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Sairastettu sydpa on sairaus, joka pahimmassa tapauksessa jattaa elinikaisia
vaikutuksia. Lapsena sairastettu vakava tauti on henkisesti ja fyysisesti raskas
kokemus. Lapsuus voi jaada lyhyeksi laajojen hoitojen vuoksi, joten on tarkeaa
tukea lapsen sosiaalista, henkista seka fyysista kehitysta erilaisilla menetelmilla
hoitojen aikana ja niiden jalkeen. Opinnaytety0ssa selvitetaan edella mainittuja
aiheita seka syovan myohaisvaikutuksia. Lasten syopahoidot ovat keskitetty yli-
opistosairaaloihin ympari Suomea niiden harvinaisuuksien takia.

Opinnaytetyon yhteistydkumppani Sylva Ry on yleishyddyllinen yhdistys, jonka
tehtava on tukea sydpapotilaita seka heidan perheitaan hoitojen aikana seka jal-
keen. Opinnaytetyon tarkoituksena oli selvittaa kyselyn avulla, ovatko sydvasta
selvinneet saaneet tarpeeksi psykososiaalista tukea ja millaisia mahdollisia myo-
haisvaikutuksia sairauden my6ta on ilmennyt. Tavoitteena oli tehda Sylvalle alus-
tavaa tutkimusta aiheesta.

Kyselyyn vastasi nelja henkil6a, jotka ovat sairastaneet syovan lapsena. Vas-

tauksissa nousi esiin psykososiaalisen tuen puute hoitojaksojen jalkeen seka eri-
laisia fyysisia rajoitteita, joita sairaus on aiheuttanut.
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Having experienced cancer is a lifelong struggle that, in the worst cases, leaves
lasting effects. A severe illness during childhood is emotionally and physically
taxing. Childhood may become short-lived or virtually non-existent due to exten-
sive treatments. Therefore, it is crucial to support the social, mental, and physical
development of a child through various methods during and after treatments. In
this thesis, the above mentioned topics were explored as well as the late effects
of cancer. Pediatric cancer treatments are centralized in university hospitals
across Finland due to their rarity.

The cooperative partner, Sylva Ry, is a non-profit organization whose mission is
to support cancer patients and their families during and after treatments. The pur-
pose of the thesis was to investigate, through a survey, whether cancer survivors
have received sufficient psychosocial support and what potential late effects have
emerged as a result of the illness. The aim was to conduct preliminary research
on the topic for Sylva.

Four individuals who had experienced cancer as children responded to the sur-
vey. The responses highlighted a lack of psychosocial support after treatment

periods and various physical limitations brought about by the iliness.
We are conducting this research for the benefit of Sylva Ry.

Keywords: consequences, cancer disease, support
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1 JOHDANTO

Sydpa on ryhma erilaisia soluja, jotka ovat muuntautuneet pahanlaatuisiksi ai-
heuttaen sairauksia. Solujen poikkeavan toiminnan seurauksena syntyy syopa-
kasvaimia, jotka voivat levita lahtépaikastaan muualle elimistéon. Sydpa voi olla
henkea uhkaava sairaus, mutta nykyaan taudin ennuste on parantunut hoitojen
kehittymisen seka diagnostiikan ansiosta. (Terveydentukena, i.a.) Lasten syovat
ovat kuitenkin harvinaisia ja ne poikkeavat aikuisten syovista (Lahteenmaki,
2023; Lohi & Vettenranta, 2023-a). Vaikka ennuste vaihtelee diagnoosin mukaan,
kuitenkin noin 80 % syOpaan sairastuneista lapsista paranee (Lahteenmaki,
2023), nuorista lahes 90 % (Sylva, i.a.-a).

Syodpa vaikuttaa kokonaisvaltaisesti seka sairastuneeseen etta lahipiiriin. Hoidot
ovat rankkoja ja kuormittavia. Hoitojaksojen jalkeen voi ilmentya mydhaisvaiku-
tuksia, jotka ovat yksildllisia ja voivat vaikuttaa sairastaneen elamaan laajasti.
Tuen merkitys korostuu niin hoitojen aikana kuin sairaudesta parannuttua, silla

sairaus voi jattaa pysyvat jaljet ja pelon sairauden uusiutumisesta.

Opinnaytetyon tarkoituksena on selvittaa kyselyn avulla, miten lapsuudessa sai-
rastettu syopa nakyy tamanhetkisessa elamassa. Pyrimme selvittamaan, ovatko
kyselyyn vastanneet saaneet riittdvaa psykososiaalista tukea hoitojen aikana ja
sen jalkeen seka millaista tukea heille on tarjolla talla hetkella. Selvitamme my0os,
onko heille jaanyt fyysisia tai psyykkisia haasteita ja miten ne nakyvat heidan
elamassaan tana paivana esimerkiksi tydnhakuprosessissa, opinnoissa tai har-

rastuksen parissa ja kohdataanko heidat naissa tilanteissa tasa-arvoisesti.

Teemme yhteistyota Sylva Ry:n kanssa. Sylva on yhdistys, jonka tavoitteena on
tukea lapsia, nuoria, nuoria aikuisia seka heidan perheitansa sydpahoitojen ai-
kana seka jalkeen. Aiheemme syntyi mielenkiinnostamme lasten syopasairauk-

siin ja siita, kuinka se on vaikuttanut heidan elamaansa sairauden jalkeen.



2 LASTEN JA NUORTEN SYOVAT

Suomessa syodpaan sairastuu joka vuosi noin 150 alle 15-vuotiasta lasta seka
noin 80 15—19-vuotiasta nuorta (Lahteenmaki, 2023; Sylva, i.a.-a), eika niiden
ilmaantuvuus ole juurikaan muuttunut viimeisten vuosikymmenien aikana (Salo
& Halve, 2023). Lasten syovat ovat harvinaista, ja ne luetaankin harvinaissairauk-
siksi. Tasta syysta lasten syodpien hoidot on keskitetty yliopistosairaaloihin. (Lah-
teenmaki, 2023.)

Lasten ja nuorten yleisimmat sydvat ovat leukemiat eli verisyovat, lymfoomat eli
imukudossyovat seka aivojen tai keskushermoston kasvaimet (Suomen Syopa-
rekisteri, i.a). Lasten sydvat ovat monin tavoin erilaisia aikuisten sydpiin verrat-
tuna muun muassa alkuperaltdan (Lohi & Vettenranta, 2023-a). Lisaksi useita

aikuisten syopamuotoja ei esiinny lapsilla ollenkaan (Jalanko, 2021).

Vaikka ennuste vaihtelee diagnoosin mukaan, silti noin 80 % sydpaan sairastu-
neista lapsista paranee pysyvasti (Lahteenmaki, 2023), nuorista lahes 90 %
(Sylva, i.a.-a). Sydpaan sairastuneista aikuisista vastaava luku on 70 % (Seppa
ym., 2023). Ennusteen kannalta tarkeaa on kuitenkin se, onko syopa levinnyt ja
kuinka laajalle (Jalanko, 2021).

2.1 Lasten ja nuorten syopien aiheuttaja

Syita lapsuusian sydpien syntyyn ei tunneta hyvin. On kuitenkin todettu joitain
oireyhtymia, jotka lisaavat riskia sairastua syopaan, esimerkiksi Downin oireyh-
tyma. (Lohi & Vettenranta, 2023-a.) Lisaksi perinndllisyydella on vaikutusta syo-
van syntyyn. Noin 5-10 %:lla sydpaan sariastuneista on todettu jokin perinnolli-
nen sydpaalttiusoireyhtyma. (Tsaousis ym., 2019.) Tama vaihtelee kuitenkin eri
syopien kesken. Jokaisella syopaalttiusoireyhtymalla on oma tyypillinen sairastu-
miskirjonsa. (Aaltonen, 2022.) Esimerkiksi perinndllisen retinoblastooman taus-
talla on sydpaalttiusoireyhtyma, jossa RB1-geenivirhe aiheuttaa perinndllisen alt-

tiuden sairastua kyseiseen syopaan. Lapsella, jonka toisella vanhemmista on



tama geenivirhe, riski periytymiseen on 50 %. Geenivirheen kantajalla riski sai-
rastua syopaan on 95 %. (Tarkkanen ym., 2021.) Vaikka monet sydvalle altistavat
geenit ovat periytyvia (Aaltonen, 2022), on huomattava se, ettei itse syopa ole
periytyva, vaan alttius sairastua sydpaan periytyy (livanainen, 2023). Tama tar-
koittaa sita, etteivat kaikki geenivirheen saaneet sairastu syopaan (Aaltonen,
2022). Myoés jotkin virusinfektiot lisdavat riskia sairastua syopaan. Esimerkiksi
joillakin lymfoomaan sairastuneilla taustalla saattaa olla sairastettu EBV-infektio.
(Kentsis, 2020.) Epstein-Barrin-virus on yleinen virus, joka aiheuttaa esimerkiksi
mononukleoosia. Paaasiassa virus tarttuu syljen valityksella. (Hukkanen & Nie-
minen, 2020.)

2.2 Oireet

Koska lasten syovat ovat harvinaisia, voi olla vaikea epailla lapsella syopaa (Ja-
lanko, 2021). Diagnosoinnin haastetta lisda myos se, etta lasten kyky kuvata ja
paikantaa oireita on vaikeaa (Lohi & Vettenranta, 2023-b). Vanhempien olisikin
tarkeaa vieda lapsi uuteen laakarin arvioon, jos heraa edelleen huoli siita, ettei
lapsella ole kaikki kunnossa (Jalanko, 2021). Oireet vaihtelevat syopatyypeittain
ja niitd on monenlaisia. Esimerkiksi leukemiapotilailla oireilu voi ilmaantua kuu-
meiluna, kalpeutena ja iholla nakyvina petekioina tai mustelmina. (Lohi & Vetten-
ranta, 2023-b.) Petekiat ovat pienia, alle 3 millimetrin kokoisia pistemaisia veren-
purkaumia iholla, jotka nakyvat punaisina tai violetinruskeina pisteina (Poikonen,
2020). Lymfooman taustalla voi olla muun muassa imusolmukesuurentumia, laih-
tumista ja yohikoilua. Oksentelu, nakohairiot ja paansarky voivat viitata aivokas-
vaimeen. Jopa 80 % lasten kiinteistd kasvaimista on ehtinyt metastoitua diagnoo-

sivaiheessa, mika myds aiheuttaa oireilua (Lohi & Vettenranta, 2023-b.)

2.3 Lasten syOpasairauksien hoito

Lasten sydpien harvinaisuuden vuoksi niita hoidetaan keskitetysti yliopistosairaa-

loissa ja kayttden kansainvalisia hoito-ohjelmia (Lahteenmaki, 2023). Lasten ja

nuorten syoOpasairauksia voidaan hoitaa erilaisilla hoitomuodoilla. Niita ovat



solunsalpaajahoito, sadehoito, leikkaushoito, kohdennettu lddkehoito, kantasolu-
siirto, afereesi sekd CART-soluhoidot. (Terveyskyla.fi, i.a.-b.) Syévan hoidossa
tarvitaan lisaksi tukihoitoja, joita voivat olla muun muassa pahoinvoinnin ehkaisy
ja hoito, kivunhoito, verituotteiden siirto, erilaisten kasvutekijoiden anto, infektioi-
den tehokas ehkaisy ja hoito seka ravitsemuksen tukeminen (Ahonen ym., 2019,
s. 151).

Solunsalpaajat eli sytostaatit ovat keskeisessa roolissa syovan parantavassa ja
tautia hidastavassa hoidoissa. Ne vaikuttavat nopeasti jakautuviin soluihin, joita
syOpasolutkin ovat, estamalla syopasoluja jakautumasta ja tuhoamalla niita.
(Tenhunen ym., 2023.) Joskus solunsalpaajat riittavat yksinaan syévan hoitoon,
mutta useimmiten se on osa hoitoa (Ahonen ym., 2019, s. 136). Yhdistamalla eri
solunsalpaajia voidaan vaikuttaa solujakautumisen eri vaiheisiin. Nain saadaan
myos yksittaisen solunsalpaajan annosmaaraa pienennettya, jolloin hoidon sie-
dettavyys paranee. (Tenhunen ym., 2023.) Haasteena solunsalpaajissa on, etta
ne vaikuttavat myds terveisiin soluihin, jotka kuitenkin palautuvat sydpasoluja no-
peammin. Taman vuoksi hoito toteutetaan jaksoittain, jolloin terveille soluille an-
netaan aikaa toipua ennen seuraavaa solunsalpaajahoitoa. (Ahonen ym., 2019,
s. 137.)

Sadehoidossa suurienerginen, ionisoiva sateily kohdennetaan tarkkaan maaritet-
tyyn kohteeseen tuhoamaan syopasoluja. Tama on potilaalle kivutonta, mutta
hoidon aikana potilaan on pysyttava paikoillaan. (Ahonen ym., 2019, s. 146.) Sa-
dehoitoa lapsille annetaan kiinteiden kasvainten hoidossa yhdistelmahoitona leik-
kauksen ja solunsalpaajahoidon kanssa. Se voi olla my0s osa palliatiivista hoitoa.
Lisaksi sadehoitoa voidaan antaa allogeenisen kantasolusiirron esihoitona. Noin
24 % sydpaan sairastuneista lapsista saa sadehoitoa osana syopahoitoja. Lasten
kohdalla kuitenkin merkittavassa asemassa ovat sadehoidon aiheuttamat pitka-
aikaishaitat, joita saa kaksi kolmesta sadehoitoa saaneista lapsista. Lisaksi sa-

dehoito aiheuttaa suurentuneen riskin sekundaarisydville. (Suominen ym., 2023.)

Kantasolusiirrot jaetaan allogeenisiin ja autologisiin siirteisiin. Allogeenisessa
kantasolusiirrossa luovuttajana toimii vieras, kudostyypiltdan sopiva henkild, kun

taas autologisessa kantasolut on keratty potilaalta itseltdan. Allogeenisen



kantasolusiirteen saajalle toteutetaan ennen siirretta esihoito, jonka periaatteena
on tuhota oma luuydin, joka korvataan luovuttajan kantasoluilla. Taman jalkeen
siirre annetaan laskimoon, josta se verenkierron kautta hakeutuu potilaan luuyti-
meen, tarttuu sinne ja alkaa tuottamaan verisoluja. Luuytimen kaynnistyminen vie
noin kaksi—kolme viikkoa, jolloin se alkaa tuottamaan kypsia verisoluja. (Taskinen
& Lahteenmaki, 2023; Itala-Remes & Volin, 2015.) Kantasolusiirteen saaneilla
lahes jokaiselle jaa myohaisvaikutuksia. Lisaksi riski sekundaarisydville on noin
kaksinkertainen ja nuori ika siirteen saannin hetkella lisaa tata riskia. (Vettenranta
ym., 2021.) Merkittava syy kantasolusiirtoon lapsilla on akuutti lymfoblastileuke-
mia, etenkin uusiutuessaan. Autologista kantasolusiirretta annetaan esimerkiksi
joidenkin hoitoresistenttien tai uusiutuneiden lymfoomien hoidossa. (Vettenranta
ym., 2021.)

CAR-T-soluhoito on uusi immunologinen tdsmahoitomuoto, jota on Suomessa
toteutettu syksysta 2018 alkaen. Siina potilaalta kerataan veresta T-soluja, jotka
muokataan geneettisesti tunnistamaan potilaan syopasoluja. Solut palautetaan
potilaalle geenimuokkauksen jalkeen. CAR-T-soluhoidolla pyritaankin aktivoi-
maan potilaan omaa puolustusjarjestelmaa syopasoluja vastaan. Haasteena hoi-
tomuodossa on kuitenkin se, ettd se on kallista, ja siitd voi saada vakavia, jopa
hengenvaarallisia haittavaikutuksia. CAR-T-solut valmistetaan Yhdysvalloissa,
minka vuoksi solujen valmistus kestaa varsin pitkaan, kolme—nelja viikkoa, mika
voi joillekin potilaille olla liilan pitka aika odottaa. Lisaksi hoito soveltuu vain pie-
nelle potilasryhmalle, erityisesti lymfooma- ja leukemiapotilaille. CAR-T-soluhoi-
don ansiosta on kuitenkin pystytty parantamaan potilaita, joille muut hoitomuodot

eivat ole enaa tehonneet. (Leppa & Vettenranta, 2019.)

2.4 Sybvan myohaisvaikutukset.

Lapsista, jotka ovat saaneet sydpahoitoa, noin 60 %:lla todetaan aikuisena myo-
haisvaikutus, joka on hoidosta johtuva. Myohaisvaikutukset voivat olla hormo-
naalisia, elinkohtaisia tai kognitiivisia. Myohaisvaikutuksen tekijat voidaan luoki-
tella kolmeen ryhmaan. Sydvan sijainti vaikuttaa siihen, aiheuttaako se kudos- tai

elinvaurioita tai mekaanisia vaikutuksia. Vaikuttavana tekijana on myos sukupuoli



ja aikaisempi terveydentila ennen syopadiagnoosia seka diagnoosin saamisen
ika. (Melin ym., 2021.) Lapsena sairastetun syovan mydhaisvaikutukset voivat
nakya ulkoisina, toiminnallisuuden vajeena tai sosiaalisissa suhteissa, eli ne voi-

vat olla Iasna jokapaivaisessamme arjessa (Taskinen ym., 2014).

Lapsena tai nuorena syovan sairastaneista noin kaksi kolmasosaa saa keskivai-
keita tai vakavia myohaisvaikutuksia. Sydameen kohdistuvat haitat lukeutuvat
yleisimpiin myodhaisvaikutuksiin. Naita ovat esimerkiksi sydamen vajaatoiminta ja
sepelvaltimotauti. Lisaksi kilpirauhaseen liittyvat haitat ovat tavallisia. (Melin ym.,
2021.) Kilpirauhasen vajaatoiminta on yleisin hormonaalinen myoéhaisvaikutus
kantasolusiirron saaneilla, joilla hormonipuutokset ovat yleisia. Yleensa tama joh-
tuu sadehoidosta, joka on kohdistunut kilpirauhaseen. (Suominen & Janhukai-
nen, 2018.) Muita yleisia myodhaisvaikutuksia ovat muun muassa nivelsairaudet,
kognitiiviset ongelmat seka kuulo- ja nakévauriot (Melin ym., 2021). Kognitiiviset
haitat iimenevat tiedon kasittelyyn liittyvien toimintojen kautta, kuten havaitsemi-
sessa, ajattelussa seka muistamisessa (Kataja ym., 2021). Osa potilaista saa
myohaisvaikutuksena myds uuden syévan. Sekundaarisyovalle altistavia tekijoita
ovat etenkin sadehoito seka jotkin solunsalpaajat. Nama lisaavat riskia sairastua
muun muassa AML:aan eli akuuttiin myelooiseen leukemiaan. (Leppa & Tenhu-
nen, 2023.)

Osalla nuorilla seka aikuisilla voi ilmeta myds psykososiaalisia mydhaisvaikutuk-
sia, kuten masennusta, paihteiden vaarinkayttdéa, oppimisvaikeuksia tai jopa viit-
teitad posttraumaattiseen stressirektioon (Taskinen ym., 2014). Posttraumaattinen
stressireaktio voi syntya jarkyttavastad kokemuksesta, kuten sydpadiagnoosin
saamisesta ja siita aiheutuneesta hoidosta, mitka ovat rankkoja kokemuksia lap-
sille. Tama voi ilmentya lapsilla muun muassa itkuisuutena, levottomuutena, kay-
tésongelmina, pelkona, keskittymisvaikeuksina seka kehityksen taantumisena ja

eroahdistuksena. (Tarnanen ym., 2020.)

Hoidon alkuvaiheessa voi esiintya syopahoidoista johtuvia sivuhaittoja, ylipainoi-
suutta seka kroonista vasymysta. Lapsena sydpahoitoa saaneilla voi esiintya
my0s lapsettomuutta. Solunsalpaaja- seka sadehoito voivat vaurioittaa munasar-

joja seka kohtua pysyvasti. Nuorilla aikuisilla saattaa juuri tama
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lisdantymisterveyteen liittyva vaikeus aiheuttaa ahdistusta ja huolta seka vaikut-

taa voimakkaasti nuoren aikuisen elamanlaatuun. (Melin ym., 2021.)

Joillakin syopahoidoilla on heikentava vaikutus myos miesten hedelmallisyyteen.
Sydpahoidot voivat heikentaa kivesten siittididen tuotantoa tai jopa lopettaa sen
kokonaan. Miesten hedelmallisyys voi silti palautua ennalleen hoitojen loputtua.
Pysyva tai pitkaaikainen siittididen tuotantohairio syntyy silloin, kun syopahoito
vaikuttaa suoraan kiveksen kantasoluihin. (National cancer institute, 2022.) Poi-
kien hedelmallisyys voidaan pyrkia turvaamaan siten, etta ennen hoidon aloituk-
sia pakastetaan siemenestetta tai kiveskudosta. Hedelmallisyyden sailyttaviin toi-

menpiteisiin ei silti aina voida ryhtya. (Tinkanen, 2011.)

Sydpahoitojen vaikutus hedelmallisyyteen tytdilla ja pojilla on erilainen. Taman
lisaksi hedelmallisyyteen vaikuttaa se, missa iassa sairastanut on saanut hoitoa,
onko hoidot aloitettu esimerkiksi murrosikaisena tai ennen sitd. (Ranta ym.,
2018.)

3 TUEN JA TOIVON MERKITYS

Vakavaa sairautta sairastava lapsi on vanhemmille henkinen seka fyysinen kuor-
mitus. Kattavalla moniammatillisella tydoryhmalla pystytaan tukemaan perhetta
seka lasta sairauden edetessa. Hoitosuunnitelman avulla perhe seka lapsi saavat
kokonaisvaltaisen kasityksen siita, miten hoidot etenevat taudin edetessa. Hoito-
suunnitelmassa tuodaan esille esimerkiksi, mika on hoidon tarve seka tavoitteet.
Tarkeana seikkana nousee myos hoidon toteutus, jolla kuvataan sita, miten tiet-
tyihin tavoitteisiin paastaan. (Paijat-Hameen hyvinvointikuntayhtyma, 2020.) En-
nakoiva hoitosuunnitelma laaditaan silloin kun parantavaa hoitoa ei ole tarjolla.
Tahan kuuluvat palliatiivinen hoito seka saattohoito. Hoitosuunnitelmaa laaditta-

essa lapselle ja perheelle annetaan mahdollisuus osallistua hoidon suunnitteluun
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ja toteutukseen. Tama tuo turvallisuuden tunnetta perheelle. (Olkinuora & Luo-
pajarvi, 2022, s. 2028.)

3.1 Lapsen henkinen ja hengellinen tuki

Henkisella tuella keskitytaan lapsen psyykkiseen hyvinvointiin. Se voi sisaltaa
esimerkiksi erilaisten tunteiden kasittelemista. Potilaalla on sairaalassa laaja tu-
kiverkosto, johon kuuluvat muun muassa psykologi, sairaanhoitaja, sosiaalityon-
tekija ja sairaalapappi. (Suomen ev.lut. kirkko, i.a.) Lapsi kay lapi uusia kokemuk-
sia leikin avulla. Leikin merkitys korostuu sairaalahoidon aikana, koska sen kautta
pystytaan tekemaan jotain tuttua ja turvallista uudessa ymparistossa. Lapsi ilmai-
see tunteitaan leikin avulla. (Junttila ym., 2022.) Lapselle nimetaan hoitojakson
alussa vastuulaakari seka omahoitaja. Sairaanhoitaja viettaa paljon aikaa lapsen
kanssa, minka avulla han saa kokonaisvaltaisen ymmarryksen siitd, miten lapsi
seka perhe kokevat sairauden. Lapsella on oikeus saada tietoa omasta sai-
raudestaan, kuitenkin ikataso huomioiden. Myos sisarusten psyykkisesta hyvin-
voinnista on huolehdittava. Koko perheen voimavaroja syo lapsen sairaus, mika
voi oireilla syyllisyyden sekd mustasukkaisuuden tunteina sisaruksissa. (Lonn-
qvist, 2014.)

Hengelliseen tukeen kuuluu suuria ja haastavia kysymyksia kuten esimerkiksi se,
mika on elaman tarkoitus ja mitad tapahtuu kuoleman jalkeen. Sairaalapapin
kanssa potilas seka omaiset voivat jutella halutessaan. Jokainen, joka haluaa ja
kokee halua keskustella sairaalapapin kanssa, on oikeutettu siihen. Sairaala-
pappi kouluttaa sairaalan tyontekijoita henkiseen seka hengelliseen tukeen liitty-
vissa kysymyksissa, jotta voitaisiin kokonaisvaltaisemmin tarjota tukea. (Suomen

ev.lut kirkko, i.a.)

3.2 Perheen tuki

Kun lapsi sairastuu vakavasti, tulee huomioida hanen perheensakin, koska hekin

tarvitsevat psykososiaalista tukea. Tuki voi tulla myds perheen lahipiirista muun
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muassa siivousapuna, ruuan laittona ja muiden perusaskareiden hoitamisena.
Sairaus vaikuttaa koko perheeseen fyysisesti ja psyykkisesti. Nain ollen tulee
perheelle tarjota psyykkista ja fyysista tukea. Psyykkista tukea voidaan tarjota
keskusteluapuna, jolloin perhe voi kdyda avoimesti tunteitaan lapi ammattilaisen
kanssa. Fyysista apua voidaan saada seurakunnan ja erilaisten jarjestojen
kautta, jotka voivat tulla kotiin auttamaan arjen askareissa. Perhetta tukevat niin
hoitohenkilokunta kuin monet ammattiryhmat, kuten sosiaalityontekijat, psykolo-
git, erilaiset terapeutit kuten puhe-, toiminta-, fysio- seka ravitsemusterapeutit,
sairaalapastorit seka kuntoutusohjaajat. (Karvonen ym., 2021.) Perhe voi saada
my0s taloudellista tukea. Kela myontaa erityishoitorahaa, joka korvaa ansion me-
netyksen. Erityishoitorahaa saavat henkilot, jotka osallistuvat sairaan tai vam-
maisen alle 16-vuotiaan lapsen hoitoon tai kuntoutukseen. Yhdeksi edelly-
tykseksi nimenomaan kuuluu lapsen vaikea sairaus, muun muassa leukemia tai

muu pahanlaatuinen kasvain. (Kela, 2023.)

Hoitajien tulee tuntea tarkkaan perheen tilanne ja heidan kokemuksensa, jotta
heita voidaan tukea parhaalla mahdollisella tavalla. Hoitajilla tulee olla taito us-
kaltaa puuttua tilanteisiin, jolloin perheenjasenilla on vahvoja tunnerektioita. Van-
hemmille tulee antaa myds tietoa lapsen sairaudesta ja siihen liittyvista asioista.
Vanhemmat tarvitsevat lapsen sairauden aikana jatkuvaa aktiivista tukea seka
ohjausta, kuinka vanhemmuutta toteutetaan lapsen sairauden aikana. Vanhem-
mat saattavat pohtia monesti, miten he voivat auttaa lastansa tassa tilanteessa.

Perhe tarvitsee myds emotionaalista tukea. (Karvonen ym., 2021.)

Tukemisen tavoitteena on perheenjasenten voimavarojen kehittdminen seka on-
gelmanratkaisutaitojen parantaminen. On tarkeaa tukea perheen elaman jatku-
mista mahdollisimman normaalina. Talloin sairastunutkin lapsi jaksaa paremmin
sairaalassaolon ja raskaat hoidot, kun ymparilla on tuttua ja turvallista seuraa ja

tekemista. (Karvonen ym., 2021.)
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3.3 Toivon merkitys

Toivo on osana meita ja elamassamme silloinkin, kun emme sitd itse tiedosta.
Toivo on mukana ihmisen kehityksessa ja erityisesti hengellisyydessa. Toivon
merkityksesta kertovat myos luottamus, elaman tarkoitus, elamanvoima ja ela-
manhalu. Nama kasitteet kytkeytyvat toivoon. Toivo kytkeytyy hengelliseen ja
psyykkiseen hyvinvointiin. Se kytkeytyy myos inmisen terveydentilaan. Toivo on
merkittava tekija terveytta edistavan toiminnan seka itsehoidon kannalta. Jos ih-
misen toivo on vahva, han kokee mielekkaaksi hoitaa itseaan. Toivo voi olla

myonteinen voimavara sairauden keskella. (Kylma, 2019.)

Toivo on suhdeulottuvuuden merkittava elementti, joka yhdistyy vahvasti omaan
suhteeseemme itseemme ja elamaamme. Esimerkiksi psykoterapia voi vahvistaa
yksilon toivon tunnetta, silla siina tutkitaan ihmisen suhdetta seka itseensa etta
elamaansa. Itsetunto muodostaa keskeisen osan toivon rakentumisessa. Strate-
giat oman itsetunnon vahvistamiseksi tai toisen tukemiseksi ovat olennaisia toi-

von kehittymiselle. (Kylma, 2019.)

Toivoon liittyy olennaisesti myds toiminnallisuus. Yksilo voi pyrkia kohti toivoa
omien toimiensa kautta. Tama toiminta voi olla henkista luonteeltaan. Henkilo
saattaa tarkoituksellisesti pohtia elamansa vaikeuksia tai vaihtoehtoisesti yrittaa
hetkittain sysata ne syrjaan levatakseen. Esimerkiksi kriisitilanteessa kieltaminen
voi toimia keinona yllapitaa toivoa. Samoin eparealistiset toiveet voivat hetkelli-
sesti tukea toivon sailymista yksilon elaman muutostilanteissa. Myos fyysinen ak-
tiivisuus, kuten liikunta, voi muodostaa merkittavan reitin kohti toivoa. (Kylma,
2019.)
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4 OPINNAYTETYON TARKOITUS JA TAVOITTEET

Opinnaytetydomme tarkoituksena oli selvittaa, millaisia haasteita lapsuudessa
sairastettu syopa on jattanyt kohderyhmamme henkildiden sosiaaliseen seka
fyysiseen elamaan. Tarkoituksena oli selvittdd myds se, millaista tukea, niin
henkista kuin hengellista, henkilot ovat saaneet hoitojen aikana, mutta myds
sen jalkeen. Tarkeaksi koimme myos selvittaa, millaista tukea he olisivat mah-
dollisesti kaivanneet lisaa. Tavoitteenamme oli tuoda nakyvaksi syopaa sairas-
taneiden lasten toiveita tuesta seka syovan myohaisvaikutuksia. Tavoit-
teenamme oli myos tuottaa yhteistydkumppanillemme alustavaa tutkimustietoa
syOpaan sairastuneiden lasten tuentarpeista seka syovan myodhaisvaikutuksista,

minka pohjalta he voivat laajentaa tutkimusta halutessaan omaan kayttoonsa.

Tutkimuskysymykset:
1. Millaista kokonaisvaltaista tukea sydpaan sairastuneelle on tarjolla?
2. Millaista tukea sairastuneet olisivat kaivanneet?

3. Onko sairastaneilla ilmennyt myohaisvaikutuksia?

5 TUTKIMUSYMPARISTO JA TYOELAMAKUMPPANI

Saimme yhteistyokumppaniksemme lehtorimme avustuksella Sylva Ry:n. Jarjes-
timme yhteisen tapaamisen heidan toimistollaan syksylla 2022, jolloin keskuste-
limme mahdollisesta yhteistyosta. Keskustelimme alustavasta opinnaytetyon
ideastamme seka heidan nakdokulmastansa, mika olisi heille tarpeellista. Yhteis-
ymmarryksessa tulimme siihen tulokseen, etta toteutamme opinnaytetydmme ai-
heesta, kuinka syovan myohaisvaikutukset nakyvat tamanpaivaisessa elamassa,

seka psykososiaalisesta tuesta.
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5.1 Sylva Ry

Sylva Ry on suomalainen yleishyodyllinen yhdistys, joka perustettiin vuonna
1982. Lastenklinikan sydpaosaston olosuhteet herattivat huolta potilaiden ai-
deissa, jotka ottivat yhteytta toimittajaan, joka teki dokumenttiohjelman osastosta,
minka jalkeen Sylva perustettiin. Se on sitoutunut tukemaan lasten, nuorten ja
nuorten aikuisten syodpapotilaiden ja heidan perheidensa hyvinvointia ja autta-
maan heitd selviytymaan syopahoitojen aikana ja niiden jalkeen. Verkkosivu
Sylva.fi toimii yhdistyksen paaasiallisena tiedotuskanavana. Sivustolta [6ytyy kat-
tavasti tietoa Sylva Ry:n toiminnasta, tapahtumista, palveluista ja tukimuodoista.
Sylva.fi tarjoaa my0s ajankohtaista tietoa lasten ja nuorten sydvista, hoitomuo-

doista ja tutkimuksesta. (Sylva, i.a.-b.)

5.2 Toiminta ja palvelut

Sylva Ry tarjoaa monipuolisia palveluita ja tukea sydpaan sairastuneille lapsille
ja nuorille seka heidan perheilleen. Yksi keskeinen toimintamuoto on vertaistuki.
Sylva.fi-sivustolla voi liittya erilaisiin vertaistukiryhmiin, joissa syopaan sairastu-
neet lapset ja nuoret seka heidan perheensa voivat jakaa kokemuksiaan ja saada
tukea toisiltaan. Ryhmia on tarjolla eri ikaisille. (Sylva, i.a.-c.) Lisaksi Sylva Ry
jarjestaa erilaisia ammatillisesti ohjattuja tapahtumia paikan paalla seka ver-
kossa, kuten kuvataidetoimintaa, terapeuttisia keskusteluja ja tuettuja lomia.
Naissa syopaan sairastuneet lapset, nuoret ja nuoret aikuiset voivat tavata toisi-

aan ja saada vertaistukea (Sylva, i.a.-d, -e).

Yhdistys tekee yhteistyota eri tahojen kanssa, kuten sairaaloiden, koulujen ja
muiden jarjestdjen kanssa, jotta syopaan sairastuneiden lasten ja nuorten hoito
ja tuki olisivat mahdollisimman hyvat. Sylva Ry pyrkii myds vaikuttamaan yhteis-
kunnalliseen keskusteluun ja paatdksentekoon, jotta lasten, nuorten ja nuorten
aikuisten sydpapotilaiden tarpeet huomioitaisiin paremmin. (Sylva, i.a.-d, -e.)
Sylva Ry:n toiminta perustuu pitkalti lahjoituksiin, jarjestojen ja yritysten tukeen
seka vapaaehtoistoimintaan. Sylva.fi-sivustolla kerrotaan erilaisista tavoista tu-

kea yhdistyksen toimintaa, kuten lahjoituksista, kerayksista ja
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testamenttilahjoituksista. Lisaksi sivustolla on tietoa vapaaehtoistoiminnasta ja

sen mahdollisuuksista. (Sylva, i.a.-f.)

Vapaaehtoiset ovat tarkeassa roolissa yhdistyksen toiminnassa ja he osallistuvat
monenlaisiin tehtaviin, kuten tapahtumien jarjestamiseen, vertaistukirynmien ve-
tamiseen ja yhdistyksen tiedotustoimintaan. Sylva Ry kouluttaa vapaaehtoisiaan
ja tarjoaa heille tukea tehtavissaan, jotta vapaaehtoistoiminta olisi mielekasta ja

antoisaa. (Sylva, i.a.-g.)

5.3 Tiedotus ja vaikuttaminen

Sylva.fi-sivustolla yhdistys jakaa ajankohtaista tietoa lasten ja nuorten sydvista,
tutkimuksesta ja hoitomuodoista. Sivustolla on myo6s runsaasti tietoa syévan vai-
kutuksista lapsen ja nuoren elamaan ja arkeen seka vinkkeja siihen, miten van-
hemmat ja muut laheiset voivat tukea syopaan sairastunutta lasta tai nuorta. Ta-
man tiedon avulla yhdistys pyrkii lisaamaan ymmarrysta lasten ja nuorten syopa-
potilaiden erityistarpeista ja haasteista. Lisaksi Sylva Ry tekee aktiivista yhteis-
tyota median kanssa, jotta lasten ja nuorten sydpaan liittyvat asiat nousisivat esiin
ja niille saataisiin enemman huomiota. (Sylva, i.a.-h.) Yhdistys jarjestaa helmi-
kuussa kansainvalisena lasten syovan paivana tuolitapahtumana Helsingin Na-
rinkkatorilla, jonne laitetaan punaiset ja siniset tuoli kuvaamaan edellisvuonna
syOpaan sairastuneita ja valkoiset sydopaan menehtyneita lapsia ja nuoria. (Sylva,

i.a.-i).

6 TUTKIMUSMENETELMAT, AINEISTONKERUU- JA ANALYYSIMENETEL-
MAT

Opinnaytetydbmme on laadullinen tutkimus, jonka avulla selvitimme kohderyh-

mamme  kokemuksia  sydpahoitojen aikana  saadusta tuesta ja
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myoOhaisvaikutuksista elamaan. Loimme Google Formsiin kyselyn, jonka yhteis-
tydkumppanimme valitti kohderyhmallemme. Sylva Iahetti lomakkeen linkin yh-
deksalle henkilolle, joista nelja vastasi. Vastanneet olivat lapsuusian syovasta
selvinneita aikuisia. Vastaajien syopahoitojen loppumisesta oli kulunut jo aikaa,

mutta kokemukset olivat kuitenkin viela hyvassa muistissa.

Valitsimme toteuttamistavaksi kyselytutkimuksen, jotta saamme syovan sairasta-
neilta omakohtaisia kokemuksia aiheesta. Laadimme verkkokyselyn kysymykset
opinnaytetyomme tutkimuskysymysten seka teoriatiedon pohjalta. Varmistimme
kysymykset viela yhteistydkumppaniltamme ja paivitimme niita, jotta laaditut ky-
symykset tukisivat myos heidan tarpeitaan. Liitimme kyselyn alkuun laatimamme
saatekirjeen, jossa kerroimme kyselyn tarkoituksen ja tavoitteen seka avasimme
kahta kasitetta helpottamaan kyselyyn vastaamista. Kyselyssa kysymyksia oli yh-

teensa 9, ja ne olivat avoimia ja monivalintakysymyksia.

Aloitimme analysoinnin kaymalla vastaukset 1api, minka jalkeen vertasimme vas-
tausten tuloksia keskenaan. Kokosimme vastaukset yhteen ja laadimme niiden
pohjalta yhtenaisen tekstin, jossa kaytamme lainauksia vastaajien omista sa-
noista. Vastausten analysoinnin tukena kaytimme opinnaytetydmme tutkimusky-

symyksia.

7 TULOKSET

Kvalitatiivisen eli laadullisen tutkimuksen ajatuksena on vastausten analysointi
tietoon perustuen. Laadullinen tutkimus vastaa avoimiin kysymyksiin, esimerkiksi
miksi, millainen ja miten. Tiedon keruu keskitetdan informatiivisiin kysymyksiin.
Kvalitatiivisen kyselyn tavoitteena on vastausten ymmartaminen, kun taas kvan-
titatiivinen selvittdéd maaria. (Heikkila, 2014.) Tutkimusmenetelmamme sopii hy-
vin sosiaalisten haasteiden tutkimiseen. Tutkimuksissa voidaan kayttaa laadul-

lista seka maarallistd menetelmaa, jotka taydentavat toisiaan. Maaralliselle
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tutkimukselle tyypillisia metodeja ovat lomakekyselyt seka erilaiset internet-kyse-
lyt. (Heikkila, 2014.)

7.1 Taustatiedot

Yhteistyokumppanimme lahetti linkin yhdeksalle henkildlle elokuussa 2023 ja
vastausaikaa heilla oli kaksi kuukautta. Kyselyyn vastasi nelja henkiléa Heista
yksi oli opiskelija, kaksi tydoelamassa ja yksi tyossa kayva opiskelija. Vastausvaih-

toehtona olivat myds sairauslomalla seka muu, joita ei valittu.

Kohderyhmalta kysyttiin heidan ikdansa vastaushetkella sekad diagnosointivai-
heessa. Jokainen vastanneista oli kyselyhetkella taysi-ikdinen, 21-45-vuotias.
Vastaajien ika diagnoosivaiheessa oli 7, 10, 12 ja 14 vuotta ja syopadiagnooseina

olivat akuutti lymfoblastileukemia, osteosarkooma seka non-hodgkin lymfooma.

7.2 Henkinen ja hengellinen tuki

Henkista tukea kysyttaessa jokainen kertoi, etta hoitojen aikana sairaalassa heita
kavi tapaamassa terapeutti tai psykologi. Osalla vastaajista kaynnit olivat toimin-
nallisempia, jolloin huomio siirrettiin pois itse sairaudesta, osittain nain omasta
toiveesta. Vastauksissa tuotiin myos ilmi, ettd hoitojaksojen ollessa pitkia hoita-
jilla ei ollut aina aikaa potilaalle niin paljon kuin potilas olisi toivonut eikd oman
ikaista seuraa ollut. Sairaalassa joutui olemaan myds pitkia aikoja yksin. Vas-

tauksissa nousi esille my0s negatiivisia kokemuksia psykologikaynnista.

Minun luona kévi kerran sairaalapsykologi tms. Kokemukseni oli niin
huono, ettd en halunnut tavata hédntg uudelleen. Kuulin samanlaisia
kokemuksia myds ainakin yhdelté. Olisin kaivannut enemmé&n empa-
tiakykyé ja ymmérrysta.
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Hengellista tukea kasittelevassa kysymyksessa vastaajat kertoivat, ettd hengel-
lista tukea ei ollut juurikaan tarjolla, ja tarvetta sille koettiin vaihtelevasti. Etenkin

kuolemanpelon ja elaman tarkoituksen kasittelyyn olisi kaivattu tukea.

Vastaajat kokevat, etteivat ole saaneet riittavaa tukea syovasta parannuttuaan.
Kavi ilmi myos, etta tuen piiriin on vaikea paasta pitkien jonojen ja vaikean saa-
tavuuden vuoksi, eika omia tarpeita ole myodskaan osattu ottaa huomioon tai niita
ei ole ymmarretty. Tuelle olisi kuitenkin tarvetta, esimerkiksi sairauden jattamien

henkisten ja fyysisten haasteiden kasittelyyn.

Haluaisin puhua kokemuksista sy6péaéa sairastaessani ja mitkd hen-
kiset ja fyysiset jaljet ne minuun jéattivéat

7.3 MyoOhaisvaikutukset

Jokaisen vastaajan myohaisvaikutukset olivat erilaisia. Niita oli niin henkisia, fyy-
sisia kuin toiminnallisia, ja niiden maara vaihtelee vastaajien kesken. Myohais-
vaikutuksia olivat muun muassa kuulon aleneminen seka silmiin kohdistuvat hai-
tat.

Kuulo on huonompi ja voisin saada jo kuulolaitteen. Nyt ollaan tutkittu
toisen silméaluomen etenevééa roikkumista ja on vain pystytty veikkaa-
maan, etta voisi olla sytostaattien jélkimaininkeja.

Varhainen kaihi, silmien kuivuus

Fyysisena myohaishaittana tuli ilmi myos immuunipuutos, joka todettiin vasta yli
20 vuotta diagnoosin jalkeen. Talla on rajoittava vaikutus harrastuksiin. Syto-
staattihoidot ovat myds vaurioittaneet sydanta aiheuttaen rintakipua ja rytmihairi-
Oita. Lisaksi syopa on jattanyt rakenteellisia ja toiminnallisia muutoksia, jotka vai-
kuttavat paivittaiseen elamaan. Rakenteellisena muutoksena on pituusero ja-
loissa, joka vaikuttaa myoOs selkaan. Tama on jattanyt pysyvan tarpeen apuvali-

neelle.
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Jaloissa pituuseroa paljon, mikd vaikuttaa selkédén, missé todettu
isohkoa skolioosia koko selédssé. Polvi ei mene koukkuun kuin 30
astetta, joten perusasiat monelle pyoréily, kyykistyminen, juoksu jne
eivét onnistu. itselldnikin esim nuo kengét valmistetaan apuvéline-
teknikoiden ja suutareiden toimesta.

Vastauksissa kavi ilmi myos syovasta jaaneita henkisia haasteita, kuten ulkopuo-
lisuuden ja yksinaisyyden tunne. Sairaus on aiheuttanut myo6s hetkellisesti varau-

tuneisuutta ja epavarmuutta.

Yksinéisyyden ja erilaisuuden tunteet ja tunne siité, ettei kuulu jouk-
koon.

7.4 Kohtaaminen seka vastaajien vapaa sana

Vastaajat kokevat, etta heidat kohdataan talla hetkella tasa-arvoisesti elamanti-
lanteesta riippumatta. Vastauksista tuli kuitenkin ilmi, etta peruskouluaikana opis-

kelu on ollut hyvin haastavaa, minka vuoksi on koettu epatasa-arvoisuutta.

Aiemmin jo mainitsinkin, ett& on joutunut todella tekemé&én t6ité sen
eteen ja pitdmaéan omia puoliaan jotta jotain voisi tapahtua. Iltsekin
menetin peruskouluajoistani melkein kaiken. Kuntoni ei useinkaan
riittényt sairaalakoulun kdymiseen.

Lopuksi annoimme vastaajille mahdollisuuden kertoa sydvan vaikutuksista viela
lisaa halutessaan. Vastauksissa ilmeni, etta pelko ei rajoitu vain hoitojaksoihin,
vaan se kulkee lapi elaman. Tassa korostui jalleen se, etta tarve psyykkiselle
tuelle on suurta, vaikka sydvasta onkin parantunut. Vastaajat korostivat myos
sita, ettd on hyva ymmartaa, ettd kyseessa ei ole vain kasvain, joka leikataan
pois, vaan syopa vaikuttaa kokonaisvaltaisesti sairastuneen elamaan. Vastaajat
toivat ilmi, kuinka hauraaseen vaiheeseen lapsuusian sydpadiagnoosi osuu,
minka seurauksena vastaajat pitavat merkityksellisena tuen saamista pitkalle ai-

kuisikaan.

Koska lapsena sairastettu syépa osuu niin hauraaseen elédmaéanvai-
heeseen (sosiaalisuus ja ryhmdéytyminen korostuu koulumaail-
massa, oma identiteetti muovautuu, ulkon&dstd alkaa tulla tarkeé
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arvo) uskon etté silléd on kauaskantoiset vaikutukset, kun tdmé “pe-
rusta” horjuu niin pahasti. Sen takia juuri terapian pitéisi pitkélle ai-
kuiseldmé&énkin olla hyvin helposti saatavilla, jotta néité asioita voisi
paasta avaamaan sinne.

8 JOHTOPAATOKSET

Opinnaytetydmme tavoite oli saada tietoa lapsena sairastetun syovan myohais-
vaikutuksista seka psykososiaalisista haasteista kyselylomakkeen avulla. Halu-
simme selvittaa, millaisia myohaisvaikutuksia henkildille on ilmaantunut sairaste-
tun syovan jalkeen. Kyselyyn osallistujat olivat lapsena sairastaneet syovan ja
ovat tana paivana aikuisia. Nama tavoitteet tayttyivat tutkimuksessamme. Ko-

emme, etta teoriapohja seka kyselylomake taydensivat toisiaan hyvin.

Psykososiaaliseen tukeen liittyvissa kysymyksissa vastaukset olivat yhtenaisia
vastaajien kesken, mika tuki ryhnmamme kasitystd tuen merkityksesta. Yllatyk-
sena tuli kuitenkin se, etta vakavasta sairaudesta huolimatta vastaajien kokemus

tuen piiriin paasysta on vaikea.

Niin kuin vastauksissa tulee ilmi, mydhaisvaikutukset ovat yksildllisia ja ne voivat
olla hyvin erilaisia. Vastauksissa kasitellaan kuitenkin vain murto-osaa mahdolli-
sista myohaisvaikutuksista. Vastausten perusteella myohaisvaikutukset vaikutta-
vat syovan sairastaneiden jokapaivaiseen elamaan. Kuitenkin se, kuinka suuri
niiden vaikutus on, vaihtelee yksilOllisesti. Teoreettista tietoa tukee se, etta syto-

staattihoidot olivat jattaneet pysyvia haittoja sairastaneiden elamaan.

Vastauksista ei kay ilmi, onko tukea ollut tarjolla ja kuinka usein, mutta tarve sille
on suuri. Koska vastaajat kokivat tuen piiriin paasyn vaikeaksi, olisi tarkea, etta
esimerkiksi sydopakontrollikayntien aikana arvioitaisiin sdanndllisesti sen hetkinen

tuen tarve ja ohjattaisiin sen piiriin.
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Haasteena on, ettei lapsi valttamatta osaa itse tunnistaa tarvetta erilaisille tuille,
joten muun muassa sairaalajaksoilla hoitohenkilokunnan olisi hyva tunnistaa sai-
rastuneen tarpeita ja tarvittaessa ohjata tuen piiriin. Vaikka tuelle ei koettaisi tar-
vetta esimerkiksi hoitojen alkuvaiheessa, sita tulisi tarjota saanndllisesti hoitojen

aikana, silla hoidot voivat olla pitkia ja raskaita.

Vertaamme omia tutkimustuloksia Sorsan (2004) tekemaan tutkielmaan syopaa
sairastavien lasten ja perheiden tuesta. Tutkielmassa tulee ilmi, etta perheen ko-
konaisvaltainen tuki on tarkeda. Sorsa kirjoittaa, ettd hoitohenkilokunnan on tar-
keaa tuntea potilas seka perhe, jotta voidaan antaa hyvaa yksilollista hoitoa. Po-
tilaan sairaus vaikuttaa koko perheeseen. Tuki maaraytyy potilaan ja perheen
yksilOllisesta tarpeesta seka sairauden vakavuudesta. (Sorsa, 2004.) Vaitoskir-
jassa, jonka Ahomaki (2018) on tehnyt, tuodaan laajasti esille lapsuudessa sai-
rastetun syovan myohaisvaikutuksia, jotka tukevat omaa tutkimustamme. Tutki-
muksessa tuotiin esille, ettd sydpahoidot vaativat pitkia sairaalajaksoja, jotka hait-
taavat sosiaalista elamaa, silla sosiaalinen kanssakayminen rajoittuu pitkalti per-
heeseen ja hoitohenkilokuntaan (Ahomaki, 2018). Tama tutkielma tukee tutki-
mustamme tuen merkityksesta ja siita, etta tukea tulisi olla tarjolla myos myohem-
massa vaiheessa. Tuloksissa tuli myos ilmi, etta oikeanlaista tukea ei ollut saa-

tavilla.

9 EETTISYYS JA LUOTETTAVUUS

Opinnaytetyona tekemamme tutkimus sisaltda haavoittuvassa asemassa olevien
henkildiden omien kokemusten jakamista. Eettisten ohjeiden mukaan henkildon
anonymiteettia, ihmisarvoa seka yleisia oikeuksia tulee kunnioittaa ja vahingon
seka haittojen valttaminen on suuressa roolissa. Tulosten analysoinnissa tutkija
ei saa vaarinkayttaa asemaana. Laadullisessa tutkimuksessa tietoa tulee analy-

soida huolellisesti ja tarkasti. (Vuori, i.a.)



23

Paadyimme luomaan Google Formsiin avoimen kyselypohjan, johon ei tarvita
vastaajien henkilotietoja. Lahetimme yhteistyOkumppanillemme linkin kyselyyn,
jonka he jakoivat eteenpain kohdehenkildille. Nain varmistimme, ettd anonymi-
teetti sailyy meidan ja vastaajien valilla. Kasittelimme saatua tietoa anonyymisti
niin, etta vastaajat eivat ole tunnistettavissa. Kaytimme vastauksia ainoastaan
opinnaytetyossa ja poistimme kaikki vastaustiedostot opinnaytetyon julkaisun jal-
keen. Tutkimustulokset jaavat kuitenkin yhteistyOkumppanimme kayttoon, mista
kerroimme selkeasti kyselyn saatekirjeessa. Toimimme opinnaytetydssamme
ammattikorkeakoulun antamien eettisten ohjeistuksien mukaisesti (Arene, 2020).
Kunnioitamme jokaista opinnaytetydhon osallistuvaa tahoa ja pyrimme toimi-

maan kaikkien kanssa hyvassa ja tasavertaisessa yhteistydssa.

Luotettavuuden kannalta tulee kayttaa laajasti erilaisia ja luotettavia lahteita, jotta
tutkimustulokset eivat ole sattumanvaraisia (Koppa, 2021). Huomioimme taman
opinnaytety6ta tehdessamme. Pysyimme tutkijoiden tuottamassa tekstissa em-
meka tuoneet omia mielipiteitamme tai johtopaatoksiamme teoriaosuudessa ilmi.
Emme kopioineet tekstin kirjoittaneiden tekstia, vaan kirjoitimme lahteen tiedon
omin sanoin auki opinnaytetydohomme. Valtimme kayttamasta yli kymmenen
vuotta vanhoja lahteitd ja pyrimme keskittymaan noin viiden vuoden takaisiin tut-

kimuksiin, jotta tieto on ajankohtaista.

10 POHDINTA

Opinnaytetydn ideaa pohtiessamme jouduimme ottamaan huomioon diakonisen
nakokulman, joka rajasi opinnaytetyon aiheita ja toteutusvaihtoehtoja. Kun lah-
dimme pohtimaan ideoita, kuolema aiheena kiinnosti meita jokaista, minka jal-
keen aihe rajautui syopaan sairastuneiden lasten kuolemaan. Yhteistyokumppa-
nimme kanssa keskusteltuamme tulimme siihen ajatukseen, etta tama aihe olisi
ollut vaikea toteuttaa eettisten haasteiden vuoksi. Opinnaytetydmme aihe muo-

vautui lopulta yhteistydkumppanimme tarpeiden mukaan. Sylva ehdotti
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muutamaa aihetta, joista aiheeksi valikoitui lapsena sairastetun syévan mydhais-
vaikutukset. Diakonisen nakokulman vuoksi litimme opinnaytetydohomme henki-
sen ja hengellisen nakokulman. Aiheen selvittya [ahdimme tyostamaan opinnay-

tetyotamme.

Alkuun aiheen rajaaminen ja sen ymmartaminen, mika on olennaista tydmme
kannalta, oli haastavaa. Prosessin aikana tapasimme ohjaavaa lehtoriamme,
joka auttoi meita tydphomme liittyvissa kysymyksissa ja haasteissa ja auttoi meita
rajaamaan tydomme aihetta. Olemme saaneet myds yhteistydkumppaniltamme

hyvia nakokulmia tydhomme.

Haastetta lisasi my0s se, etta tutkittua tietoa juuri lasten syovista on suhteellisen
vahan etenkaan suomen kielella ja sita oli vaikea loytaa. Lisaksi muun muassa
tutkimusartikkelit eivat kasitelleet lasten syopia yleisesti, vaan tutkimukset olivat

spesifeja ja painottuivat vain yhteen osa-alueeseen kerrallaan.

Kyselya laadittaessa meilla oli selkea visio siita, mita haluamme kohderyhmalta
kysya ja selvittaa. Pohdimme kuitenkin pitkaan, miten voimme sailyttaa vastaa-
jien anonymiteetin. Taman kautta paadyimme kayttamaan kyselypohjana Google

Formsia sen sujuvuuden ja anonymiteetin vuoksi.

Lasten ja nuorten syodvat olivat meille vieraita, mutta opinnaytetyoprosessin ai-
kana tietomme aiheesta lisdantyi valtavasti ja opimme paljon uutta. Yksi ryh-
mamme jasenista oli prosessin aikana harjoittelussa lasten sydpaosastolla,
missa kaytantd taydensi jo saatua teoriapohjaa. Tama lisasi myds ymmarrysta
syovan vaikutuksista lapsen tai nuoren seka heidan laheistensa elamaan. Har-
joittelun aikana herasi ajatus, etta kyselylomakkeeseen olisi ollut hyva lisata ky-
symys siitd, ovatko vastaajat saaneet sadehoitoa tai kantasolusiirron, silla niilla
on suuri merkitys myohaisvaikutusten syntyyn. Vastaajilta olisi voinut pyytaa
mya0ds palautetta kyselysta. Muutoin kyselylomakkeemme toimi odotustemme mu-
kaisesti.

Koimme opinnaytetybaiheemme mielenkiintoiseksi seka tarkedksi. Opinnayte-

tyon tekemisessa oli haasteita, ja koimme valilla epatoivoa seka turhautumista.
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Saimme kuitenkin pienin askelein tydmme valmiiksi. Yhteistydmme sujui hyvin
seka lehtorin etta yhteistyokumppanimme kanssa. Ryhmadynamiikka oli hyvaa

ja toisia kunnioittavaa.

Lahetamme opinnaytetyon valmiin kirjallisen raportin yhteistyokumppanillemme.
Tutkimustulokset jaavat Sylvan kayttéon, ja he voivat jatkaa tutkimustamme ja
hyodyntaa materiaaliamme sen pohjana. Sylvalta saadun palautteen perusteella
meidan tutkimustuloksemme vahvistavat aikaisempaa tutkimusta syovan myo-
haisvaikutuksista, ja tukee heidan kasitystaan aiheen tarkeydesta ja tarpeellisuu-
desta. Pohdimme my0s, etta sairaalat voisivat hyodyntaa tutkimustamme kont-
rollikaynneilla ja kehittdd omaa toimintaansa jatkohuollossa vastaamaan potilaan

psykososiaalisen tuen tarvetta.
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LIITE 1. Opinnaytetyon kysely

Mika on elamantilanteesi talla hetkella?

U Opiskelija
O Tyodelaméssa
U Sairauslomalla

O Jonkin muu, mika?

Minka ikdinen olet?

Minka syovan sairastit ja minka ikdisena se diagnosoitiin?

32

Saitko henkista tukea hoidon aikana?

O Kylla, millaista?

O Ei, millaista olisit kaivannut?

Saitko hengellista tukea hoidon aikana?

O Kylla, millaista?

O Ei, millaista olisit kaivannut?

Saatko tukea viela tédna paiva?

O Kylla, millaista tukea?

O Ei, millaista tukea kaipaisit?
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Onko sinulla ilmennyt mydhaisvaikutuksia, jotka ndkyvat paivittdisessa elamassa?

O Kylla, millaisia?

Q Ei

Koetko, etta sinut on kohdattu tasa-arvoisesti tydelamaan siirtyessa, opiskeluvaiheessa

tai sosiaalisessa elamassa?

O Kylla

O Ei, millaisia haasteita olet kohdannut naissa tilanteissa?

Haluatko vield kertoa jotain sairastetun syovan vaikutuksista?

Kiitos kun vastasit kyselyymme!



34

LIITE 2 Opinnaytetyon kyselyn saatekirje

Olemme tekemassa opinndytetyotd, jonka tarkoituksena on tutkia lapsena sairastetun
syovan myohaisvaikutuksia sekad hoidon aikana/jalkeen saatua tukea. Haluamme kerata
tietoa Sinun kokemuksistasi potilaana syovansairastaneena. Kyselyyn osallistuminen on
taysin vapaaehtoista ja vastaukset kasitelladn anonyymisti.

Opinndytetydmme on tutkimuspainotteinen, jonka toteutamme yhteistydssa Sylva Ry:n
kanssa. Opinndytetyon valmistumisen jalkeen tutkimustuloksemme jaavat Sylva Ry:n
kayttoon. Olemme Kkiitollisia, jos pystyt vastaamaan kyselyymme, olet merkityksellinen
osa opinnaytetydmme kokonaisuutta.

Terveisin, sairaanhoitajaopiskelijat Niklas Laitakari, Lyydia Kyllonen ja Jasmin Vuorio.
Diakonia-ammattikorkeakoulu

Paaset kyselyyn seuraavalla sivulla.

Tassd muutama selitys sanalle

Henkinen = Henkisellad tuella keskitytdaan lapsen psyykkiseen hyvinvointiin. Se voi sisal-
taa esimerkiksi erilaisten tunteiden kasittelemista.

Hengellisyys = Elamantarkoituksesta keskusteleminen seka uskonnon huomioiminen ja
tukeminen



