyen. Kysely laadittiin Webropol- ohjelmiston avulla, johon paasi vas-
taamaan nettilinkin kautta. Opinnaytety06 toteutettiin maarallisena eli kvantitatiivi-
sena tutkimuksena. Kvantitatiivisin tutkimuksen muotoja on muitakin, mutta tavalli-
sesti silla tarkoitetaan kyselytutkimusta. Kyselytutkimuksen etuina voidaan pitda ano-
nyymisyytta, jokseenkin nopeaa aineistonkeruuta, pienia kustannuksia ja tutkimus-
olosuhteen objektiivisuutta. Kyselytutkimuksen haasteita ovat joustamattomuus, al-
hainen vastausprosentti seka mahdolliset virheet kysymyksissa, joita ei voida jalkika-
teen muuttaa. Kyselylomake suunnataan niille henkil6ille, joita tutkittava ilmio kos-
kee. (Kananen, 2015, 201-204.) Mittaamisella on keskeinen asema kvantitatiivisessa
tutkimuksessa, jossa pyritaan mittaamaan kasitteita ja muuttujia mahdollisimman
tasmallisesti ja objektiivisesti. Suurin osa aineistosta keratdan numeerisesti. Tutkijat
pyrkivat saamaan numeerista tietoa keraamalla vastauksen tutkimuskysymyksiinsa.
Luokitusasteikkoja on erilaisia, kuten Likert-asteikot, semanttiset differentiaalias-
teikot ja visuaaliset analogiset asteikot, joita kaytetdan kiinnostavien ilmididen mit-
taamiseen. Likertin asteikolla mitataan arvoja, asenteita, uskomuksia ja mielipiteita
seka nakemyksia. Asteikko sisdltaa lauseita, joissa tyypillisesti on vastauksia taysin sa-
maa mieltd, eri mielta ja neutraali vastausvaihtoehto, en samaa, enka eri mielta ja
vastaajia pyydetdan valitsemaan itselle sopiva vastausvaihtoehto. (Parahoo, 2014,
44,46,289-290.) Tama tutkimuksen kyselykaavakkeen kysymykset tehtiin Likertin-as-
teikon avulla, jonka daripdissa olivat taysin samaa mielta seka taysin eri mielta vas-

tausvaihtoehdot

Maarallisessa tutkimuksessa aineiston analysoinnin keskiossa ovat tutkimusongelma

ja tutkimuskysymykset. Keskiarvo ja moodi ovat oleellisia lukuja aineiston kuvaami-
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sen kannalta. Populaatio eli perusjoukko on tutkimuksen kohdejoukko. Kokonaistut-
kimuksessa tutkitaan koko perusjoukko. Kokonaistutkimuksessa tutkijan huomio koh-
distuu samalla painoarvolla koko tutkimuksen perusjoukkoon. Kun perusjoukko on
kooltaan pieni, tutkimus on jarkevaa toteuttaa kokonaistutkimuksena. (Heikkila,
2014, 23.). Valitsin toteutumistavaksi kokonaistutkimuksen, silla perusjoukko oli
pieni. Sahkopostikysely lahetettiin 99 Keski-Suomen keskussairaalan lasten vastuu-
alueen hoitajille. Vastauksia kertyi 27 (N27). Huolimatta useista muistutussahkopos-
teista, ei vastausprosentti kasvanut mainittavasti. Kyselyssa mielipidetta kysyttiin sul-
jetuissa kysymyksissa eli kysymyksissa oli valmiit vastausvaihtoehdot. Kyselylomak-
keen kysymykset oli jaoteltu aihepiirittdin, aluksi kysyttiin taustatietoja, joihin kuului
ika, tyokokemus hoitotyostd, tyokokemus lastenhoitotyosta seka tydaikamuoto. Var-
sinaiset tutkimuskysymykset oli jaoteltu teemoihin, joita oli: Maaritelmat, palliatiivis-
ten lapsipotilaiden ryhmittely, Keski-Suomen keskussairaalan lasten vastuualueen
palliatiivisen hoidon nykytila, perhelahtdisyys, viestinta, oireiden hoito ja hallinta, ra-
vitsemus, kivun hoito ja hallinta, ladkehoidon hallinta, ammatillinen osaaminen ja

koulutus, eettisyys ja saattohoito.

Oireiden hoito ja hallinta oli jaettu osioihin, joita olivat: Hengenahdistus, ummetus,
pahoinvointi ja/tai oksentelu, ahdistus ja /tai masennus, levottomuus ja /tai kiihty-
neisyys, sekavuus, ruokahaluttomuus ja /tai painonlasku ja neurologiset oireet. Li-
saksi oli tarkennettu, mita lapsi, vanhempi ja tyoyksikkoni kasitteet kyselylomak-
keessa tarkoittavat. Kyselyssa lapsella tarkoitettiin 0—16 vuotiasta lasten vastuualu-
een potilasta, vanhemmilla kyselyssa tarkoitettiin laheisia, jotka vastaavat lapsen hoi-
dosta (Huoltaja, sijaisvanhempi, isovanhempi) seka tyoyksikké maariteltiin yksikoksi,
jossa vastaaja padsaantoisesti tyoskentelee tai joka on vastaajan kotiosasto. Tutki-
muslomake esitestattiin. Aineiston analyysissa kaytettiin Webropolin perusanalyy-
seja, joita olivat maara, keskiarvo, keskiarvon luottamusvali, mediaani, keskihajonta,
vinous, huipukkuus ja entropia. Maara ilmaisee kysymykseen vastanneiden maaraa,

keskiarvo tarkoittaa vastausten keskiarvoa ja keskiarvon luottamusvali ilmaisee, milla
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valilla keskiarvo on 95 prosentin varmuudella. Jos véli on suuri ei tulos ole tilastolli-
sesti luotettava. Mediaani ilmaisee vastausten keskimmaista arvoa, kun ne laitetaan
suuruusjarjestykseen. Keskihajonta mittaa havaintoarvojen hajaantumista muuttujan
jakauman keskikohdan ymparille. Jos keskihajonnan luku on suuri, vastaajat ovat ol-
leet keskenadn hyvin erimielisia. Vinous kertoo vastausten jakaumasta arvoalueen
jompaa kumpaan reunaan. Huipukkuus vertaa jakauman muotoa Gaussin normaalija-
kaumaan ja kertoo, onko jakauman muoto erityisen littea tai terava. Suuri positiivi-
nen arvo kertoo, ettd jakauma on terava ja suurin osa vastaajista on vastannut sa-
malla tavalla. Entropia kuvaa samaa asiaa kuin huipukkuus, miten tasaisesti vastauk-

set ovat arvoalueelle jakautuneet. (Tilastokeskus)

Vastausprosentti oli 27 % Tyoaikamuotona vastaajista 52 % oli kolmivuoroty6, paiva-
ty6 41 % ja 2-vuoroty0 7 %:lla vastanneista. Tyokokemusta oli yli 20 vuotta 42 %:lla,
11-15 vuotta 23 %, 6-10 vuotta 12 % ja 16—20 vuotta 8 % vastaajista seka 0-5 vuotta
tyokokemusta oli 15 % vastaajista. Kysymykseen tyokokemuksesta lasten hoitotydsta
Keski-Suomen keskussairaalassa vastattiin seuraavasti: 11-15 vuotta 31 % vastaa-
jista, 23 % vastaajista oli 16—20 vuotta lasten hoitotydon kokemusta, 8 %vastaajista oli
tyokokemusta lastenhoitotydsta 6—10 vuotta seka 0-5 vuotta tydkokemusta oli 19 %
vastaajista. Huomasin ristiriidan tyokokemuksen ja lasten hoitotyon tyokokemuksen
valilla vastaajista, joilla oli tyokokemusta 0-5 vuotta, hoitotydsta yleisesti kokemusta
oli talla ryhmalla 15 %, mutta lasten hoitotyostd 19 %. Aineistoa tarkasteltuani ky-
seessa oli todennakdisesti tahaton "nappailyvirhe” oikean vaihtoehdon valinnassa.
Vastaajien ikdjakauma: 41 % vastaajista oli idltdan 36—45 vuotta, 22 % vastaajista oli-
vat ikavalilla 46-55 vuotta, yli 55 ja 26—35 vuotiaita oli kumpaakin 15 % ja idltdan 18—
25 vuotiaita 8 prosenttia vastanneista. Koko kyselyn vastauksista 56 % keskiarvo oli
yli 4 (Asteikolla 1-5) ja keskiarvon luottamusvali kertoi, ettd 95 % varmuudella kes-
kiarvot pitivat paikkaansa. Keskihajonnan mukaan vastaajat olivat suurimmaksi osaksi

samanmielisia, suurin hajonta oli eettisyyden toteutumisessa lasten osastolla koske-
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vissa kysymyksissd: Mita mielta olet seuraavista vaittamista: Omassa paatdksenteos-
sani etusijalla on aina lapsen etu (Keskihajonta 1,55), tyoyksikossani tiedostetaan,
ettd vanhempien rooli kaikessa paatoksenteossa ja informoinnissa on tarkea (1,54) ja
koti on keskeinen hoitopaikka aina kun se on mahdollista(1,57) seka jokaisella lap-
sella on paasy hyvaan oirehoitoon 24 tuntina vuorokaudessa vuoden ympari (1,58)
Huipukkuus oli teravinta kysymyksissa: Mahdollistan ldheisten lasndolo kuolevan po-
tilaan rinnalla(9,43) ja tyoyksikéssani on kaytettdvissa moniammatillinen tiimi (9,03)
eli ndihin kysymyksiin olivat vastaajat vastanneet samalla tavalla. Aineiston pienen

koon vuoksi syvallisempia analyyseja ei pystytty tekemaan.

6 Opinndytetyon tulokset

6.1 Tyokokemus hoitotyosta ja lasten hoitotyosta

Yli 20 vuotta tydkokemusta hoitotydsta oli 42 % vastaajista, 23 % oli tydkokemusta
11-15 vuotta, 15 % 0-5 vuotta ja 12 % 6—10 vuotta sekd 16—20 vuotta 8 % vastaa-
jista. Tyokokemusta lasten hoitotydsta Keski-Suomen keskussairaalassa oli 31 % 11—

15 vuotta, 23 % 16-20 vuotta, yli 20 vuotta lastenhoitoty6 kokemusta oli 19 % ja 0-5
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6.2 Tybaikamuoto

Vastaajista 52 % teki kolmivuoroty6ta. Paivatyota teki 41 % ja kaksivuoroty6ta 7 %

vastaajista.
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Kuvio 4 Tybaikamuoto

6.3 lkajakauma

Vastaajista 41 % oli ikavalilla 36-45 vuotta, 22 % 46-55 vuotta, 15 % oli yli 50 vuoti-
aita ja 15 % 2635 vuotiaita seka 7 % 18-25 vuotiaita.
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Kuvio 5 lkdjakauma

6.4 Maaritelmia

Palliatiivinen hoito on parantumatonta, etenevaa sairautta sairastavan potilaan mo-
niammatillista aktiivista kokonaisvaltaista hoitoa, jonka tavoitteen on mahdollisim-
man hyva eldmanlaatu ja karsimyksen vahentaminen. Palliatiiviseen hoitoon kuuluu-
|aheisten tukeminen ja huomioiminen. Palliatiivinen hoito voi kestda vuosia. Saatto-
hoito on osa palliatiivista hoitoa ja ajoittuu viimeisiin elinviikkoihin tai paiviin. Saatto-
hoitopaatos kuuluu 1adkarin tehtaviin. Palliatiivinen hoito kuuluu diagnoosista ja idsta
riippumatta kaikille. Ennakoivaan hoitosuunnitelmaan kirjataan hoitolinjaukset ja
suunnitelmat hyvissa ajoin ja se mahdollistaa hoidon toteutumisen potilaan toiveiden

mukaisesti. (Terveyden ja hyvinvoinnin laitos, 2020.) Eksistentiaalisella karsimyksella
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tarkoitetaan koko olemiseen kohdistunutta tuskaisuuden ja ahdistuksen monimuo-
toisesti esiintyvda kokemusta ja joka ilmenee merkityksettémyyden tunteena ja joh-
taa eristaytymiseen ja aiheuttaa ihmiselle hylatyksi tulemisen kokemuksen. (Sipola,
2019). Eksistentiaalisen karsimyksen-maaritelman tuntemisesta, taysin eri mielta oli
30 % vastanneista ja jokseenkin eri mielta 33 %. Saattohoidon maaritelma oli tuttu 63

% ja palliatiivisen hoidon maaritelma 59 % vastaajista.

4.6 4.4 4.2 3.5 2.4
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Kuvio 6 Maaritelmia

6.5 Palliatiivisten lapsipotilaiden ryhmittely

Palliatiivista hoitoa tarvitsevat lapset, joilla on sellainen sairaus tai tila, joissa toivoa

parantumisesta ei ole ja johon lapsi kuolee. Jotkut sairaudet aiheuttavat tilan, joissa



37
sairaus aiheuttaa asteittaista voinnin heikkenemista ja se tekee lapsen yha riippu-
vaiseksi vanhemmista ja huoltajista. Diagnoosi on vain osa hoitoa, sairauden vaka-
vuus ja myohemmat komplikaatiot seka niiden vaikutukset ja perheen seka lapsen
tarpeet on otettava huomioon. Sairaudet voidaan jakaa karkeasti neljaan ryhmaan: 1.
ryhmaan kuuluu sairaudet, joissa parantava hoito on mahdollista, mutta se voi epa-
onnistua ja palliatiivinen hoito on tarpeen. Ryhmaan kaksi kuuluu tilat, joissa kuo-
lema on vaistamaton ja joissa voi olla pitkia intensiivisia hoitojaksoja. Ryhma kol-
meen kuuluu etenevat sairaudet ilman parantavia hoitovaihtoehtoja ja ryhma nel-
jaan palautumattomat, mutta ei-progressiiviset tilat, jotka aiheuttavat vakavan vam-

maisuuden. (Children’s Health Queensland Hospital and Health Service 2014, 10-11.)

Ryhman 1 potilaita kohtasi tydssdaan kerran kuussa tai harvemmin yhteensa 74 %
vastanneista. Ryhman yksi potilaita hoiti paivittdin tai viikoittain yhteensa 7 % ja 1-2
kertaa kuussa 7 % vastanneista maaritelma. Ryhman 2 potilaita hoiti 85 % vastan-
neista harvemmin kuin kerran kuussa. Pdivittdin hoiti ryhman 1 ja 4 potilaita 4 % vas-
tanneista ja 2 ja 3 ryhman potilaita 0 % vastanneita. Ryhman 3 potilaita kohtasi tyos-

saan harvemmin kuin kerran kuussa 70 % ja ryhma 4 59 % vastanneista.

Taulukko 5 Palliatiivisten lapsipotilaiden ryhmittely-tulokset

1 Harvemmm Kerran 3 1-2 ker- 4 V.u- 5 Pa'n- 0En Kes- Mfe-
kuin kerran koit- vit- | osaa sa- . di-

kuussa | taa kuussa . kiarvo .

kuussa tain tain noa aani
Kohtaan tyos-

sani ryhma 1 74,1 % 11,1% 7,4 % 3,7% 3,7% 0% 4,5 5
potilaita
Kohtaan tyos-

sani ryhma 2 85,2 % 0% 11,1 % 3,7% 0% 0% 4,7 5
potilaita
Kohtaan tyos-

sani ryhma 3 70,4 % 11,1% 74% | 11,1% 0% 0% 4,4 5
potilaita
Kohtaan tyos-

sani ryhma 4 59,3 % 14,8 % 11,1% | 11,1% 3,7% 0% 4,1 5
potilaita
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6.6 Lasten palliatiivinen hoito Keski-Suomen keskussairaalassa

Lasten palliatiivinen hoito on vaativaa erikoistasoa. Kun hoidosta vastaa keskussai-
raala, tulee sen koordinoida toimintaa yhteistydssa yliopistosairaalan kanssa. Lasten
palliatiivisessa hoitotiimissa tulisi olla minimissaan |laakari, hoitaja, sosiaalitydntekija,
psykologi ja hengellinen ohjaaja ja tiimilla pitda olla osaamista lapsen fyysisten,
psyykkisten, emotionaalisten ja hengellisten tarpeiden kohtaamisessa. Lisdksi tiimissa
tulee olla perheelle nimetty vastuuhenkild. Lapselle ja perheelle pitda olla tarjolla tu-
kea ja neuvontaa seka kivun ja muiden oireiden hoitoa, 24 tuntia paivassa, 365 pai-
vaa vuodessa, henkilokunnalta, joka on erikoistunut palliatiiviseen hoitoon. Lasten
yksikdn tulee toimia yhteistydssa aikuisten palliatiivisen hoidon palveluketjun kanssa
lasten ja nuorten palliatiivisen hoidon ja saattohoidon harvinaisuuden vuoksi. (Saarto
& Finne, 2019, 139,166.) Keski-Suomen keskussairaalan palliatiivisen hoidon tila las-
ten vastuualueella osiossa 63 % vastanneista ei ollut tietoa siita, onko aikuisten pal-
liatiivisen keskuksen palliatiiviseen hoitoon erikoistuneen ladkarin palvelut aina saa-
tavilla. Vastaajat olivat tietoisia siita, etta etta lasten palliatiivisen hoidon yksi erityis-
piirre on epavarmuus harvinaisten sairauksien kehityksesta ja ennusteesta, yhteensa
93 % oli asiasta samaa tai jokseenkin samaa mielta. Vastaajista 41 % ei ollut tietoa
siitd, aloitetaanko palliatiivinen hoito heti lapsen saatua diagnoosin. Vastaajista 30 %
ei osannut sanoa, onko palliatiiviseen hoitoon erikoistuneen ladkarin palvelut tarvit-
taessa saatavilla, kun taas jokseenkin tai tdysin samaa mielta oli 56 % vastaajista eli
heidan mielestadn ladkarin palvelut ovat tarvittaessa saatavilla. 92 % prosenttia vas-
taajista olivat jokseenkin tai taysin samaa mielta siita, etta, tyoyksikossa on kaytetta-
vissd moniammatillinen tiimi ja 4 % oli taysin eri mielta asiasta seka 4 % ei osannut
sanoa, kun taas palliatiivisesta hoidosta vastaa keskussairaalan lasten yksikon mo-
niammatillinen tydéryhma- kysymykseen jokseenkin tai tdysin samaa mielta oli 81 %
vastaajista ja 15 % ei osannut sanoa. Taysin eri mielta ei ollut kukaan vastaajista ja

jokseenkin eri mieltad 4 % vastanneista.
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@ Tyoyksikossani on kaytettavissa moniammatillinen tiimi
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Tiedan, ettd lasten palliatiivinen hoito kestaa vuosia ennen saattohoitoon siirtymista
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Keskussairaalan lastenyksikko tarjoaa sairaanhoitajan kotikaynnit virka-aikaan

Kuvio 7 Palliatiivinen hoito keskussairaalassa
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6.7 Perhelahtoisyys

Kuolemaan johtavaa sairautta sairastava lapsi hoidetaan kotona yha pitempaan, silla
ladketieteen jatkuvan kehityksen vuoksi vaikeita kroonisia sairauksia sairastavien las-
ten elinikd on pidentynyt. Sairastuneen lapsen laheisilla voi erilaisia selviytymismeka-
nismeja. Kieltdminen voi olla tehokas selviytymismekanismi, joka antaa vanhemmille
ja perheille voimavaroja tukea emotionaalisesti lastaan. Muita selviytymistapoja ovat
esimerkiksi tunteiden tukahduttaminen, jolloin vanhemmat tai huoltajat valttavat
ajattelemasta kuoleman mahdollisuutta, jotta elama sujuisi mahdollisimman nor-
maalina seka lapsen sairauden hoidon hallinta niin, ettd he muun muassa haluavat
valita lasten hoitavat henkil6t seka tuen etsiminen ja mukautuminen ja hyvaksymi-
nen. (Verberne, Kars, Schouten-van Meeteren, van den Bergh, Bosman, Colen-
brander, Grootenhuis & van Delden, 2019.) Palliatiivista hoitoa tarjoavan henkil6kun-
nan pitda tiedostaa, etta perheen etninen ja kulttuurinen tausta ja vakaumukset vai-
kuttavat hoitoon. On tarkeda kunnioittaa perheen tietoja, taitoja ja valintoja. Per-
heen ja lapsen hengelliset tarpeet tulisi huomioida seka tarvittaessa ohjata heidat
hengellisen tuen piiriin, seka varmistaa, etta saatavilla on psyykkista tukea koko hoi-
don ajan seka kuoleman jalkeen. (American Academy of Pediatrics, 2013.) Perhelah-
toisyys osion keskiarvo oli 4,4 ja kaikkien vastaajien (100 %) mukaan tyoyksiossa on
sitouduttu hoitoty6 toteuttamiseen perheldhtdisesti. Kysymykseen: Minulla on tyds-
sani mahdollisuus toteuttaa lasten ja nuorten hoitotyota perheldahtoisesti vastaukset
olivat samankaltaisia; 4 % vastanneista oli asiasta jokseenkin eri mielta ja loput 96 %
jokseenkin tai taysin samaa mielta. Seka, tiedostan, etta etninen ja kulttuurinen
tausta, perheen vakaumukset vaikuttavat hoitoon, kuuntelen ja kunnioitan perheen
tietoja, taitoja ja valintoja-kysymyksiin olivat kaikki (100 %) jokseenkin tai taysin sa-
maa mieltd. Perheen ja lapsen hengellisten tarpeiden huomioiminen-kysymyksen

vastausvaihtoehdoista valitsi en samaa, enka eri mieltd 33 % vastanneista.



41

e . Keskiarvo
Tydyksidssani on sitouduttu

hoitotyd loleutiamiseen
perhelahidisesti

4.7

Qlen tietoinen, etta vakavasli
sairaan lapsen vanhemmilla on
erilaisia selviylymismekanisme)a

Kuuntelen ja kunnioitan perheen 47
lietoja, taitoja ja valintoja '

Tiedostan, ettd etninen ja
kulttuurinen tausta, sekd perheen
vakaumukset vaikuttavat hoitoon

4.7

Minulla on tyéssani mahdolisuus
toteuttaa lasten ja nuorten
hoitotyata perhelahtoisest

4.5

Csaan tarvittaessa ohjata perheen n=27 42
hengellisen tuen piirin !
Tyovksikossani varmistetaan, atta
perhe saa psyykkistd tukea koko n=27 41
hoidon ajan

Minulle on luontevaa tyoskennella
perheiden kanssa, oilla on en n=27 4.1
kulttuurinen tai etninen tausta

Tyoyksikassani huolehditaan, et
perhe saa psyykkisia tukea lapsen n=27 4.0
kuoleman jalkeen

Otan tydssani huomioon perheen

= 3.8
ja lapsen hengelliset tarpeeat n=27 N

|

o
-

£ 3 o 2

— Keskiarvo 4,4

Kuvio 8 Perhelahtoisyys

6.8 Viestinta

Hyva viestinta toimii perustana hoitosuhteen luomisessa ja yllapitamisessa perheiden

kanssa ja on palliatiivisen hoidon kulmakivi. Viestinnalla on useita tarkoituksia, muun
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muassa tiedon kerddaminen ja tarjoaminen ja kumppanuuksien luominen. Tehokas
viestintda mahdollistaa avoimen tiedonvaihdon ja on tarkeaa kiinnittaa huomiota per-
heen ja potilaan sanattomaan viestintdaan seka hienovaraisiin suullisiin vihjeisiin. Lap-
sen kanssa keskusteltaessa on tarkea ottaa huomioon hanen kronologinen ja kehitys-
ikdansa. Tehokas viestinta on taito, jota terveydenhuollon tiimin jasenet tarvitsevat ja
jota opitaan ja kehitetdaan ajan myo6ta. (Ferrell, 2015, 11-12.) Koska viestinta on
avainasemassa lasten palliatiivisen hoidon toteuttamisessa, lapsi ja perhe tarvitsevat
johdonmukaista, avointa ja rehellista keskustelua. On tarkeaa olla avoin ja rehellinen
perheille seka puhua selkeasti ja yksinkertaisella tavalla. Usein perheet tarvitsevat
useita keskusteluja ymmartadkseen taysin tilanteen ja tekemaan paatoksia. Huomioi-
tavaa on, etta kuuntelu ja hiljaisuus kuuluvat hyvaan viestintaan. Hiljaisuus voi olla
tarkea viestintavaline, eika sitd saa aliarvioida tydskenneltdessa palliatiivisten lapsi-
potilaiden ja heidan perheidensa kanssa, silla joskus pelkka ldasndaolo on se mita perhe
tarvitsee ja hiljaisuus voi antaa mahdollisuuden perheille paljastaa ajatuksiaan hoito-

henkilokunnalle. (Crozier & Hancock, 2012.)

Suurin osa vastaajista (96 %) oli taysin samaa mielta siitd, ettd viestinta on hoidon
tarkeimpia nakokulmia, loput vastaajista (4 %) eivat olleet samaa tai eri mielta. Luo-
vien viestintavalineita tydssaan kaytti 44 % vastaajista ja 25 % ei kertonut mielipidet-
taan. AAC-menetelmien kaytto oli hallinnassa 4 % vastaajista. Lapsen oikeudesta
saada tarkkaa tietoa sairaudestaan 4 % oli jokseenkin eri mieltd. Vastaajat olivat sita
mieltd, ettd kattava palliatiivinen hoito edellyttdaa hoitokoordinaattoria, joka yllapitaa
hoidon jatkuvuutta ja tavoitteiden yhdenmukaisuutta, taysin ja jokseenkin samaa
mielta oli 89 %:a vastaajista. Tulkin kdayton tarpeellisuudesta olivat vastaajat yksimie-
lisia. Tyoyksikossa muuta kuin suomea didinkielendan puhuvan perheen tulkin saami-
sesta hoidon suunnitteluvaiheessa, 4 % oli asiasta jokseenkin eri mielta. 4 % vastan-
neista hallitsi tydssaan puhetta tukevien, tdydentavien ja korvaavien menetelmien

kayton.
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6.9 Oireiden hallinta

Ensimmainen askel parantumattomasti sairaan lasten oireiden hoidossa on perus-
teellinen arvio lapsen ja perheen odotuksista ja hoidon tavoitteista. Oireiden torjumi-
seen tahtaavien toimenpiteiden on sovittava yhteen perheen ymmarrykseen lapsen
sairauspolusta ja odotuksistaan. Monimutkaisten kroonisten sairauksien seurauksena
lapsilla on koko sairautensa aikana lukuisia oireita, jotka voivat lisata karsimysta ja

heikentda elaméanlaatua. (Ferrell, 2105, 28.)

6.9.1 Hengenahdistus

Hengenahdistus on yksi yleisimmista oireista lasten ja vanhempien mukaan. Hen-
genahdistus on epamiellyttdva tunne ja voi olla erityisen pelottavaa lapsille. (Ferrell,
2015, 40.) Syita hengenahdistukseen ovat muun muassa itse sairausprosessi, ahdis-
tus, laakitys, hypoksia, kipu ja anemia. Tarkkailu, arviointi ja sairaushistoria selvitta-
minen ovat tydkalut hengitysvaikeuksien arvioimiseksi, koska lapsipotilas ei aina
pysty kommunikoimaan. Hengenahdistusta voidaan usein potilaskohtaisesti lievittaa
asentohoidolla. Hyva asento voidaan saavuttaa esimerkiksi istuma-asennossa kadet
lepdamassa poydalla. Happihoito saattaa lievittda oireita potilailla, joilla esiintyy hy-
poksiaa. Rentoutuminen, rauhallinen hoito ymparisto ja henkinen tuki lievittavat
hengenahdistusta. Kasvoihin suunnattu tuuletin voi myds lievittda hengenahdistusta,
ja sen kayttoa suositellaan. (Twycross, Dowden & Stinson, 2013 230.) Hengenahdis-
tuksen hoidon kysymysten keskiarvo oli 4,5. Vastanneista kaikki (100 %) olivat jok-
seenkin tai taysin samaa mielta siitd, etta hallitsevat asentohoidon toteuttamisen
hengenahdistuksen hoidossa, seka hallitsivat hengitysta helpottavia toimia, kuten
imun kayton, hapen antamisen, korkeavirtaushappihoidon (Esim. AIRVO) Suurin osa
tunnisti hengenahdistuksen yleiseksi vaivaksi etenevissa sairauksissa, 4 % ei ollut sa-
maa eikd eri mieltd. Hengenahdistuksen helpottamisessa henkisen tuen tarpeen tun-

nistamisessa, ei samaa, eika eri mieltd 4 % ja jokseenkin eri mieltd 4 % vastanneista.



45

Feskiarvo

Qsaan toteuttaa lallitser Happihaoito vo Hengenahdistus Tunnistan
niagita
BEETaA
NEREsan
stz ppinait o
8SRAO)

— Keskiarve 4.5

Kuvio 10 Hengenahdistus

6.9.2 Neurologiset oireet

Neurologiset oireet ovat hyvin yleisia parantumattomasti sairailla lapsilla. Ne voivat
vaikuttaa merkittavasti lapsen eldmanlaatuun. Hyvaan palliatiiviseen hoitoon kuuluu
tietamys neurologisten oireiden hallinnasta ja lievittamisesta. Neurologiset oireet
vaihtelevat ja niihin kuuluvat kouristukset, levottomuus ja drtyneisyys, spastisuus/li-
haskouristukset seka liikehairiot, kuten dystonia, ja myoklonus (lihasten nykiminen).
Monien oireiden paallekkaisyys kerralla on yleista ja niiden taustalla oleva etiologia
on moninainen. Palliatiivisessa hoidossa olevien lasten neurologisten oireiden il-
maantuvuutta, esiintymista ja hallintaa koskevia tutkimuksia on hyvin vahan. Haasta-

vaa on epdvarmuus monien lasten palliatiivisessa hoidossa esiintyvien harvinaisten



46
neurodegeneratiivisten sairauksien kehittymisesta ja ennusteesta. Neurologisia oi-
reita voivat provosoida kipu, infektiot, hengenahdistus, ummetus, gastroesofageaali-
nen refluksi ja kuivuminen. Esimerkiksi artyneisyytta ja levottomuutta voidaan hel-
pottaa ei-farmakologilla interventioilla, kuten ympariston rauhoittamisella, rauhoitta-
villa kdytanteilla kuten musiikilla ja tarinoiden lukemisella. Uudet tai lisdantyneet
neurologiset oireet voivat olla merkki lapsen tilan muutoksesta tai etenemisesta.
(Rasmussen & Gregoire, 2015.) Kyselyyn vastaajat olivat selvilla neurologisiin oireisiin
liittyvista erityispiirteista (Keskiarvo 4,7). Eri neurologisten oireiden samanaikaisesta
ilmaantumisesta 7 %:a vastaajista oli jokseenkin eri mieltd vaittamasta ja 11 %:lla ei
ollut mielipidetta asiasta. Mahdollisten uusien neurologisten oireiden ilmaantuminen
sairauden pahetessa vadittamasta 4 %:lla ei ollut nakemysta asiasta. Muihin kysymyk-

siin vastaajat vastasivat olevansa, joka taysin tai jokseenkin samaa mielta.
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Kuvio 11 Neurologiset oireet

6.9.3 Pahoinvointi ja/tai oksentelu

Mahdollisia syita pahoinvointiin tai oksenteluun voivat olla laakkeet, ummetus, kas-
vaimen kasvu, itse sairausprosessi, neurologiset ongelmat, kipu, ahdistus ja munuais-
ten tai maksan vajaatoiminta. Henkinen tuki, rentoutuminen, pienet saannélliset ka-
loripitoiset ateriat ja suun hoito seka ympariston hajujen minimointi auttavat pahoin-
voinnin hallinnassa. ((Twycross, Dowden & Stinson, 2013, 232.) Pahoinvoinnin ja/tao
oksentelun oireiden hoidon keskiarvo oli 4,7. Kaikki vastaajat (100 %) olivat jokseen-
kin tai taysin samaa mielta siita, etta oksentelu/pahoinvointi voi olla primaarin sai-

rauden oire tai hoidon sivuvaikutus.
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Kuvio 12 Pahoinvointi ja /tai oksentelu

6.9.4 Ruokahaluttomuus ja/tai painonlasku( kakeksia)

Ruokahaluttomuuden ja kakeksian (Lihaskudoksen ja rasvakudoksen kato) esiintymi-
seen on useita syita taustalla olevan sairauden lisdksi, kuten kipu, pahoinvointi, um-
metus, lddkkeet, ahdistuneisuus, masennus, ruokatorvitulehdus ja gastriitti. Ruoka-
haluttomuuden syiden selvittaminen on tarkeaa. Lapsi voi tarvita ravitsemuksen tu-
eksi tai koko ravitsemuksen toteutukseen letkuruokintaa, jota varten hanelle voidaan

asentaa esimerkiksi PEG-letku (Perkutaaninen enteraalinen gastrostomia). Elaman
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loppuvaiheessa tehostetulla ravitsemushoidolla ei enaé ole vaikutusta potilaan voin-
tiin tai jaljella olevan elaman pituuteen, joten sita pitaa harkita huolellisesti. (Chil-
dren’s Health Queensland Hospital and Health Service, 2014, 61.) Ruokahalutto-
muutta esiintyy miltei kaikilla lapsilla, joilla on parantumaton sairaus. Ruokahalutto-
muus liittyy etenevasta sairaudesta johtuvasta sydmisen vahyydesta tai tahattomasta
laihtumisesta. Ruokahalua voi auttaa tarjoamalla lapsen lempiruokia ja pitamalla an-
noskoot pienind. Tarvittaessa voidaan kayttdaa tadydennysravintojuomia tai sakeutet-
tuja nesteita. (Ferrell, 2015, 34—-36.) Ruokahaluttomuuden ja painonlaskun oireiden
vastausten keskiarvo oli 4,7. Tietoisuus siitd, ettd, ruokahaluttomuus ja painon lasku
voi olla osa sairauden kulkua oli korkea, taysin tai jokseenkin samaa mielta olivat

kaikki vastanneet (100 %:).
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Kuvio 13 Ruokahaluttomuus ja /tai painonlasku (kakeksia)

6.9.5 Levottomuus ja/tai kiintyneisyys, sekavuus

Syita levottomuuteen tai sekavuuteen voi olla 1aakitys, kipu, itse sairausprosessi, in-
fektio, verenvuoto, hypoksia, virtsaumpi, pelko ja ahdistus. Sekavalta, levottomalta
potilaalta ladkehoidon tarkastus on tarkeda, seka fysiologisten syiden poissulku ja
mielialan arviointi. Levottoman tai kiihtyneen potilaan rauhoittamiseen auttaa hoito-
huoneen rauhoittaminen, arsykkeiden ja melun minimoiminen, rutiinien ja aikataulu-
jen noudattaminen, rentoutuminen, henkinen tuki, musiikki ja hieronta. (Twycross,
Dowden & Stinson, 2013, 231.) Vastaajat pyrkivat jarjestamaan sekavalle/levotto-

malle potilaalle rauhallisen ja turvallisen hoitoympariston, tdysin samaa mielta oli 70
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% ja jokseenkin samaa mielta 30 % vastanneista. Suurin osa tunnisti Iadkkeiden voi-
van aiheuttavaa sekavuutta, jokseenkin eri mieltd oli 4 % ja en samaa, enka eri mielta
oli 4 % vastanneista. Tyotapoihini kuuluu henkisen tuen antaminen levottomalle/se-
kavalle potilaalle, seka tyotapoihini kuuluu mielialan arviointi levottomalta/sekavalta

potilaalta, molempiin vaittamiin vastasi, en samaa enka eri mieltd 7 % vastaajista.
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Kuvio 14 Levottomuus ja/tai kiihtyneisyys, sekavuus

6.9.6 Ahdistus ja/tai masennus

Ahdistusta ja masennusta voi aiheuttaa toivon menetys, henkinen ahdistus, kipu, hy-
poksia. Parantumattomasti sairaiden lasten ahdistukseen voi liittya eroahdistus. Van-
hemmilla lapsilla ja teini-ikaisilld ahdistuneisuus voi ilmeta hoidon aikana posttrau-

maattisena ahdistushairiona ja yleisena ahdistuksena vakavan sairauden kanssa elet-
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tdessa. Masennus ilmenee nuoremmilla potilailla esimerkiksi muutoksina ruokaha-
lussa ja nukkumisessa seka psykomotorisena hidastumisena. (Matzo & Sherman,
2014, 533.) Mielialan arviointi on tarkeda. Rauhallinen ja turvallinen ymparist6, avoin
viestintd, henkinen, psykologinen ja hengellinen tuki, rentoutuminen, hieronta, leikki,
hypnoosi ja musiikki ovat keinoja ahdistuksen ja masennuksen lievittdmiseen. Vas-
taajat arvioivat mielialan masentuneelta ja ahdistuneelta potilaalta, jokseenkin sa-
maa mieltd vaittdmasta oli 56 % ja taysin samaa mieltd 44 % vastanneista. Suurin osa
tiesi, ettd rentoutumisharjoituksista on apua, jokseenkin samaa tai taysin samaa
mielta oli 92 % vastanneista. Henkisen tuen antaminen kuului vastanneista yli puolen
tyotapoihin, 56 % oli taysin samaa mielta vaittamasta. Avoin viestinta kuului suurim-
man osan tyotapoihin, jokseenkin samaa mielta oli 22 % ja tdysin samaa mielta 70 %

vastanneista.
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Kuvio 15 Ahdistus tai masennus

6.9.7 Ummetus

Syitd ummetukseen voi olla esimerkiksi ladkitys (kuten opioidit), passiivisuus, li-
hasheikkous, neurologiset syyt tai suolitukos. Riittava nesteiden saanti auttaa umme-
tuksessa. (Twycross, Dowden & Stinson, 2013, 232.) Ummetus on yleinen oire lap-
silla, joilla on pitkalle edennyt parantumaton, ja sita esiintyy myos lapsilla, joilla suun
kautta otettavat ruokamaarat ovat rajalliset (Ferrell, 2015, 31). Ummetuksen hoidon
vastausten keskiarvo oli 4,8. Vastaajista 100 % oli taysin tai jokseenkin samaa mielta
siitd, ettad opioidiladkitys liséd ummetusta ja etta riittava nesteen saanti on tarkeaa
ummetuksen hoidossa. Tiedan, ettd moniin sairauksiin liittyy ummetus vaittamasta

tdysin tai jokseenkin samaa mielta oli 96 % ja jokseenkin eri mieltd 4 % vastaajista.
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Kuvio 16 Ummetus

6.10 Ravitsemus

Vajaaravitsemus on vaarana puolella sairaalassa olevista lapsipotilaista. Ensisijaisesti-
lapsen ravitsemustilaa seurataan kasvukdyran avulla, mutta kayrasta ei valttamatta
tunnista normaalipainoisen huonoa ravitsemusta. Vajaaravitsemus on riski lapsen
terveydelle ja kehitykselle. Vajaaravitsemus voi pidentda sairaalahoitojaksoja ja
komplikaatioita esiintyy enemman. Vajaaravitsemusriskin seulonta olisi hyva tehda
jokaiselle lapsipotilaalle sairaalassa viimeistdaan toisena hoitopaivana. (Tuokkola &
Merras-Salmio, 2019.) Ravitsemushoito on merkittdava osa kroonisten vaikeiden sai-

rauksien hoitoa ja se toteutuu parhaiten moniammatillisen tiimin toteuttamana.
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Neurologisesti sairaiden lasten kasvua on usein haastavaa seurata tavanomaisilla
mittareilla. Spastisuus ja tahattomat liikkeet lisaavat neurologisesti sairaiden lasten
energian tarvetta tai energian tarve on pienempi poikkeavan kasvun, hypotonian ja
vahaisen liikkumisen vuoksi. Neurologiset potilaat ovat riskiryhmassa ravitsemukselli-
sesti nielemisen seka suun ja nielun alueen anatomian ja motoriikan hairididen takia.
(Merras-Salmio, Tuokkola, Strengell & Ashorn, 2014.) Lapsille, joilla on vaikea tai ete-
neva neurologinen tila, aliravitsemus ja aspiraatioriski vaikeuttavat syomista suun
kautta. Gastrostomia voi parantaa ravitsemustilaa, helpottaa ladkkeiden antamista ja
hoitajan stressia yhteydessa, mutta eivat valttamatta paranna potilaan yleista ela-

manlaatua. Ferrell 2015, 34.)

Ravitsemuksen vastausten keskiarvo oli 4,5. Seuraaviin ravitsemusta koskeviin vaitta-
miin ei tullut yhtaan yhtaan jokseenkin eri mielta tai taysin eri mielta vastausta eika
myoskadn en samaa, enka eri mielta vastausta: Tiedan, etta vajaaravitsemus pitkittaa
sairaalahoitojaksoja perussairaudesta riippumatta, olen tietoinen, etta useisiin kroo-
nisiin sairauksiin liittyy ravitsemushairioita, olen tietoinen, ettd neurologiset potilaat
ovat ravitsemuksellinen riskiryhma mm. nielemisen ja suun ja nielun anatomian ja
motoriikan hairididen vuoksi ja tiedan, etta kroonisesti sairaan lapsen kasvun seu-
ranta on olennainen osa ravitsemusseurantaa. Vajaaravitsemuksen seulaa ei kaytta-

nyt tydssaan 4 % ja jokseenkin eri mielta asiasta oli 11 % vastaajista.
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Kuvio 17 Ravitsemus

6.11 Kipu

Kivun lievittaminen sairaalassa on lastenhoitotyon keskeisid osaamisalueita. Kipu hi-
dastaa toipumista ja rasittaa lasta. Lapsen hyvinvointiin kipukokemuksella voi olla pit-
kallisia negatiivisia vaikutuksia. Ladkkeettémat kivunlievitysmenetelmat ovat tutki-

musnayton pohjalta todettu vaikuttaviksi. Lievan kivun hoitoon ne voivat olla riittavia
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yksistdan ja voimakkaan kivun hoidossa yhdessa kipulddakkeen kanssa. Koska kipu on
fysiologinen, biologinen, psykologinen, sosiaalinen ja kognitiivinen kokemus, ladke-
hoidon rinnalle tarvitaan ladkkeettomia kivunhoidon menetelmia, jotka ovat todettu
vaikuttaviksi. Naiden avulla on mahdollista vahentaa lapsen kokemaa kipua, lievittaa
karsimysta seka helpottaa lapsen stressid. Ladkkeettomia kivunhoidon menetelmia
ovat muun muassa huomion kiinnittaminen pois kivusta, lapsen lohduttaminen ja
rohkaisu, asentohoito, mielikuvaharjoitukset seka kylma ja lampohoidot. (Lahtinen,
Rantanen, Heino-Tolonen & Joronen, 2015.) Kipua koskeviin vaitteisiin kuten, otan
lapsen mukaan kivunhoidon paatoksentekoon, tunnistan nonverbaaliset viestit kivun
arvioinnissa ja hoidossa, tiedostan, etta lapset, joilla on kehitysvamma tai heidan
kognitiivisissa kyvyissdan on haasteita, ovat riskissa kivun alihoitoon, yksikaan vastaa-
jista ei valinnut jokseenkin tai taysin eri mielta eika ei samaa, eika eri mielta-vastaus-
vaihtoehtoja. Kipuhoitajan helposta saatavuudesta oli vastaajista taysin eri mielta 4
% ja 15 % oli jokseenkin eri mielta. Tyoyksikdssani kivunhallintakdytdanteet perustuvat
tieteellisiin tosiasioihin, ei henkil6kohtaisiin uskomuksiin-vaittamaan 7 % oli jokseen-
kin eri mieltd. Ymmarran, etta erilaiset kulttuuriset taustat vaikuttavat kivun ilmaise-
miseen vadittamasta 52 % oli taysin samaa mielta ja 44 % jokseenkin samaa mieltd ja 4

% oli jokseenkin eri mielta.
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6.11.1 Riittamaton kivunhoito

Riittdamaton kivunhoito aiheuttaa monia ei toivottuja vaikutuksia. Kipu vaikuttaa ve-
renkiertoelimistoon verenpaineen ja sykkeen nousuna, lisaa ahdistusta ja pelkoa ja
neurologisia oireita seka aiheuttaa unihairiéita. Riittdamaton kivunlievitys aiheuttaa
hengitystieongelmia, kuten pinnallista hengitysta, riittdamatonta keuhkotuuletusta ja
yskoseritteiden jaamista hengitysteihin. Kivunhoidon riittamattémyys voi pitkittaa
sairaalahoitoa ja sairaalahoitojaksoja, seka lisata avohoidon palvelujen kayttéa. Kipu
lisad stressihormonien eritysta (kortisoli, adrenaliini) mikad puolestaan hidastaa para-
nemista ja heikentdaad immuunitoimintaa. (Twycross, Dowden & Stinson, 2013, 1-2.)
Riittamattoman kivunhoidon vastausten keskiarvo oli 4.9. Kaikki vastanneet (100 %)
olivat tietoisia siita, etta riittamaton kivunhoito lisda fyysisia oireita, kuten verenpai-
neen nousu, nopeutunut syke. Yhteenkaan vaittamaan ei ollut vastattu jokseenkin tai

taysin eri mielta, eikd en samaa, enka eri mielta.
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Kuvio 19 Riittamaton kivunhoito

6.12 Laakehoito

Ladkkeiden poikkeuskayttod aiheuttaa tahattomia yli- ja aliannosteluja. Aikuisiin ver-
rattuna lapsilla hengenvaaralliset annosvirheet ovat kolme kertaa yleisempia, eika ai-
kuispotilaiden hoidosta saatavaa tietoa ja kokemusta voida kayttaa suoraan arvioita-
essa ladkkeen sopivuutta lapsipotilaille. Ladkitysvirheen riski kasvaa, jos valmisteyh-

teenvedossa puuttuu tieto ladkkeen annostusohjeista ja soveltuvuudesta lapsille.
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Poikkeuskaytt6a voidaan perustella silloin, kun |adkkeelld on tehty laadukkaita aka-
teemisia tutkimuksia, joissa on selvitetty, etta hyddyt ovat suuremmat kuin haitat ja

kaytosta on pitka kliininen kokemus lapsipotilaiden hoidossa. (Kokki, 2017.)

Vastaajista 70 % oli taysin samaa mieltd, ettad perustelee ladkkeiden oton lapselle idn-
mukaisesti. Nena-mahaletkun ja PEG-napin kayton hallinnasta 74 % oli taysin samaa
mielta ja jokseenkin samaa mieltd 22 % ja 4 % ei ollut samaa eika eri mielta. Yksi laa-
kehoidon ongelmatilanteista on ladkemaarayksen ja kaytannon toteutuksen yhteen-
sovittaminen-vaittamasta 41 % oli jokseenkin eri mielta ja taysin eri mielta oli 4 %
vastanneista ja 0 % tdysin samaa mielta. Joudun usein tyossani pohtimaan, saa-
daanko maaratty ladkeannos suoraan valmisteesta, vai pitaako ladke liuottaa tai osit-
taa vaittamasta taysin samaa mieltd oli 15 % ja jokseenkin samaa mielta 33 % vastan-
neista. Vaittamista: Mielestani vanhempien omat ladkkeidenkayttétottumukset vai-
kuttavat oletettuun tiedon tarpeeseen 93 % oli taysin tai jokseenkin samaa mielt3,
seka mielestani vanhempien omat ladkkeidenkayttotottumukset vaikuttavat asentei-
siin ladkehoitoa kohtaan 96 % oli taysin tai jokseenkin samaa mielta. Vaittamasta 13a-
kevirheiden ja haittavaikutusten riskit voitaisiin valttaa, jos ladkkeiden valmisteyh-
teenvedoissa olisi kayttdohjeet lapsipotilaille, tdysin samaa mielta oli 41 % ja jok-
seenkin samaa mieltd 29 % vastanneista ja 26 % ei ollut samaa eika eri mieltd seka 4

% jokseenkin eri mielta vaittamasta.
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6.13 Koulutus ja ammatillinen osaaminen

Palliatiivisen hoidon osaaminen kuuluu kaikkien sosiaali- ja terveydenhuollon ammat-
tihenkildiden perustaitoihin. Palliatiivista hoitoa ja saattohoitoa ei sisally riittavasti
terveyden- ja sosiaalihuollon ammattihenkiléiden perusopetukseen ja jatkokoulutuk-
sen opetussuunnitelmiin. Lahihoitajakoulutuksessa on sen sijaan maaritelty saatto- ja
palliatiivisen hoidon ammattitaitokriteerit. Palliatiivisen hoidon taydennyskoulutus ei
ole valtakunnallisesti yndenmukaista. Riippuen ammattikorkeakoulusta sairaanhoita-
jien peruskoulutuksessa palliatiivisen hoidon opetuksen maara vaihtelee suuresti.
Suositusta opetusohjelmasta ei valtakunnallisesti ole. Lisa- ja tdydennyskoulutusta on
tarjolla jonkin verran. (Saarto, 2017, 11.) Palliatiivisen ja saattohoidon koulutus tulisi
aloittaa jo perusopetuksessa seka ladkareille etta hoitajille. Organisaatioiden johdon
on huolehdittava, etta lasten palliatiivista hoitoa antava henkilékunta on asianmukai-
sesti koulutettu ja omaavat koulutusta nimenomaan lastenhoitotyosta seka koke-
musta lasten sairaanhoidosta., hoitohenkil6st6a on riittavasti ja heita tuetaan tyos-
saan. Kaikki lapsia hoitavat pitda perehdyttaa, kouluttaa ja antaa mahdollisuus jatko-
koulutukseen. (NHPCO, 2018.) Koulutuksen osalta 4 % vastaajista oli kdynyt kaynyt
saattohoidon erikoistumisopinnot tai taydennyskoulutuksen ja palliatiivisen hoidon
erikoistumisopinnot tai tadydennyskoulutuksen. Loput vastaajista (96 %) eivat olleet
kdyneet kyseessa olevia koulutuksia. Vastanneista 4 % oli sitd mieltd, etta esimies
kannustaa palliatiivisen ja saattohoidon tdydennys- tai jatko-opintoihin. Puolet vas-
taajista (52 %) oli sitd mieltd, ettei tyoyksikossa ole helppo paasta tdydennys- tai lisa-
koulutuksiin. Oman palliatiivisen hoidon tietamyksen koki riittavaksi 15 % ja riitta-
mattomaksi 63 % ja 22 % ei osannut sanoa. Vastanneista 96 % oli sitd mielt3, etta
yleista tietoisuutta lasten palliatiivisesta ja saattohoidosta tulee lisata ja 4 % ei osan-
nut sanoa. Vastaajista 89 % oli sitd mieltd, ettd hoitotyon, lddketieteen, hengellisen
hoidon ja sosiaalityon opetussuunnitelmiin on sisallyttava lasten palliatiivisen hoidon

hallintaa.
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Minulla on riittavasti palliatiivisen hoidon kliinistd osaamista-vaittamasta, oli taysin
eri mieltd 7 % ja jokseenkin eri mielta 45 % vastanneista. Tyoyksikdssani on palliatiivi-
seen ja saattohoitoon erikoistunutta osaamista 7 % oli taysin eri mieltd molemmista
vaittamista. Jokseenkin tai taysin samaa mielta vaittamasta, tydnantaja jarjestaa tar-
vittaessa lisaresursseja vaativaan palliatiivisen hoitoon, oli 56 % vastanneista. Vaitta-
miin tydyksikdssani on riittavasti lasten hoitotydhon erikoistunutta henkilokuntaa,
jokseenkin eri mielta oli 11 % ja tyoyksikdssani on riittavasti henkilokuntaa palliatiivi-
sen hoidon toteuttamiseen, taysin eri mielta oli 11 % vastaajista. Vastaajista suurin
osa oli sitda mielta, etta kiire vaikeuttaa palliatiivisen hoidon toteutusta, jokseenkin tai

taysin samaa mielta 78 %.
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Kuvio 22 Ammatillinen osaaminen

6.14 Eettisyys

Hoidon paatoksenteossa lapsen etu tulee aina olla etusijalla. My6s vanhempien osa
kaikessa pdatoksenteossa ja tiedottamisessa on tarkea. Merkitseva osa hoitoa on
myds sisarusten tukeminen. Jokaisella lapsella on oltava padsy hyvaan oireen mukai-

seen hoitoon 24 tuntina vuorokaudessa ympari vuoden. Perheen varallisuus ei saa
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vaikuttaa palliatiiviseen hoitoon p&dasyyn. Riippumatta lapsen élyllisesta tai fyysisesta
tasosta, jokaista lasta pitaa hoitaa arvokkaasti ja yksityisyytta kunnioittaen. Kommu-
nikaatio taytyy olla rehellista sekd avointa ja olla lapsen ikdan ja kasityskykyyn sovel-
tuvaa. Kodin pitaa olla ensisijainen hoitopaikka aina kun se on mahdollista ja kotiin
pitdd saada moniammatillisen hoitotiimin palvelut perheen niin halutessa. Jos lapsi
paatyy sairaalaan tai hoitolaitokseen, hanta hoitamaan tarvitaan lapsiin erikoistunut
hoitotiimi. Lapsella on oikeus saada opetusta, leikkia ja ianmukaisia aktiviteetteja
kuntonsa sallimissa rajoissa. Lapsen kuoltua perheen, vanhempien ja sisarusten tulee
saada surutyohonsa yksilollista tukea ja ohjaamista. (Saarto & Finne, 2019, 138.) Eet-
tisyys teema jakoi vastaajien mielipiteita eniten. Vaittamaan jokaisella lapsella on
paasy hyvaan oirehoitoon 24 tuntina vuorokaudessa vuoden ympari, jokseenkin tai
taysin eri mielta vaittamasta oli 26 % ja jokseenkin tai taysin samaa mieltd 70 % vas-
tanneista sekd en osaa sanoa vastauksia oli 4 %. Omassa paatoksenteossani etusijalla
on aina lapsen etu-vaittamasta oli taysin eri mieltd 18 % ja taysin tai jokseenkin sa-
maa mieltd 82 % vastanneista. Vaittamaan tyoyksikdssani tiedostetaan, etta vanhem-
pien rooli kaikessa paatoksenteossa ja informoinnissa on tarked, taysin samaa mielta
oli 63 % ja jokseenkin samaa mielta 28,5 % vastanneista. Koti on keskeinen hoito-
paikka aina kun se on mahdollista vadittamasta, oli taysin eri mieltd 19 % ja jokseenkin
tai taysin samaa mielta 81 % vastanneista. Tyoyksikdssani jokaista lasta hoidetaan ar-
vokkaasti, yksityisyys huomioiden, olipa lapsen fyysinen tai dlyllinen taso mika ta-
hansa, taysin eri mieltd oli 11 %, samoin vaittamaan koen, ettd kommunikaationi on
rehellista, avointa seka lapsen ikdan ja kasityskykyyn sopivaa, taysin eri mielta oli

myos 11 % vastanneista. Keskiarvo eettisyysosaamisesta oli 3,9.
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Kuvio 23 Eettisyys

6.15 Saattohoito

Lapsen kuoleman ldhestymisen arviointi voi olla vaikeaa ja usein se on selvilld vasta
kun elinpaivia on jaljella yksi tai kaksi ja joillakin lapsilla voi olla useita lahelld kuole-
maa olevia jaksoja ennen kuin kuolema lopulta tulee. Viimeisten elinpdivien aikana
tulisi tehda jarjestelyja kuten varmistaa, etta ala elvytd (DNR) paatos on tehty, kes-
keyttdaa vahemman tarpeelliset ladkkeet, kuten laksatiivit, antibiootit, steroidit ja sy-

danladkkeet, lopettaa tai minimoida testit, havainnot, toimet, seuranta. Oireita pitda
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arvioida jatkuvasta ja niista pitaa tiedottaa perheelle sdannéllisesti. tarjota emotio-
naalista tukea lapselle, vanhemmalle, sisaruksille ja muulle perheelle, tukea perheen
pyytamia henkisia ja kulttuurisia kdytantoja ja tunnistaa lapsen ja perheen toiveet

saannollisesti. (Twycross, Dowden & Stinson, 2013, 237-238.)

Saattohoidon osaamisen keskiarvo oli 4,1. Vastaajista taysin tai jokseenkin eri mielta
oli 30 % siita, etta saattohoitopotilaalta minimoidaan erilaiset mittaukset ja kuvanta-
miset. Noin puolet (48 %) vastaajista oli taysin samaa mielta siita, ettd DNR-
paatoksen varmistaminen on tehty ja taysin eri mielta asiasta oli 4 prosenttia vastaa-
jista. 96 % vastaajista oli jokseenkin tai taysin samaa mieltd, etta tarjoaa emotionaa-
lista tukea lapselle, vanhemmille, sisaruksille ja jokseenkin eri mielta 4 %. Vaitta-
masta: Mahdollistan ldheisten ldsndolo kuolevan potilaan rinnalla oli jokseenkin tai
taysin samaa mielta 89 % vastanneista ja 4 % oli taysin eri mielta ja 7 % ei ollut sa-
maa, eika eri mielta asiasta. Mahdollistan rauhalliset ja yksityisyytta kunnioittavat
puitteet kuolevalle potilaalle-vdittamasta oli jokseenkin tai tdysin samaa mieltda 92 %

ja taysin eri mieltd 4 % seka en samaa, enka eri mielta 4 %.
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Kuvio 24 Saattohoito

6.15.1 Lahestyvan kuoleman merkit

Lahestyvan kuoleman merkit vaihtelevat lapsilla taustalla olevan sairausprosessin

mukaan. Kuoleman lahestyessa eritystoiminta, virtsaaminen ja suolentoiminta hiipu-
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vat, hengitys muuttuu rohisevaksi, limaiseksi. Perifeerisen verenkierron heikkenemi-
nen, progressiivinen heikkous, hengityksen hidastuminen ja apneat seka vahentynyt
puhuminen, mielenkiinnon menetys, vetaytyminen ovat lahestyvan kuoleman merk-
keja. Kuoleman lahestyessa potilas voi olla levoton ja/tai sekava. Kuoleman lahesty-
essa kehon lampatila laskee, kuumeilua voi esiintya ja kipuldaakkeiden tarve voi kas-

vaa. Twycross, A., Dowden, S. & Stinson, J. 2013, 239.)

Vastaajista kaikki tiesivat, etta hengityksen hidastuminen ja apneat kuuluvat lahesty-
van kuolema merkkeihin, taysin samaa mielta oli 100 % vastaajista. Yhteenkaan kysy-
mykseen ei oltu taysin eri mielta. Kaikki vastaajat (100 %) olivat jokseenkin tai taysin
samaa mielta siitd, etta kipuldakkeiden tarve voi kasvaa kuoleman ldhestyessa ja etta
perifeerisen verenkierron heikkeneminen on lahestyvan kuoleman merkkeja. Tiedan,
ettd progressiivinen heikkous on Idhestyvan kuoleman merkkeja ja tunnistan, etta
kuoleman lahestyessa potilas voi olla levoton ja/tai sekava, jokseenkin eri mieltd oli 4

% kummassakin kysymyksessa.
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Kuvio 25 Mita mielta olet seuraavista l[ahestyvan kuoleman merkkien tunnistamisesta

7 Pohdinta

Lasten palliatiivisen hoidon kehittamiselle voi olla esteena puutteellinen ymmarrys
siitd, mita on lasten palliatiivinen hoito. On olemassa ajatus, etta palliatiivista hoitoa

ei pitdisi aloittaa ennen kuin kaikki hoitovaihtoehdot on kaytetty loppuun, vaikka itse
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asiassa palliatiivinen hoito pitdisi nahda lapsen eldménlaatua merkittavasti paranta-
vana seikkana. Palliatiivinen hoito tulisi integroida parantavaan hoitoon koko sairau-
den ajan riippumatta lopputuloksesta. Perheiden ei kuuluisi joutua valitsemaan ela-
man pidentavan hoidon ja palliatiivisen hoidon valilla, kun niita voidaan tarjota yhta
aikaa. Perheiden kohtaamisen pitaa olla rehellista ja avointa seka perheella pitaa olla
tietoa palliatiivisen hoidon vaihtoehdoista, jotta he eivat joudu tekemaan epaasian-
mukaisia puutteellisesti perusteltuja paatoksia aggressiivisen parantavan hoidon ko-

keilemiseksi. (ICPCN, 2015.)

Opinnadytetyon tarkoituksena oli edistaa lasten palliatiivisen hoidon osaamista kan-
sallisten vaatimusten mukaisesti ja tavoitteen oli kuvata palliatiivisen hoidon osaa-
mista ja kehittamistarpeita Keski-Suomen keskussairaalan lasten vastuualueen henki-
[6kunnan nakokulmasta. Tutkimuskysymykset olivat: Millaista lasten palliatiivisen
hoidon osaamista lasten vastuualueen henkilokunnalla on, seka millaisia lasten pal-

liatiivisen hoidon osaamisen kehittamistarpeita henkilokunnalla on.

Kysely lasten palliatiivisesta hoidosta ldhetettiin 99 hoitajalle, joista 27 (N 27) vastasi.
Vastausprosentti oli 27. Vastaamisprosenttia laski luultavasti kyselyn pituus, seka ko-
rona-pandemian tuomat haasteet hoitajille. Myos uuteen sairaala Novaan muutto
ajoittui kyselyn lahettamisajankohtaan ja sairaalan sahkdisissa jarjestelmissa oli aika
ajoin ongelmia. Tutkimuksesta nousi esiin vastaajien hyva oireiden hallinta (Oireiden
hallinnan vastausten keskiarvo oli valilld 4,5-4,8) ja riittdmattéman kivunhoidon seu-
raukset (ka 4,9) seka kuolema merkkien tunnistaminen (ka 4,8) Tulokset selittyvat to-
denndkdisesti vastaajien vuosien tydkokemuksella lasten hoitotydstd, 73 % oli koke-
musta 11 vuodesta yl6spain aina yli 20 kokemusvuoteen. Vastaajat kuitenkin kokivat,
ettd palliatiivisen hoidon osaamista tarvitaan lisaa, seka henkilokohtaista osaamista,
ettd yleisesti. Maaritelmana palliatiivinen hoito oli vastaajille padsaantdisesti tuttu,

59 % taysin samaa mielta ja 33 % jokseenkin samaa mielta ja vastaajien hyvat oirei-
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den ja kivun hallintataidot osoittivat, ettd vastaajille on palliatiivisen hoidon osaa-
mista, mutta hoidon mieltamista juuri palliatiiviseksi ei valttamatta tiedosteta. Saat-
tohoidon kysymyksissa tuli esiin, ettd edelleen saattohoidossa olevalle potilaalle teh-
daan tutkimuksia, jotka eivat enaa ole tarpeen. Esimiehen kannustaminen koulutuk-
seen vastauksissa, 67 % vastaajista oli sita mielta, etta vaite ei pida paikkaansa, voi
vaikuttaa se, ettei esimiehen kanssa ole kayty keskusteluja nimenomaan palliatiivisen
ja saattohoidon koulutuksesta tai siihen ei ole vastaajalla kiinnostusta. Pieni prosentti
oli kaynyt palliatiivisen hoidon jatkokoulutusta tai erikoistumiskoulutusta, joka sekin
voi selittya silla, ettei aihe ole vastaajalle ensimmaisia mielenkiinnon kohteita, jolloin
koulutukseen ei hakeuduta. Perusopinnoissa vastaajista noin 60 % oli saanut koulu-
tusta palliatiivisesta seka saattohoidosta. Uusien palliatiivista hoitoa koskevien suosi-
tusten mukaan kaikilla lasten vastuualueen hoitajilla tulisi olla palliatiivisen ja saatto-
hoidon koulutus ja siihen pitaisi myos olla mahdollisuus osallistua. Ravitsemushoidon
vastaajat hallitsivat hyvin, silld vastaajista kaikkiin tdman osion vaittamiin yli 77 % oli-
vat tdysin samaa mielta siita, ettd kroonisesti sairaan lapsen kasvun seuranta on
olennainen osa ravitsemusseurantaa, neurologiset potilaat ovat ravitsemuksellinen
riskiryhma ja vastaajat tiesivat, etta useisiin kroonisiin sairauksiin liittyy ravitse-
mushairioita seka, ettd kroonisesti sairaan lapsen kasvun seuranta on olennainen osa

ravitsemusseurantaa.

Vastaajat tiedostivat, ettd hyva kommunikointi on palliatiivisen hoidon tarkeimpia
seikkoja, seka pitivat tarkeana, etta palliatiivisesta hoidosta vastaisi hoitokoordinaat-
tori, joka yllapitaa hoidon jatkuvuutta ja tavoitteiden yhdenmukaisuutta. Ladkehoi-
don osaaminen oli vastaajilla hallussa, silla suuri osa vastaajista perusteli idnmukai-
sesti ladkehoidon lapselle, sekd ymmarsi vanhempien vaikutuksen ladkehoidon to-
teutuksessa ja tiedostivat, ettd [adkevirheiden ja haittavaikutusten riskit voitaisiin
valttds, jos ladkkeiden valmisteyhteenvedoissa olisi kdyttoohjeet lapsipotilaille. PEG-
napin ja nenda-mahaletkun kaytto ladkkeiden annostelureittind oli en samaa, enka eri

mieltd 4 % vastaajista ja pohdin, etta eri mielta olevilla vastaajilla ei valttamatta ole
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kokemusta naista annostelureiteista, silla vastaajissa oli hoitajia, joilla oli tyokoke-
musta hoitotyosta 0-5 vuotta. Kivunhoidon osalta vastaajilla oli ymmarrys siita, etta
erilaiset kulttuuriset taustat vaikuttavat kivun ilmaisemiseen, seka etta lapset, joilla
on kehitysvamma tai heidan kognitiivisissa kyvyissaan on haasteita, ovat riskissa ki-
vun alihoitoon. Vastaajat tiedostivat, ettd kivun arvioinnissa lahtokohtana on lapsen
oma arvio kivusta, seka ottivat lapsen mukaan kivunhoidon paatoksentekoon. Kivun-
hoidon osiosta nousi mielenkiintoinen seikka, joka koski vaittamaa: Tyoyksikossani
kivunhallintakdytanteet perustuvat tieteellisiin tosiasioihin, ei henkilokohtaisiin usko-
muksiin-vaittamaan 7 % oli jokseenkin eri mieltd. Lasten vastuualueella on siis myos
omiin uskomuksiin perustuvia kivunhallintakdytanteita tai ainakin vastaajista osa oli
sitd mielta. Tutkimuksesta kavi ilmi, ettd vastaajista suurin osa hoiti palliatiivisia
lapsipotilasryhmia harvemmin kuin kerran kuukaudessa, mika voi myds osaltaan
selittaa, sen ettei kyselyyn oltu vastattu. Palliatiivinen hoito voi olla osalle hoitajista
vieras kasite ja sen toteuttamisesta ei ollut kokemusta tai hoitajat eivat kokeneet

omaavansa osaamista siita.

7.1 Eettisyys ja luotettavuus

Tutkimusetiikka voidaan maaritella tutkijan ammattietiikaksi, jossa mietitaan, minka-
lainen toiminta on tutkijalle eettisesti hyvaksyttavaa. Tutkimusaineiston keruu, kasit-
tely ja arkistointi liitetdan keskeisesti tiedon luotettavuuteen ja tarkastettavuuteen.
Tutkimusetiikka koskee aineiston hankintaa ja tutkittavan suojaa, tieteen sisaisia asi-
oita, tieteellisen tiedon kayttoa, soveltamista ja vaikutuksia koskevia kysymyksia. Tut-
kimuseettisia vaarinkaytoksia ovat tyypillisesti plagiointi ja vadrentaminen. Myos piit-
taamattomuus hyvista tieteellisista kdaytanndista, vilppi, sepittdminen ja havaintojen
vaaristaminen ovat huonoja tieteellisia kaytantoja. Hyvien tieteellisten kdytantojen
edistdminen estda vaarinkaytoksia. Suomessa tutkimusta tekevien organisaatioiden
ja yksittdisen tutkijan vastuulla on vaarinkaytoksiin puuttuminen ja hyvien tieteellis-

ten kaytanteiden yllapitaminen. Inmistieteiden yksi parhaiten tiedetyistd normeista
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on tunnistettavuuden estaminen. Kvantitatiivisessa tutkimuksessa ei tavallisesti ole

tunnistamisriskia, silla tuloksia ei kirjata yksildiden. (Kuula, 2011.)

Tutkimusaineistoa pitaa kasitella hyvan tieteellisen kdytanndén mukaan. Aineisto pi-
taa kerata minimoinnin periaatteen mukaan. Minimointi tarkoittaa, etta tietoja kera-
taan vain siltd osin, kun se on tutkimuksen toteuttamisen kannalta valttamatonta.
Tiedot tulee suojata niin, etteivat ne joudu ulkopuolisten kasiin. Sellaisia tietoja,
joista henkild voidaan tunnistaa, ovat henkilétunnus, koko nimi, henkilén nimen mu-
kainen sahkopostiosoite ja biometriset tunnisteet. Taustatietoja ei kysyta avokysy-
myksilla, vaan luokiteltujen muuttujien avulla. Kun aineisto on analysoitu, tunniste-

tiedot poistetaan. (Tietoarkisto, Aineistohallinnan kasikirja.)

Tutkimuseettisiin periaatteisiin kuuluvat luotettavuus, rehellisyys, arvostus seka vas-
tuunkanto. Sepittelya, vaaristelya ja plagiointia pidetaan erittain vakavina tutkimus-
eettisind loukkauksina. Nama vilpit vaaristavat tutkimustiedon paikkansapitavyytta.
(Tutkimusetiikan eurooppalaiset kdytannot ja ohjeistus, 2020, 4, 10.) Hyvan tieteelli-
sen kdytannon tutkimuksessa kunnioitetaan muiden tutkijoiden tyo6ta ja viitataan hei-
dan julkaisuihinsa tekstissa. Tutkimuksen suunnittelu, toteutus ja raportointi seka
tutkimuksessa syntyneet tietoaineistot tallennetaan niiden vaatimusten tavalla, mita
tieteelliselle tiedolle on asetettu. (Tutkimuseettinen neuvottelukunta, TENK.) Tyos-
tani poistettiin henkildn tunnistetiedot heti, kun aineisto oli jarkevasti analysoitavissa
ilman tunnistetietoja. Varmistin aineiston sailyvyyden turvassa koko prosessin ajan
huolehtimalla omasta tietoturvastani, tallennevalineista ja salasanoista. Aineistonke-
ruu tapahtui minimoinnin periaatteiden mukaisesti. Kvantitatiivisen aineiston tunnis-
teellisuutta ja anonymiteettia parannettiin valttamalla avoimia kysymyksia. Tutki-
muksessa ei kysytty ikaa tai koulutusta avokysymyksilla vaan luokiteltujen muuttujien

avulla.



77
Webropol ja sen sisdltama aineisto ei ole Jyvaskyldan ammattikorkeakoulun palveli-
mella, vaan Webropolin omalla suomalaisella tietoturvallisella palvelimella. Kun kyse-
lyn aineisto poistetaan, ei siihen enda ole ammattikorkeakoulusta paasya eika se ole
tallentunut oppilaitoksen jarjestelmiin. Webropol sdilyttaa palvelimellaan varmuus-
kopiota poistetusta kyselysta 12 kuukauden ajan, jolloin se voidaan hatatapauksessa
palauttaa. Sen jalkeen se poistetaan kokonaan. Webropolin palvelimet ovat tarkkaan
suojatut, joten normaali kyselyn poistaminen Webropolista riittda. (Webropol, Se-
loste kasittelytoimista.) Kun tutkimusaineisto oli analysoitu, se poistettiin Webropo-

lista.

Tieteellisessa tutkimuksessa luotettavuutta pohditaan validiteetin ja reliabiliteetin
avulla. Reliabiliteetilla tarkoitetaan tutkimustulosten pysyvyytta. Saadaanko tutki-
muksen toistamisella samat tulokset. Validiteetilla kuvataan sita, etta tutkitaanko oi-
keita asioita. Sahkoisen kyselylomakkeen suurin ongelma luotettavuuden kannalta on
alhainen vastausprosentti. Vastausprosenttia voi yrittaa kasvattaa uusintakutsun |la-
hettamiselld, luottamuksellisuuden ja tarkeyden korostamisella seka lapinakyvyy-
delld. Lapinakyvyydella viitataan tutkimuksen tarkoitusperiin ja tutkimuksen toteut-
tajaan. (Kananen, 2015, 219-220, 343.) Tutkimuksen luotettavuutta lisda hyvin tehty
tutkimussuunnitelma seka kyselylomake, riittdvan suuri ja edustava otos, korkea vas-
tausprosentti, selkeys ja objektiivisuus ja tilastollisten menetelmien hallinta. (Heik-

kila, 2014).

Jos havaintoarvoja on liian vahan se estda syvalliset tilastolliset analyysit, silla tilastol-
liset menetelmat rakentuvat suurten lukujen ja havaintojen ymparille. Mittaamisessa
on otettava huomioon se tarkea seikka, ettd mittari mittaa oikeaa asiaa. Haasteita ai-
heuttaa kvantitatiivisessa tutkimuksessa kysymysten asettelu. Vastaajien pitda ym-
martaa kysymysten asettelu samalla tavalla, kuin kysymysten laatija on ne ajatellut.

Kysymysten toimivuuteen vaikuttaa se, ettd kysymykset ovat sellaisia, ettd ne voi tul-
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kita vain yhdella tavalla, vastaajalla on kysymysten edellyttamat tiedot ja vastaaja ha-
luaa antaa kysymykseen vastauksen, silla vastaajilla pitaa olla myos mahdollisuus vas-
tata, en osaa sanoa tai ei mielipidetta. (Kananen, 2015, 227,230,264.) Taman opin-
ndytetyon luotettavuutta vahensi alhainen vastausprosentti. Tutkimuksen saatekir-
jeessa (liite 1) painotettiin tutkimuksen tarkeyttd ja luottamuksellisuutta, uusintakut-
suja lahetettiin useita, mika seikka nosti hieman vastausprosenttia, mutta ei merkit-
tavasti. Tutkiessani aineiston tuloksia, joissakin vaittamista olin kdyttanyt sanaa riitta-
vasti, joka voi vastaajille tarkoittaa ei asioita. Mika on esimerkiksi riittava kliininen
osaaminen? Kaytin myos kysymyksissa sanaa tarpeeksi, sanan voi myos tulkita eri ta-
valla, mika on vastaajan mielesta tarpeeksi palliatiiviseen hoitoon erikoistunutta hen-
kilokuntaa. Nama seikat varmasti vaikuttivat lopputulokseen, mutta huomioitavaa
on, ettd en samaa, enka eri mieltad vaihtoehtoa ei kdytetty kaikissa kysymysosioissa

ollenkaan, joten vastaajat paasaantoisesti ymmarsivat kysymysten asettelun.

Lisaksi analyysivaiheessa huomasin vaittamia, joilla kysyttiin periaatteessa kahta eri
asiaa, kuten: Viestintdni on myotatuntoista ja tehokasta. Viestina voi olla myo6tatun-
toista olematta tehokasta ja painvastoin. Tallaiset seikat olisi hyva huomata jo kysely-
lomakkeen suunnitteluvaiheessa. Kyselylomakkeesta tuli lopulta pitka, silla tarkeita
palliatiiviseen hoidon osaamiseen vaikuttavia seikkoja nousi kirjallisuuskatsauksen
myo6ta useita. Tama seikka vaikutti varmasti vastaamishalukkuuteen. Kysymyksia olisi
voinut yhdistelld ja miettid ovatko kaikki kysymykset olennaisia tutkimuskysymysten
kannalta. Tutkimukseen vastanneiden pienen maaran takia on vaikea yleistaa tutki-
mustuloksia koskemaan koko lasten vastuualuetta tai muiden sairaaloiden vastaa-
vanlaisia lastenyksikoita. Kun laadukkaan, hyvan palliatiivisen hoidon kriteereina pi-
detadn hyvaa viestintaa, oireiden ja hoidon hallintaa, perheen ottamista mukaan hoi-
toon, eettistd osaamista seka saattohoidon osaamista, on palliatiivinen hoito lasten
vastuualueella padsaantoisesti kriteereiden mukaista, joskin eettisyyden toteutumi-

sessa vastaajat toivat esiin seikkoja, jolloin eettisyys ei heidan mielestaan toteudu. 19
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% vastaajista oli tdysin eri mielta siitd, etta jokaisella lapsella on paasy hyvaan oire-
hoitoon 24 tuntina vuorokaudessa vuoden ympari. Samoin vaittamista: Tyoyksikos-
sani tiedostetaan, ettd vanhempien rooli kaikessa paatoksenteossa ja informoinnissa
on tarkeaa seka koti on keskeinen hoitopaikka aina kun se on mahdollista ja omassa

paatoksenteossani etusijalla on aina lapsen etu, taysin eri mielta oli 19 % vastaajista.

Tutkimuksessa nousi esiin palliatiivisen ja saattohoidon koulutuksen tarve, 63 % vas-
taajista oli saanut perusopinnoissaan saattohoidon koulutusta ja 60 % palliatiivisen
hoidon koulutusta. Pieni osa vastaajista (4 %) oli kdynyt saattohoidon ja palliatiivisen
hoidon erikoistumisopinnot tai tadydennyskoulutuksen. Vastaajat olivat samaa mielta
siitd, etta hoitotyon, ladketieteen, hengellisen hoidon ja sosiaalityén opetussuunni-
telmiin on sisallyttava lasten palliatiivisen hoidon hallintaa seka siita, etta yleista tie-
toisuutta lasten palliatiivisesta ja saattohoidosta tulisi lisata. Tutkimuksen tulokset
antoivat suuntaviivaa, sille paatelmalle, etta palliatiivinen hoito on lasten vastuualu-
eella hyvaa, mutta alhaisen vastausprosentin takia ei pystyta suoraan paattelemaan,

etta palliatiivisen hoidon laatu on suositusten mukaista.

7.2 Jatkotutkimusehdotukset

Jatkossa kyselylomaketta voisi jonkin verran muokattuna kayttda muissa yksikoissa ja
sairaaloissa, joissa hoidetaan palliatiivisia lapsipotilaita kartoittamaan osaamista.
Lisaksi kyselyn voisi uusia vaikka vuoden paasta sairaala Novan lasten vastuualueen
hoitajilla lyhyempana versiona, jolloin mahdollisesti korona-pandemia ei veisi enada
voimavaroja ja sairaalan sahkoisten jarjestelmien haasteet olisi todennakoisesti
ratkaistu. Olisi mielenkiintoista selvittaa, olisivatko tutkimustulokset samankaltaisia,
jos kyselyyn vastanneiden maara olisi paljon suurempi.Lisdksi jatkossa voisi tutkia
hoitajien tyossa jaksamista palliatiivisen hoidon kontekstissa, kohdistuuko vaativan
palliatiivisen hoidon toteuttaminen vain osalle hoitajista. Hoidon ja hoitotydn laatua

voisi tutkia palliatiivista hoitoa saavan lapsen ja hanen perheensa nakokulmasta.



Lisdksi opinnaytetyon teoriaosaa voi kdyttaa lasten palliatiivisen hoidon

koulutuksessa ja opetuksessa.
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Liite 1. Saatekirje

Arvoisa vastaanottaja

Opiskelen Jyvaskylan ammattikorkeakoulussa sairaanhoitajan ylempaa ammattikorkeakoulu-
tutkintoa, terveyden edistamisen koulutusohjelmassa. Teen opinndytetydnani kyselytutki-
muksen Keski-Suomen keskussairaalan lasten vastuualueen hoitajien osaamisen kartoituksen
lasten palliatiivisesta hoidosta.

Sosiaali- ja terveysministerio on antanut suosituksen palliatiivisen hoidon palveluiden tuotta-
misesta ja laadun parantamisesta Suomessa. Suomeen rakennetaan kolmiportainen palliatii-
visen hoidon palveluketju turvaamaan tasa-arvoinen ja tarveldhtoinen hoitoon paasy kaikki-

alla maassa. Suosituksessa kasitelladn myos palliatiivisen ja saattohoidon standardeja ja peri-
aatteita lapsilla ja nuorilla. Taman pohjalta aloitin opinndytetyoni tekemisen.

Tutkimukseni tavoitteena on parantaa ja edesauttaa palliatiivisen hoidon laatua kaytannon
tyOssa ja tuottaa tietoa lasten palliatiivisesta hoidosta. Kyselyn avulla saatua tietoa kdytetaan
palliatiivisen hoidon osaamisen kartoittamiseen ja hoidon kehittdmiseen. Taman vuoksi tar-
vitsen tutkimukseen sinun arvokasta panostasi.

Opinnaytetyo toteutetaan kyselytutkimuksena. Kyselyssa mielipidettasi kysytdan suljetuissa
kysymyksissa eli kysymyksissa on valmiit vastausvaihtoehdot. Kyselyyn vastaaminen on va-
paaehtoista ja luottamuksellista. Kyselyssa ei kerdta henkilotietoja. Vastaamalla kyselyyn au-
tat kehittdmaan lasten vastuualueen palliatiivista hoitoa. Verkkojulkaisuluvan saanut opin-
naytetyo julkaistaan julkisessa ja avoimessa tietoverkossa (Theseus)Kyselyn tayttdmiseen
menee aikaa noin 10—15 minuuttia

Kyselyyn vastaaminen on vapaaehtoista
Pyydan sinua tayttamaan taman kyselylomakkeen ja palauttamaan sen mennessa

Muistathan painaa laheta-painiketta kyselyn lopuksi, jolloin vastaukset tallentuvat jarjestel-
maan
Yhteistyosta etukateen kiittden: Katja Salonen, sairaanhoitaja

Lisatietoja voit kysya sahkopostitse: Katja Salonen: N1521@student.jamk.fi, Tyon ohjaaja:

Yliopettaja Sirpa Tuomi, sirpa.tuomi@jamek.fi
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T 2 Jokseen- | 3 En 4 Jokseen- 5 Taysin Me-
1 Tdysin . R . Kes- .
. ... | kineri osaa kin samaa samaa X di-
eri mielta e e e kiarvo .
mielta sanoa mielta mielta aani
Palliatiivinen hoito-
maaritelma oli minulle | 0% 7,4 % 0% 33,3% 59,3 % 44 5
entuudestaan tuttu
Palliatiivinen hoito-
linja-maaritelma oli 3,7% 3,7% 3,7% 44,5 % 44,4 % 4,2 4
minulle tuttu
Saattohoito-madri- 0% 0% 0% 37% 63 % 46 5
telma oli minulle tuttu
Ennakoiva hoitosuun-
nitelma-maaritelma oli | 11,1 % 18,5 % 7,4 % 37,1% 25,9 % 3,5 4
minulle tuttu
Eksistentiaalinen karsi-
mys-maaritelma oli 29,6 % 33,4% 7,4 % 29,6 % 0% 2,4 2
minulle tuttu
Palliatiivisten 1 Harvemmin 4 Vii- 5P&di- | OEn Me-
R . Kerran 3 1-2 ker- . . Kes- .
lapsipotilaiden kuin kerran koit- vit- osaa . di-

. kuussa taa kuussa R kiarvo .
ryhmittely kuussa tain tain sanoa aani
Kohtaan tyos-
saniryhma 1 po- | 74,1% 11,1% 7,4 % 3,7% 3,7% 0% 1,5 1
tilaita
Kohtaan tyos-
saniryhma 2 po- | 85,2 % 0% 11,1% 3,7% 0% 0% 1,3 1
tilaita
Kohtaan tyos-
sani ryhma 3 po- | 70,4 % 11,1% 7,4 % 11,1% | 0% 0% 1,6 1
tilaita
Kohtaan tyos-
saniryhma 4 po- | 59,3 % 14,8 % 11,1 % 11,1% | 3,7% 0% 1,9 1
tilaita
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. e . 1 Taysin 2 JOk-, 3 En 4 JOk-, 5 Taysin Me-
Keskussairaalan palliatiivisen hoi- . seenkin seenkin Kes- .
don nykytila er.l . eri 0saa samaa sa'ma.a.\ kiarvo di- .

mielta mielts sanoa mielts mielta aani

Keskussairaalan lastenyksikko tar- 222
joaa sairaanhoitajan kotikaynnit 29,7 % 18,5 % ! 22,2 % 7,4 % 2,6 3
virka-aikaan %
Palliatiiviseen hoitoon perehty- 297
neen laakarin konsultaatiot ovat 0% 14,8 % % ! 29,6 % 25,9 % 3,7 4
kaytettavissa tarvittaessa
Keskussairaalan lastenosasto toi-
mii tukiosastona kotihoidossa ole- | 0 % 7,4 % 0% 40,7 % 51,9% 4,4 5
valle potilaalle ja perheelle
Palliatiivisesta hoidosta vastaa 148
keskussairaalan lasten yksikon 0% 3,7% % ! 37% 44,5 % 4,2 4
moniammatillinen tyoryhma
Palliatiiviseen |daketieteeseen eri-
koistuneen ladkarin konsultaa-
tiotuki on saatavilla ymparivuoro- | 5 2o | g1 | 639 | 185% | 37% 3,1 3
kauden viikon jokaisena paivana
aikuisten palliatiivisesta keskuk-
sesta
TyOyksikbssani on kdytettavissa | 2o | g 3,7% |222% | 704% | 46 5
moniammatillinen tiimi
Tyoyksikossani palliatiiviselle lap- 29.6
sipotilaalle laaditaan ennakoiva 0% 11,1% % ! 44,5 % 14,8 % 3,6 4
hoitosuunnitelma
Palliatiivinen hqto aI0|t'etaan heti 14,8 % 11,1% 40,8 25.9% 74% 3 3
lapsen saatua diagnoosin %
Tiedan, etta palliatiivista hoitoa 333
annetaan myd6s perussairauden 0% 7,4% % ! 51,9% 7,4% 3,6 4
hoidon rinnalla
Tiedan, etta lasten palliatiivinen 148
hoito kestda vuosia ennen saatto- | 0 % 25,9 % % ! 40,8 % 18,5 % 3,5 4
hoitoon siirtymista
Olen tietoinen, ettd lasten pal-
liatiivisen hoidon yksi erityispiirre
on epavarmuus harvinaisten sai- 0% 3,7% 3,7% 51,9% 40,7 % 4,3 4
rauksien kehityksesta ja ennus-
teesta

1 Taysin | 2 Jok- 3 En sa- 4 Jokseen- | 5 Taysin Kes- Me-
Perhelahtoisyys eri seenkin maa enka kin samaa | samaa Kiarvo di-

mielta eri mieltd | eri mielta mielta mielta aani
Tyoyksiossani on sitou-
duttu hoitotyo toteuttami- | 0% 0% 0% 25,9 % 74,1 % 4,7 5
seen perhelahtoisesti
Minulla on tyéssani mah-
dollisuus toteuttaa lasten |, o 3,7% 0% 29,6 % 66,7% | 4,6 5
ja nuorten hoitotyota per-
heldhtoisesti
Olen tietoinen, etta vaka-
vasti sairaan lapsen van- | o, 3,7% 0% 14,8 % 81,5% | 47 5
hemmilla on erilaisia sel-
viytymismekanismeja
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Kuuntelen ja kunnioitan

perheen tietoja, taitoja ja 0%

valintoja

0%

0%

29,6 %

70,4 %

4,7

Tiedostan, ettd etninen ja
kulttuurinen tausta, seka
perheen vakaumukset vai-
kuttavat hoitoon

0%

0%

0%

333%

66,7 %

4,7

Minulle on luontevaa tyds-
kennella perheiden
kanssa, oilla on eri kult-
tuurinen tai etninen tausta

0%

7,4%

11,1 %

48,2 %

33,3%

4,1

Otan tydssani huomioon

perheen ja lapsen hengel- | 0%

liset tarpeet

7,4%

33,4%

29,6 %

29,6 %

3,8

Osaan tarvittaessa ohjata

perheen hengellisen tuen 0%

piiriin

0%

11,1%

55,6 %

33,3%

4,2

Tyoyksikossani varmiste-
taan, etta perhe saa
psyykkista tukea koko hoi-
don ajan

3,7%

3,7%

3,7%

55,6 %

33,3%

4,1

Tyoyksikdssani huolehdi-
taan, etta perhe saa
psyykkista tukea lapsen
kuoleman jalkeen

0%

7,4%

11,1%

51,9 %

29,6 %

Viestinta

Hyva viestinta on hoidon tar-
keimpia nakokohtia

1 Taysin
eri
mielta

0%

2 Jok-
seenkin
eri
mielta

0%

3 Ensa-
maa
enka eri
mielta

3,7%

4 Jok-
seenkin
samaa
mielta

0%

5 Taysin
samaa
mielta

96,3 %

Kes-
kiarvo

4,9

di-
aani

Myotatuntoisella ja tehok-
kaalla viestinnalla mahdolliste-
taan hoidon omahallinta

0%

0%

3,7%

25,9 %

70,4 %

4,7

Viestintani on myoétatuntoista
ja tehokasta

0%

0%

3,7%

59,3 %

37 %

4,3

Viltan viestinnassani sairaala-
sanastoa

3,7%

0%

7,4 %

48,2 %

40,7 %

4,2

Tyoyksikdssani muuta kuin
suomea didinkielendan puhu-
van perhe saa tarvittaessa tulk-
kausta hoidon suunnitteluvai-
heessa

0%

3,7%

0%

33,3%

63 %

4,6

Tyoyksikdssani perhe saa tar-
vittaessa tulkkausta hoidon to-
teuttamisvaiheissa

0%

0%

0%

33,3%

66,7 %

4,7

Tyoyksikossani perhe saa tar-
vittaessa tulkkausta hoidon ar-
viointivaiheessa

0%

0%

0%

33,3%

66,7 %

4,7

Hallitse tyossani puhetta tuke-
vien, tdydentavien ja korvaa-
vien menetelmien kaytén
(AAC-menetelmat)

18,5 %

25,9 %

33,4%

18,5 %

3,7%

2,6

Kaytan luovia viestintavalineita
kuten piirroksia, peleja ja nuk-
keja

0%

29,7 %

25,9 %

25,9 %

18,5 %

3,3
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Kattava palliatiivinen hoito
edellyttaa hoitokoordinaatto-

ria, joka yllapitaa hoidon jatku-

vuutta ja tavoitteiden yhden-
mukaisuutta

0%

0%

11,1 %

29,6 %

59,3 %

4,5

Lapsella on oikeus saada tark-
kaa tietoa sairaudestaan ja oi-
reistaan

0%

3,7%

0%

333%

63 %

4,6

Hengenahdistus

Hengenahdistus on yleinen
vaiva etenevissa sairauksissa

1 Taysin
eri
mielta

0%

2 Jok-
seenkin
eri
mielta

0%

3 Ensa-
maa, enka
eri mielta

3,7%

4 Jok-
seenkin
samaa
mielta

48,2 %

5 Taysin
samaa
mielta

48,1 %

Kes-
kiarvo

4,4

di-
aani

Osaan toteuttaa asentohoi-
toa (kuten istuva tai puoli-is-
tuva asento) hengenahdis-
tuksen hoidossa

0%

0%

0%

29,6 %

70,4 %

4,7

Happihoito voi helpottaa oi-
reita, jos hengenahdistus
johtuu veren happipitoisuu-
den laskusta

0%

0%

0%

40,7 %

59,3 %

4,6

Tunnistan henkisen tuen
tarpeen hengenahdistuksen
helpottamisessa

0%

3,7%

3,7%

44,4 %

48,2 %

4,4

Hallitsen hengitysta helpot-
tavia toimia, kuten imun
kayton, hapen antamisen,
korkeavirtaushappihoidon
(Esim. AIRVO)

0%

0%

0%

37 %

63 %

4,6

Olen tietoinen, etta uu-
det neurologiset oireet
voivat viitata sairauden
pahenemiseen

1 Taysin
Neurologiset oireet eri
mielta

0%

2 Jok-
seenkin
eri mielta

0%

3 En sa-
maa, enka
eri mielta

3,7%

4 Jokseen-
kin samaa
mielta

14,8 %

5 Tadysin
samaa
mielta

81,5%

Kes-
kiarvo

4,8

Me-
di-
aani

Tiedan, etta neurologiset

oireet vaikuttavat mer- 0%

kittavasti elamanlaatuun

0%

0%

3,7%

96,3 %

Yleisia neurologisia oi-
reita ovat lihasnykayk-

set- ja kouristukset, 0%

spastisuus ja levotto-
muus

0%

0%

11,1 %

88,9 %

4,9

Eri neurologiset oireet il-

menevat usein samanai- 0%

kaisesti

7,4%

11,1%

37 %

44,5 %

4,2

Yleisida neurologisia oi-
reita provosoivia teki-
jaita ovat kipu, infektiot
ja hengenahdistus

0%

0%

0%

37 %

63 %

4,6
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Pyrin jarjestamaan neu-
rologiselle potilaalle rau-
hallisen ja turvallisen
ympariston

0%

0%

0%

22,2 %

77,8 %

4,8

Pahoinvointi ja/tai ok-
sentelu

Pyrin oksentavan/ pa-
hoinvoivan potilaan koh-
dalla ympariston hajujen
minimointiin

1 Taysin
eri
mielta

0%

2 Jok-
seenkin
eri mielta

0%

3 Ensa-
maa, enka
eri mielta

11,1%

4 Jokseen-
kin samaa
mielta

37 %

5 Tadysin
samaa
mielta

51,9%

Kes-
kiarvo

4,4

di-
aani

Tiedostan, etta oksen-
telu/ pahoinvointi voi
olla primaarin sairauden
oire

0%

0%

0%

18,5%

81,5%

4,8

Tiedostan, etta oksen-
telu/pahoinvointi voi
olla hoidon sivuvaikutus

0%

0%

0%

11,1%

88,9 %

4,9

Suun hoito on tarkea osa
oksentelun/ pahoinvoin-
nin hoidossa

0%

0%

3,7%

22,2 %

74,1 %

4,7

Pienet, viileat ateriat
voivat helpottaa pahoin-
vointia/ oksentelua

0%

0%

3,7%

11,1%

852 %

4,8

Ruokahaluttomuus

ja/tai painonlasku

Olen tietoinen, etta ruo-
kahaluttomuus ja pai-
non lasku voi olla osa
sairauden kulkua

1 Taysin
eri
mielta

0%

2 Jok-
seenkin
eri mielta

0%

3 Ensa-
maa, enka
eri mielta

0%

4 Jokseen-
kin samaa
mielta

3,7%

5 Taysin
samaa
mielta

96,3 %

Kes-
kiarvo

aani

Suunhoito on tarkea
osatekija ruokahalutto-
muuden hoidossa

0%

0%

3,7%

22,2 %

74,1 %

4,7

Tyotapoihini kuuluu
mielialan arviointi ruo-
kahaluttomalta/ laihtu-
neelta potilaalta

0%

3,7%

3,7%

48,2 %

44,4 %

4,3

Pienet, saanndlliset ate-
riat voivat parantaa ruo-
kahalua

0%

0%

3,7%

22,2%

74,1 %

4,7

Sekavuus ja/tai levotto-
muus

Jarjestdn sekavalle/ levot-
tomalle potilaalle rauhal-
lisen ja turvallisen hoito-
ympariston

1 Taysin
eri
mielta

0%

2 Jok-
seenkin
eri mielta

0%

3 Ensa-
maa, enka
eri mielta

0%

4 Jokseen-
kin samaa
mielta

29,6 %

5 Taysin
samaa
mielta

70,4 %

Kes-
kiarvo

4,7

Me-
di-
aani

Tunnistan ladkityksen tar-
kastamisen tarpeen le-
vottomuuden/sekavuu-
den hoidossa

0%

3,7%

3,7%

25,9 %

66,7 %

4,6
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Tyotapoihini kuuluu mie-
lial iointi levotto-
alan arviointl fevotto 0% 0% 7,4% 55,6 % 37% 43 4
malta/sekavalta poti-
laalta
Tyotapoihini kuuluu hen-
kisen t tami le-
sen tuen antaminen 1e- - o/ 0% 7,4% 40,7 % 51,9 % 44 5
vottomalle/sekavalle po-
tilaalle
1 Taysi 2 Jok- 3E - 4 Jok - | 5 Taysi Me-
Ahdistus ja/tai masen- _aysm ° . nsa " R oxseen aysin Kes- .e
eri seenkin maa enka kin samaa | samaa . di-
nus e A I s s s kiarvo .
mielta eri mieltd | eri mieltad mielta mielta aani
Tyotapoihini kuuluu hen-
ki t tami
Isen tuen antaminen 0% 3,7% 3,7% 37% 556% | 44 5
ahdistuneelle tai masen-
tuneelle potilaalle
Tyotapoihini kuuluu mie-
lial L hdis-
ialan arvioiminen ahdis 0% 0% 0% 55,6 % 44.4% 44 4
tuneelta/ masentuneelta
potilaalta
Tyotapoihini kuuluu
in viestinta ahdistu-
avoin viestinta andistu= = g o/ 0% 3,7% 40,7 % 55,6 % 45 5
neen/ masentuneen koh-
taamisessa
Tiedan, etta rentoutu-
isharjoituksist
misharjottiksista on 0% 3,7% 3,7% 22,2% 70,4 % 46 5
apua ahdistuneelle/ ma-
sentuneelle potilaalle
1 Taysin 2 Jokseen- | 3 En sa- 4 Jokseen- 5 Taysin Kes- Me-
Ummetus eri kin eri maa, enka kin samaa samaa Kiarvo di-
mielta mielta eri mielta mielta mielta aani
Tiedan, ettd moniin
sairauksiin liittyy um- 0% 3,7% 0% 25,9 % 70,4 % 4,6 5
metus
Tiedan, etta riittava
nesteen saanti on tar-
v ! 0% 0% 0% 11,1% 88,9 % 4,9 5
keda ummetuksen
hoidossa
Olen tietoinen, etta
opioidilaakitys aiheut- | 0% 0% 0% 7,4 % 92,6 % 4,9 5
taa ummetusta
1 Taysin 2 JOk'. 3 En sa- 4 JOk-. 5 Taysin Me-
. . seenkin maa, seenkin Kes- .
Ravitsemus eri . . samaa R di-
- eri enka eri samaa . kiarvo .
mieltd - e . mielta aani
mielta mielta mielta
Tiedan, etta vajaaravitsemus
pitkittaa sairaalahoitojaksoja 0% 0% 0% 22,2 % 77,8 % 4,8 5
perussairaudesta riijppumatta
Olen tietoinen, etta useisiin
kroonisiin sairauksiin liittyy ra- 0% 0% 0% 22,2 % 77,8 % 4,8 5
vitsemushairioita
Olen tietoinen, ettd neurologi-
. . 0% 0% 0% 11,1% 88,9 % 49 5
set potilaat ovat ravitsemuksel-
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linen riskiryhma mm. nielemi-
sen ja suun ja nielun anatomian
ja motoriikan hairididen vuoksi

Tiedan, etta kroonisesti sairaan
lapsen kasvun seuranta on
olennainen osa ravitsemusseu-
rantaa

0%

0%

0%

14,8 %

85,2 %

4,9

Olen tietoinen, etta kasvukayra
ei valttamatta paljasta normaa-
lipainoisen vajaa-ravitsemusta

0%

0%

3,7%

29,6 %

66,7 %

4,6

Tyoyksikdssani on mahdollisuus
tarjota lapselle herkkuja, ener-
giapitoisia ruokia ja lempiruokia

0%

7,4 %

11,1%

44,5 %

37 %

4,1

Tyoyksikdssani ravitsemus-
hoidon suunnittelussa otetaan
huomioon potilaan nykytila,
sairauden luonne, toimenpiteet
ja tutkimukset seka ennuste

0%

14,8 %

0%

40,7 %

44,5 %

4,1

Kaytan vajaaravitsemuksen
seulontaa (STRONGkids tai vas-
taavaa) saannollisesti tydssani

3,7%

11,1%

11,1%

51,9 %

22,2 %

3,8

Kipu

Osaan lasten kivun arvioinnissa ja
hallinnassa ottaa huomioon lap-
sen kehitys-, kognitiiviset ja bio-
logiset tekijat

1 Tay-
sin eri
mielta

0%

2 Jok-
seenkin
eri
mielta

3,7%

3 En sa-
maa,
enka eri
mielta

0%

4 Jok-
seenkin
samaa
mieltd

63 %

5 Taysin
samaa
mielta

33,3%

Kes-
kiarvo

4,3

di-
aani

Ymmarran, etta erilaiset kulttuu-
riset taustat vaikuttavat kivun il-
maisemiseen

0%

3,7%

0%

44,4 %

51,9%

4,4

Tiedostan, ettd lapset, joilla on
kehitysvamma tai heidan kogni-
tiivisissa kyvyissaan on haasteita,
ovat riskissa kivun alihoitoon

0%

0%

0%

18,5 %

81,5%

4,8

Tyoyksikdssani jokainen lapsi saa
tarvittaessa ammattitaitoista
ladkkeellista fyysisen ja psyykki-
sen kivun ja muiden oireiden hoi-
toa 24 tuntia vuorokaudessa, 365
pdivaa vuodessa

3,7%

22,2%

18,5 %

40,8 %

14,8 %

3,4

Osaan auttaa lasta ja perhetta ki-
vun pahenemisen tunnistami-
sessa ja hoidossa

0%

0%

11,1 %

59,3 %

29,6 %

4,2

Ymmarran, etta kivun arvioin-
nissa lahtdkohtana on lapsen
oma arvio kivusta

0%

0%

0%

29,6 %

70,4 %

4,7

Otan lapsen mukaan kivunhoi-
don paatoksentekoon (kommuni-
kointiin kykenevat)

0%

0%

0%

33,3%

66,7 %

4,7

Hallitsen kivun arvioinnissa eri-
laisten kipumittarien kayton

0%

11,1 %

11,1 %

37 %

40,8 %

4,1

Osaan toteuttaa ladkkeettomia
kivunhoitomenetelmia

0%

0%

3,7%

51,9 %

44,4 %

4,4
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Jarjestan lapselle mielekasta te-
kemista kivun hallintaan

0%

0%

3,7%

55,6 %

40,7 %

4,4

Tunnistan nonverbaaliset viestit
(Eleet, ilmeet, dannahdykset, ke-
hon asennot) kivun arvioinnissa

ja hoidossa

0%

0%

0%

44,4 %

55,6 %

4,6

Mielestani kipuhoitajan palvelut
ovat helposti saatavilla

3,7%

14,8 %

37,1%

37%

7,4 %

3,3

Tyoyksikdssani on nimetty kipu-
hoitaja(t) ja tiedan kuka/keita he
ovat

7,4%

33,4%

14,8 %

22,2 %

22,2 %

3,2

Tyoyksikossani kivunhallintakay-
tanteet perustuvat tieteellisiin
tosiasioihin, ei henkilokohtaisiin
uskomuksiin

0%

7,4%

11,1 %

48,2 %

33,3%

4,1

Riittdamaton kivunhoito

Olen tietoinen siitd, etta riitta-
maton kivunlievitys lisaa fyysi-
sid oireita, kuten verenpaineen
nousu, nopeutunut syke

1 Taysin
eri
mielta

0%

2 Jok-
seenkin
eri
mielta

0%

3 Ensa-
maa,
enka eri
mielta

0%

4 Jok-
seenkin
samaa
mielta

0%

5 Taysin
samaa
mielta

100 %

Kes-
kiarvo

Me-
di-
aani

Tiedan, etta riittamaton kivun-
lievitys lisda hengitystieongel-
mia, kuten pinnallinen hengi-
tys, riittdmaton keuhkotuuletus
ja yskoseritteiden jaaminen
hengitysteihin

0%

0%

0%

11,1 %

88,9 %

4,9

Tiedan, etta riittamaton kivun-
lievitys lisda neurologisia oi-
reita

0%

0%

0%

22,2 %

77,8%

4,8

Tunnistan liikkkumisen valttami-
sen olevan yksi riittamattoman
kivunlievityksen merkki

0%

0%

0%

7,4%

92,6 %

4,9

Tunnistan, etta riittamaton ki-
vunlievitys lisdad ahdistusta ja
pelkoa

0%

0%

0%

3,7%

96,3 %

Olen tietoinen, etta riittamaton
kivunlievitys aiheuttaa unihairi-
oita

0%

0%

0%

0%

100 %

Olen tietoinen, etta riittamaton
kivunlievitys pitkittad sairaala-
hoitoa

0%

0%

0%

3,7%

96,3 %

Olen tietoinen, etta riittamaton
kivunlievitys aiheuttaa sairaala-
hoitojaksojen lisaantymista

0%

0%

0%

0%

100 %
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Ladkehoito

Perustelen ladkkeiden oton
lapselle ianmukaisesti

1 Taysin
eri
mielta

0%

2 Jok-
seenkin
eri
mielta

0%

3 En sa-
maa,
enka eri
mielta

0%

4 Jok-
seenkin
samaa
mielta

29,6 %

5 Taysin
samaa
mielta

70,4 %

Kes-
kiarvo

4,7

di-
aani

Ladkehoidon onnistumiseen
vaikuttavat olennaisesti lap-
sen yksildlliset tottumukset ja
hoitomyontyvyys

0%

0%

3,7%

33,3%

63 %

4,6

Ohjaan lapsen huomion jo-
honkin mieluisaan tekemi-
seen ladkehoidon tilanteessa

0%

0%

3,7%

44,4 %

51,9%

4,5

Keksin yhdessa lapsen kanssa
ratkaisuja ladkehoidon ongel-
matilanteisiin

0%

3,7%

7,4 %

40,7 %

48,2 %

4,3

Mielestéani vanhempien omat
ladkkeidenkdyttotottumukset
vaikuttavat oletettuun tiedon
tarpeeseen

0%

0%

7,4 %

44,4 %

48,2 %

4,4

Mielestani vanhempien omat
ladkkeidenkdyttotottumukset
vaikuttavat asenteisiin ladke-
hoitoa kohtaan

0%

0%

3,7%

37 %

59,3 %

4,6

Ladkevirheiden ja haittavaiku-
tusten riskit voitaisiin valttaa,
jos ladkkeiden valmisteyh-
teenvedoissa olisi kdyttooh-
jeet lapsipotilaille

0%

3,7%

25,9%

29,6 %

40,8 %

4,1

Lapsille joudutaan kaytta-
maan heille soveltumattomia
ladkehoitoja

0%

14,8 %

40,8 %

33,3%

11,1 %

3,4

Tyoyksikdssani joudutaan
usein turvautumaan muiden
sairaaloiden lastenyksikoiden
omiin ladkehoidon ohjeistuk-
siin

11,1 %

25,9%

18,5 %

29,7 %

14,8 %

31

Tyoyksikossani joudutaan laa-
kehoidossa usein turvautu-
maan ulkomaalaisiin tiedon-
lahteisiin

14,8 %

44,5 %

25,9 %

14,8 %

0%

2,4

Yksi ladkehoidon ongelmati-
lanteista on ladkemaarayksen
ja kdytannon toteutuksen yh-
teensovittaminen

3,7%

40,7 %

11,1%

44,5 %

0%

Joudun usein tydssani pohti-
maan, saadaanko maaratty
ladkeannos suoraan valmis-
teesta, vai pitadko ladke liuot-
taa tai osittaa

7,4%

25,9 %

18,5 %

33,4%

14,8 %

3,2

Hallitsen nenamahaletkun
kayton ladkkeiden annostelu-
reittina

0%

0%

3,7%

22,2 %

74,1 %

4,7

Hallitsen PEG-napin kayton
ladkkeiden annostelureittina

0%

0%

3,7%

22,2 %

74,1 %

4,7
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Pitas
I .aa Ei pida | En osaa Kes- Medi-
Koulutus paik- . . .
kansa paikkaansa sanoa | kiarvo aani
Olen saanut palliatiivisen hoidon koulutu.sta p.erus—. 59.3 % 333% 74% 15 1
opinnoissani
Olen saanut saattohoidon koulutusta peru:\(;;i)sl:a- 63 % 29.6 % 74% 14 1
Olen kdynyt palliatiivisen h.0|qon erikoistumisopin- 37% 96,3 % 0% ) )
not tai tdydennyskoulutuksen
Olen kaynyt saattohoidon e|T'|k0|stum|sop|nnot tai 37% 96,3 % 0% ) )
taydennyskoulutuksen
Esimieheni kanr?ustav?t minua pal!@tllVlsen_Ja sa_\a_t- 37% 66.7 % 296 % 23 )
tohoidon tdydennys- tai jatko-opintoihin
Tyoyksikdssani on helppo pdasta taydennys- tai Iisfai— 18,5 % 51.9% 296 % 21 )
koulutuksiin
Yleista tietoisuutta lasten palllat|.|V|sesta ja saétfo: 96,3 % 0% 37% 11 1
hoidosta tulee lisata
Oma palliatiivisen hoidon tietdmykseni on riittavaa 14,8 % 63 % 22,2 % 2,1 2
Hoitotyon, ladketieteen, hengellisen hoidon ja sosi-
aalityon opetussuunnitelmiin on sisallyttava lasten 88,9 % 3,7% 7,4 % 1,2 1
palliatiivisen hoidon hallintaa
1 Taysin 2 Jokseen- | 3 En 4 Jokseen- 5 Taysin Kes- Me-
Ammatillinen osaaminen | eri kin eri osaa kin samaa samaa Kiarvo di-
mielta mielta sanoa mielta mielta aani
Tyoyksikdssani on riitta-
asti henkilok I-
vasti henkilokuntaa pa 11,1% | 296% 37% | 51,9% 3,7% 3,1 4
liatiivisen hoidon toteut-
tamiseen
Tyoyksikossani on riitta-
vasti lasten hoitotyohon 0
. o 0% 11,1 % 3,7% 37 % 48,2 % 4,2 4
erikoistunutta henkil6-
kuntaa
Tyoyksikoéssani on pal-
liatiiviseen hoitoon eri- 7,4 % 29,6 % 18,5 % 33,4 % 11,1 % 3,1 3
koistunutta osaamista
Tyoyksikdssani on saatto-
hoitoon erikoistunutta 7,4 % 29,7 % 22,2 % 29,6 % 11,1 % 3,1 3
osaamista
Palliatiiviselle lapsipoti-
laalle nimetdan aina aina- | 7,4 % 11,1% 7,4 % 33,3% 40,8 % 3,9 4
kin yksi vastuuhoitaja
Tydnantaja jarjestaa tar-
itt lisa j
ot 3,7% 22,2% 185% | 259% 29,7 % 3,6 4
vaativaan palliatiivisen
hoitoon
Minulla on riittavasti pal-
liatiivisen hoidon kliinista 7,4 % 44,5 % 11,1% 33,3% 3,7% 2,8 2
osaamista
Minulla on yleensa riitta-
vasti aikaa lapsen ja van- 3,7% 7,4 % 0% 74,1 % 14,8 % 3,9 4
hempien ohjaamiseen
Kiire v§|keuttaa palliatiivi- 111% 37% 74% 445% 333% 39 4
sen hoidon toteutusta
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Jok -
Taysin ° ?een En | Jokseen- Taysin Me-
. kin sa- i . . Kes- .
Eettisyys samaa osaa kin eri eri R di-
o maa L . ... | kiarvo .
mielta . ... | sanoa mielta mielta aani
mielta
Jokaisella lapsella on paasy hy-
vaan oirehoitoon 24 tuntina vuo- 48,2 % 22,2 % 3,7% 7,4 % 18,5% 3,7 4
rokaudessa vuoden ympari
Omassa p'a:étbksent.eossani etusi- 66,7 % 148 % 0% 0% 18,5 % 41 5
jalla on aina lapsen etu
Tyoyksikossani jokaista lasta hoi-
detaan arvokkaasti, yksityisyys
huomioiden, olipa lapsen fyysi- 44,5 % 33,3% 0% 11,1% 11,1% 3,9 4
nen tai alyllinen taso mika ta-
hansa
Koen, etta kommunikaationi on
rehellista, avointa sekad lapsen 40,8 % 37 % 0% 11,1% 11,1% 3,9 4
ikaan ja kasityskykyyn sopivaa
Tyoyksikoéssani lapsella/nuorella
hdolli d tust
on Mahdolisuus saada opetusta, | 5 5 o 371% | 74%| 259%| 74% 3,4 4
leikkia ja ianmukaisia lapsen akti-
viteetteja kuntonsa mukaisesti
Tyoyksikossani tiedostetaan, etta
vanhempien rooli kaikessa pas- 63 % 185% | 0% 0% | 18,5% 41 5
toksenteossa ja informoinnissa
on tarkea
Koti on keskei hoi ikk
oti on keskeinen hoitopaikka |, o 74% | 0% 0% | 185% 4,2 5
aina kun se on mahdollista
- 4 Jok- -
1 Taysin 2 Jok- 3 En sa- . 5 Taysin Me-
. . . . seenkin Kes- .
Saattohoito eri seenkin | maa, enka samaa . di-
- S AR samaa . ... | kiarvo .
mieltd | eri mieltd | eri mielta e mielta aani
mielta
Tuen perheen pyytamia
henkisia ja kulttuurisia kay- 3,7% 3,7% 0% 55,6 % 37 % 4,2 4
tantoja
Tarjoan emotionaalista tu-
kea lapselle, vanhemmille, 0% 3,7% 0% 48,2 % 48,1 % 4,4 4
sisaruksille
Tunni | j -
unnistan fapsen ja per- 3,7% 0% 3,7% 55,6 % 37% 4,2 4
heen toiveet saannollisesti
Arvioi hoi m
rvioin saattohoitopotilaan 0% 3,7% 14,8 % 37% | 445% 4,2 4
oireita jatkuvasti
Mahdollistan ldheisten las-
naolo kuolevan potilaan rin- 3,7% 0% 7,4 % 7,4 % 81,5% 4,6 5
nalla
Mahdollistan rauhalliset ja
ksityisyytta k joitt t
BRI L L L 3,7% 0% 3,7% 74% | 852% 47 5
puitteet kuolevalle poti-
laalle
Tyoyksikossani saattohoito-
potilailta lopetetaan tai mi-
nimoidaan erilaiset mit- 7,4 % 22,2 % 7,4 % 40,8 % 22,2 % 3,5 4
taukset, kuten verenpaine
ja saturaatio
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Tyoyksikossani saattohoito-
potilailta lopetetaan tai mi-
nimoidaan erilaiset tutki-
mukset, kuten kuvantami-
set ja verikokeet

7,4 %

22,2 %

7,4 %

40,8 %

22,2 %

39

Lahestyvan kuoleman mer-
kit

Tunnistan, etta kipulaakkei-
den tarve voi kasvaa kuole-
man lahestyessa

1 Tadysin
eri
mielta

0%

2 Jok-
seenkin
eri mielta

0%

3En
osaa
sanoa

0%

4 Jokseen-
kin samaa
mielta

7,4 %

5 Taysin
samaa
mielta

92,6 %

Kes-
kiarvo

4,9

Tiedan, etta hengityksen hi-
dastuminen ja apneat kuulu-
vat lahestyvan kuolema
merkkeihin

0%

0%

0%

0%

100 %

Tiedan, ettd kuoleman la-
hestyessa kehon lampdétila
laskee ja kuumeilua voi
esiintya

0%

0%

3,7%

14,8 %

81,5%

4,8

Tunnista, ettd kuoleman la-
hestyessa potilas voi olla le-
voton ja/tai sekava

0%

3,7%

3,7%

14,8 %

77,8 %

4,7

Tiedan, etta progressiivinen
heikkous on ldhestyvan kuo-
leman merkkeja

0%

3,7%

7,4 %

11,1 %

77,8 %

4,6

Tiedostan, etta perifeerisen
verenkierron heikkeneminen
on ldhestyvan kuoleman
merkkeja

0%

0%

0%

22,2 %

77,8 %

4,8

Tunnistan yhdeksi lahesty-
van kuoleman merkiksi hen-
gityksen muuttumisen rohi-
sevaksi, limaiseksi

0%

0%

7,4%

18,5 %

74,1 %

4,7

Tiedan, etta kuoleman |a-
hestyessa eritystoiminta,

virtsaaminen ja suolentoi-
minta hiipuvat

0%

0%

7,4 %

11,1 %

81,5%

4,7




