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Abstract

Falling ill with cancer is a stopping experience for the whole family. A parental cancer has a broad psycho-
social effect on the child's ability to function, and various age-appropriate support measures during these
difficult times can have a positive effect on child's good growth and development. From this thesis, parents
with cancer and medical workers can receive information about the effects of parental cancer on children,
as well as tips on how to communicate with a child in this situation.

The purpose of the thesis was to describe the importance of support given to a child in the case of cancer
of the child’s parent. The aim of the thesis was to increase the understanding of the effects of parental can-
cer on the child and the knowledge and skills of the factors that are essential in supporting the child in the
event of parental cancer.

The thesis has been implemented as a descriptive literature review. In the implementation of the review,
the topic was defined, the research question was determined, the material was searched, and the results
were delimited according to the intake criteria. The data analysis was conducted via division into themes
and those results were reported. Materials of the descriptive literature review were selected from certain
databases (Cinahl PLUS; Pubmed; Proquest) and manually. Six research or articles in total were selected.

The results showed that children need various forms of support when their parent is diagnosed with cancer
and that children in different ages react in very different ways to this illness. From the results and the arti-
cles, one can see that there isn’t yet enough research about this important subject and further research is
needed. That way in the future it is possible to notice child’s reactions sooner and there will be more evi-
dence-based forms of support to children who try to deal with their parent’s illness.

Keywords/tags (subjects)
Supporting a child, parental cancer, mental health nursing, literature review

Miscellaneous (Confidential information)



Sisaltoé

N o 15 T = 4 o U 3
P - T =T IR ] =T 4T3 =T o N 4
2.1 Lapsen kognitivinen KENItYS .....ccoeie e 4
2.2 Lapsen mielen hyvinvointi ja sen tukeminen..........ccccce i, 5
3 Vanhemman sairastuminen SYOPaaAN.....c.cccceiiieuuiiiiinnniiiiieeniiniiensiiiimsssisiiesnsssssensssssens 7
3.1 Vanhemman vakavan sairastumisen VaikutuKset ..........cccccueeriiiiniiiiniieiniieiieeeee e 7
R IV o] o - 1T 11 = 10 =] o I- [ 9
4  Opinnaytetyon tarkoitus, tavoitteet ja tutkimuskysymykset......cc.cceeeverveecereenccreecrennnnnes 9
5  Kirjallisuuskatsauksen totEULUS......cccciveueireeirteeieieeeiereecrtenerrnneerenserensserensesennsessnseenenns 10
5.1 Kirjallisuuskatsaus tutkimusmenetelmana ............cceeeir i, 10
5.2 AINEISTON KEIUU ..eeiiiiiiiiiiiee e 11
5.3 AINEISEON @NAIYYSi.iiiiiiiiiiiiiiie et s e et e e e e e e e naes 13
I T oY= 15
6.1 Vanhemman sy0padan sairastumisen vaikutukset lapseen .......cccccovvcciiiieiee e, 15
6.1.1 Emotionaaliset ongelmat.........coo i e 16
6.1.2 KayttaytymiSONGEIMAt ... .cuiiiiiiiee e e et ee e e e e e 16
6.1.3 PSYYKKISET ONZEIMAT ..ccceiiiiiieiee e e ee e e e e e s enb e eeeeeeeeeas 17
6.2 Lasta tukevat tekijat vanhemman sairastuessa syopaan.......cccccceeeeeeecciiieeeeeeeeeeecceveenenn, 18
6.2.1  AvOin KOMMUNIKAATIO ...ciiiiiiiiiiiiiiiie et 19
6.2.2 INEEIVENTIOT ...eiiiiie e e 19
6.2.3  Vanhemman toimintakyKy.......ccoveeeiiiiiiiiiiirieee e e 20
72 < o 131 - N 21
7.1 TUlOSteN tarkastelU....coc..eiiiiiiiiiieie e 21
7.2 LUOTETTAVUUS JA EETHISYYS .uiieieieieieieieieieie e s e e e s s s aan 22
2 T o] 0] o] o - =1 o] <Y< OO PURRRRROR 24
1= 13T 26
T == U 29
Liite 1. OpinndytetyOhon hyvaksytyt tutkimuKSet..........coovviiiiiiieiiiiieie e, 29
Kuviot
Kuvio 1. Vanhemman syOpasairauden vaikutukset |lapseen. .......cccovveeeveeeeeiiciinreeeee e, 15

Kuvio 2. Lasta tukevat tekijat vanhemman sairastuessa SyOPaaN......ccccveeeevecivrreeeeeeeeieencnnnenene. 18



Taulukot

Taulukko 1. Sisdadnotto- ja poiSSUIKUKILEENit. .....eeieiiieieeee e
Taulukko 2. AINEiStON NaKUPIOSESSi....uuuiiiiriiiiee ittt e e st e e e aaeee s

Taulukko 3. Esimerkkikuvaus aineistoanalyysin luokittelusta.........ccccccveeiieiiciiieeee e,



1 Johdanto

Tieto syovasta on pysayttava. Syopa aiheuttaa erilaisia tunteita, kuten pelkoa ja ahdistusta. Pelko
on sairastuneelle ja ldheiselle hyvin luonnollinen reaktio vakavaa ja tuntematonta sairautta koh-
taan. Sairastuneen ohella myoés laheiset tarvitsevat paljon tukea ja tietoa. Syévan vaikutukset per-
heessa riippuvat paljon muun muassa siitd, kuka perheenjasenista sairastuu ja minka ikaisia per-
heen lapset ovat. Lapsi tarvitsee tallaisessa tilanteessa paljon tukea ja laheisyyttd, eika hanta saa

eristaa perheessa ilmenneesta sairaudesta. (Syovan vaikutus perheeseen, ystaviin ja lapsiin n.d.)

Perheen ja vanhempien tukemista ja kohtaamista lapsen sairastuessa vakavasti on tutkittu paljon,
toisin kuin lapsen tukemista vanhemman sairastuessa. Kuitenkin jopa % syopadiagnoosin saaneista
henkildista on 25-54-vuotiaita, mika on tyypillinen ikahaarukka myds lisdantymiselle ja vanhem-
muudelle. Tunteiden sdatelyn ja ongelmanratkaisun nakékulmasta lapset omaavat psyykkisten
haasteiden edessa vahemman selviytymistaitoja kuin aikuiset. Vaikka tiedetaan, etta lapsella on
aikuisia heikommat lahtokohdat prosessoida isoja asioita ja usein vaikeuksia sopeutua myos van-
hemman sydpddiagnoosiin, on tutkimusta aiheesta silti yllattavan vahan. (Shallcross ym. 2016,

259-260.)

Lapsen sopeutumista vaikeaan tilanteeseen voi edesauttaa monella tavoin. Esimerkiksi tilanteen
avaaminen ja asioiden selittaminen lapselle voi olla hyddyllista, vaikka lapsi ei sita itse kysyisikaan.
Lapselle saadaan luotua tall6in turvallinen ymparisto, jossa on myos lupa kysella lisda mielta askar-
ruttavista asioista. Ennalta suunniteltu ja onnistuneesti toteutettu sairaalavierailu sairastuneen
vanhemman luona voi joissain tilanteissa vahentaa selkeasti lapsen ahdistuneisuutta ja parantaa
stressaavasta tilanteesta johtuvaa ongelmakayttaytymista myos kotona. (Christ & Christ 2006,
203-204.) Lapsilahtoinen kohtaamisten hallinta onkin tarkeaa jokaiselle hoitoalan ammattilaiselle.
Lapsen kohtaamistilanteessa tulee ottaa huomioon monia asioita, joita esimerkiksi aikuisen koh-
taamisessa ei valttamatta tarvitse huomioida. (Lapsen ja perheen kohtaaminen n.d.) Taman opin-
ndytetyon tarkoituksena on selvittaa lapselle annettavan tuen merkitysta lapsen vanhemman sai-
rastuessa syopaan. Tavoitteena opinndytetydssa on lisatda ymmarrysta vaikutuksista, joita
vanhemman syopaan sairastumisesta seuraa lapselle seka tietdmystéa ja osaamista niista tekijoista,

jotka ovat olennaisia lapsen tukemisessa vanhemman sairastuessa syopaan.



2 Lapsen tukeminen

2.1 Lapsen kognitiivinen kehitys

Selviytyminen ('coping’) on maaritelty osaksi yksilon aktiivista toimintaa, jonka tarkoituksena on
kohdata vaativia ja stressaavia tilanteita sopeutumalla niihin mahdollisimman hyvin. Selviytymisen
taustalla vaikuttavat tavoitteet sadadelld tunteita, tietoisuutta, kaytosta ja ymparistéa henkisesti
kuormittavissa tilanteissa. Nama saatelyprosessit kehittyvat yhdessa muun muassa lapsen kognitii-
visen ja emotionaalisen kehityksen kanssa. (Compas ym. 2001, 88—89.) My6s tiedonkasittelyn pro-
sessit ovat lapsella jatkuvan kehityksen kohteena, minka vuoksi informaation kasittelyn taso vaih-

telee olennaisesti ikdvaiheesta toiseen.

Jean Piaget’n kognitiivisen kehityksen teoriassa (1936) ihmisen kognitiivinen kehitys voidaan jakaa
ian mukaan neljaan eri perustasoon. Perustasoja ovat sensomotorinen, esioperationaalinen, konk-
reettisten operaatioiden ja formaalien operaatioiden taso. Jako on tehty olettaen, etta kognitio
kehittyy tasolta toiselle sen mukaan, mita tietylle tasolle ominaisia piirteita yksilon kognitiivinen

kyvykkyys sisaltda. (McLeod 2018, 7-8.)

Ensimmaisena tasona kognitiivisessa kehityksessa on sensomotorinen taso. Talla tasolla lapsen

kognitio on yleensa syntymasta noin 2-vuotiaaksi asti. Sensomotorisen tason kehityksessa on tyy-
pillista alkaa hahmottaa esineiden ja asioiden pysyvyytta. Tama vaatii sen, etta lapsi kykenee aja-
tuksissaan muodostamaan mielikuvia esineista ja asioista ja siten myds ymmartamaan niiden ole-

massaolon, vaikka ne eivat olisikaan valittomasti lasna. (McLeod 2018, 8.)

Toisena kehitysvaiheena tulee esioperationaalinen taso, joka kestda 2-vuotiaasta noin seitsemaan
ikavuoteen eli kouluikdan asti. Talla tasolla lapsi kykenee symboliseen ajatteluun, missa jokin sana
tai esine voikin tarkoittaa jotain muuta, kuin mitad se konkreettisesti on. Lapsen on kuitenkin vield
ajattelussaan vaikea huomioida muiden ihmisten nakdkulmia ja siten ottaa muita huomioon.

(McLeod 2018, 8.)



Konkreettisten operaatioiden tasolla (ikdvuodet 7-11) lapsen kognitiivinen kehitys etenee harp-
pauksin ja loogisen paattelyn taitoja aletaan hiljalleen hallita. Talloin ongelmanratkaisukyvyt siirty-
vat hiljalleen lapsen ajatuksiin, kun aikaisemmissa kehitysvaiheissa tilanteita on ratkottu lahinna
kokeilun kautta yritys ja erehdys -metodein. Loogisen ajattelun ja ongelmanratkaisun hallinta mah-
dollistaa siirtymisen neljanteen kehitysvaiheeseen, jota kutsutaan formaalien operaatioiden ta-
soksi. Taso saavutetaan yleensa 11 ikdvuoden kohdalla ja se on kognitiivisen kehityksen ylin taso.
Taman tason saavuttaessaan lapset pystyvat abstraktin ajattelun ja loogisen paattelyn avulla jo

melko syvdluotaavaan pohdintaan. (McLeod 2018, 9.)

Lapsuus sisaltaa siis useita ikdaan sitoutuneita muutosvaiheita, missa tiedonkasittelyn prosessit ke-
hittyvat ja ajattelu muuttuu yha monimutkaisempia osa-alueita hallitsevaksi kokonaisuudeksi.
Vasta lahella teini-ikaa tiedonkasittely ja ajatukset saavuttavat niin sanotusti aikuismaisen muo-

tonsa, kun ihminen pystyy kasittelemaan abstraktejakin kokonaisuuksia. (Schaffer 2006, 106—107.)

2.2 Lapsen mielen hyvinvointi ja sen tukeminen

Oman mielen hyvinvoinnista on mahdollista pitaa itse huolta esimerkiksi nukkumalla 6isin riitta-
vasti, syomalla monipuolisesti, liikkkumalla aktiivisesti ja tekemalla itselleen mielekkaita asioita.
(Mielen hyvinvointi n.d.) Ihmisen kokonaisvaltainen hyvinvointi koostuu fyysisen ja psyykkisen ter-
veyden tasapainoisesta yhteistyosta. Terve mieli on Maailman terveysjarjestd6 WHO:n (2012) mu-
kaan tarkeimpia tekijoita hyvan elamanlaadun takaamiseksi, ja lapsena saavutettu mielentervey-
den taso usein seuraa yksiloa aikuisuuteen asti. Asiantuntijoiden keskuudessa on selked
yhteisymmarrys siitd, miten lapsena koetut ja eletyt asiat vaikuttavat pitkalle jokaisen yksilon ela-

maan. (Membride 2020, 2-3.)

Nagelin (2012) mukaan lapsen varhaiset kokemukset ja ympariston muutokset vaikuttavat aivojen
kehitykseen ja oppimiseen, mika puolestaan on vahvasti yhteydessa yksilon mielenterveyteen ja
mielen hyvinvointiin niin lapsuudessa kuin myohemminkin eldamassa. Kaikki lapset tarvitsevat posi-

tiivisia arsykkeita ja hoivaa terveen kehityksen takaamiseksi. Lapsen kehittyva mieli on tarkea huo-



mioida jokapaivaisissa vuorovaikutustilanteissa ja eri ymparistoissa, silla kehittyvat aivot omaksu-
vat uutta informaatiota negatiivisesti latautuneesta ymparistosta aivan yhta helposti kuin positiivi-

sestakin. (Membride 2020, 3.)

Erityisesti pitkdaikainen stressi saattaa jarkyttdaa lapsen mielen hyvinvointia ja se voi ilmeta esimer-
kiksi kiukkuisuutena, univaikeuksina tai jopa fyysisena kipuna. Lapsi voi kantaa usein huolta ympa-
ristostaan ja erityisesti kotona lasna olevat negatiiviset asiat, kuten riidat tai vakava sairastuminen
voivat lisata stressin maaraa. Stressin lievittaminen on olennainen osa lapsen mielen hyvinvoinnin
tukemista ja jo pienetkin arjen muutokset voivat helpottaa stressin aiheuttamaa painetta. (Stressi
2012.) Lapsen mielenterveytta tukevia ja kehittavia tekijoita on onneksi tutkittu runsaasti. Esimer-
kiksi stressinhallintakeinot ja ymmarrys vastoinkaymisista seka kyky kohdata niita ovat omiaan tu-
kemaan lapsen psyykkista hyvinvointia kuormittavissa elamantilanteissa ja -tapahtumissa. (Borg
2015, 7-8.) WHO:n (2004) mukaan olennaisia yksilon mielenterveytta suojaavia tekijoita ovatkin
stressinhallintakeinot, kyky kohdata vastoinkdaymisid, kokemus omasta vaikutusmahdollisuudesta

ja tunne turvallisuudesta (Borg 2015, 7-8).

Suomessa on yleisesti ottaen tarjolla monipuolisesti vaihtoehtoja lasten mielenterveytta edistaville
menetelmille, joita hyddynnetdan erityisesti kasvatuskontekstissa (esimerkiksi padivakodeissa ja
kouluissa). Kuitenkaan yleista tiedotuskanavaa lasten mielenterveyden hyvinvointia edistavista
menetelmista ja niiden toimivuudesta ei ole. Ndin ollen jokainen lasten kanssa vuorovaikutuksessa
oleva tyontekija joutuu itse valitsemaan, millaisia strategioita kayttaa tukiessaan lapsen psyykkista
hyvinvointia. (Anttila, Huurre, Malin & Santalahti 2016, 34.) Sen lisdksi, ettd vastuu lapsen mielen-
terveyden tukemisen tavasta on instituutioilla ja niiden tyontekijoéilla, kaikki menetelmat eivat ole
koulutustarjonnassa saatavilla joka puolella Suomea. Siten lapset voivatkin joutua epatasa-arvoi-

seen asemaan mielenterveyden edistamisen osalta. (Anttila ym. 2016, 34.)

Osa lapsista voi joutua psyykkisen hyvinvoinnin kannalta epatasa-arvoiseen tilanteeseen myos per-
heensa sosioekonomisen aseman vuoksi. Ranskalaisen tutkimuksen mukaan kéyhyydesta karsivien
lasten tiedot ja uskomukset syovan vaarallisuudesta ja hoidettavuudesta vaihtelivat selkeasti ver-

rattuna lapsiin, jotka eivat karsineet koyhyydesta. Kbyhempien perheiden lapset pitivat syopaa to-
denndkodisemmin automaattisesti kuolemaan johtavana sairautena ja uskoivat vihemman sen hoi-

dettavuuteen. (Berger ym. 2018.) Tallainen ajattelu ruokkii jo muutenkin lapsia stressaavia



sairastumistilanteita, joita perhepiirissad voi sattua. Nain ollen kdyhempien perheiden lapsilla on

suurempi riski kuormittua psyykkisesti syopasairauden kohdatessa itsea tai lahipiiria.

3 Vanhemman sairastuminen syépaan

3.1 Vanhemman vakavan sairastumisen vaikutukset

Vanhemman vakava sairastuminen koskettaa koko perhettd ja silloin jokainen perheenjasen tarvit-
see tukea ja ymmarrysta (Tue lasta perheen kriisissa 2020). Saukkosen, Viitalan, Lehdon & Astedt-
Kurjen (2017, 202) mukaan vakavasti sairastuneen ja hanen laheistensa mielesta hoitohenkilokun-
nan tulisi luoda hyva ja kuunteleva vuorovaikutussuhde potilaan lisaksi my6s laheisiin ja antaa
heille emotionaalista tukea vaikeassa tilanteessa. Vakavassa tilanteessa seka vanhempien, hoito-
henkilékunnan ettd mahdollisten muiden aikuisten tehtdavana onkin varmistaa, etta kaikki per-

heenjasenet, myos lapset, saavat tarvittaessa apua ja tukea (Tue lasta perheen kriisissa 2020).

Sairastumisen myo6ta perheen ilmapiiriin voi tulla pelkoa ja surua. Sairastuminen herattaa lapsen
mielessa my6s monia kysymyksia: mika vanhempaa vaivaa, palaako han ennalleen, miten perheen
kdy ja voiko kenties lapsi itse sairastua? Ymmarrys laheisen sairaudesta ja vaikeuksista on edellytys
toimivalle perhe-elamalle. Hyvin toimivat perhesuhteet tukevat lapsen kehitysta jokaisella osa-alu-
eella, myos vaikeissa perhetilanteissa. Mitd avoimemmin kysymykset sairaudesta voidaan ottaa
perheessa esille, sitd vahemman ne ahdistavat. Talldin lapsellekin kehittyy kuva, etta asiasta kysy-

minen ja puhuminen on hyva asia. (Vanhemman psyykkinen tai fyysinen sairaus 2018.)

Tieto sairaudesta voi yhdella lapsella herattda vahvoja tunteita ja vieda kaiken huomion, kun taas
toinen lapsi voi jatkaa tekemisiddan kuin mitdan ei olisi tapahtunut. Yksil6lliset reaktiot ovat tay-
sin normaaleja ja tarkoituksenmukaisia, kun vaikeiden asioiden prosessointi kaynnistyy. Vakava
sairastuminen rikkoo luontaisen illuusion elaman jatkuvuudesta ja hallittavuudesta tuoden ajatuk-

siin jopa pohdintoja mahdollisesta kuolemasta. (Stenberg n.d., 3.) Hoitoalan ammattilaisen onkin



tarkedd kommunikoida lapsen kanssa rehellisesti ja informatiivisesti. Esimerkiksi erilaisten ldakitys-
ten tehokkuus ja vaikuttavuus yleisesti kyseiseen tautiin sairastuneilla ja toisaalta yksil6llisesti juuri
lapsen vanhemmalla saattavat olla lapsen mielta askarruttavia tekijoita. On myds hyddyllista kan-
nustaa sekd vanhempia etta lapsia kysymaan alan ammattilaiselta sairauteen ja hoitoihin liittyvia
kysymyksia. (Christ, Siegel & Christ 2002, 1274.) Sairastumisen herattama turvattomuus ja stressi
heikentdvat usein idsta riippumatta harkintakykya seka mahdollisuuksia ndahda kokonaisuutta.
Oman tilanteen selkiytyminen ja nadin jonkinlaisen turvallisuuden tunteen tunteen uudelleensaa-
vuttaminen luovat pohjaa my6s muiden perheenjasenten ymmarrykselle tilanteesta. (Sten-

berg n.d, 3.)

Sairaus voi pahentua, ja myos sen pelko vaikuttaa kaikkiin perheenjaseniin. Lapset ilmaisevat pel-
koa ja huolta eri tavoin, mika voi ilmeta esimerkiksi sairastuneen |aheisen vartioimisena tai yk-

sin olemisen pelkona. Lapsen kokema pelko voi synnyttda ahdistusta, joka ilmenee ikavai-

heesta riippuen eri tavoin, kuten leikki-ikdisen lapsen itkuna tai ala-asteikdisen koulumenestyksen
valiaikaisena heikentymisena. Laheisen sairastuminen vakavasti vaikuttaa lapseen kauaskantoisesti
ja tuelle voi olla tarvetta, vaikka tilanne nayttaisikin paallisin puolin rauhalliselta. Joskus haastavat
asiat ovat niiden kasittelyn yrityksesta huolimatta liian ylivoimaisia kestaa ja lapsen ianmukainen
normaali kehitys voi olla uhattuna. Tallaisista tilanteista esimerkkeina voivat muun muassa olla
eristaytyminen, ongelmat kaveri- ja perhesuhteissa seka toistuvat vaikeudet arjen perustoimin-

noista selviamisessa. (Stenberg n.d., 33-35.)

Vaikeina hetkina on kuitenkin hyva muistaa, etta kriisin kesto on rajallinen. Lapsilla on luontai-
nen kyky elda hetkessa, mika auttaa heita sopeutumaan vaihtuviin tilanteisiin. Monet sairastumis-
kriisin lapikdyneet ja siita selvinneet ovat todenneet, etta sairastumisesta on seurannut myontei-
sia vaikutuksia. Elaman tarkeysjarjestys kirkastuu ja omat voimavarat on helpompi suunnata oman
arvomaailman kannalta olennaisiin asioihin. Lisdksi perheenjasenten kyky kantaa vastuuta ja pi-
tad huolta itsestdan seka toisistaan on kehittynyt. Tallaisista kyvyista voi olla merkittavaa hyo-

tya sairastumiskriisin keskella kasvaville kaikenikaisille lapsille my6hemmissa elamantilan-

teissa. (Stenberg n.d. 37.)



3.2 Syopa sairautena

Sairastumiskriisissa on usein kyse syovasta. Syopa on yleisnimitys suurelle joukolle erilaisia sairauk-
sia, joissa vaurioituneet solut muuntautuvat pahanlaatuisiksi ja alkavat lisddantya kehossa. (Syopa
2020). Solun muuntumisprosessi on hyvin monivaiheinen ja se voi kestda vuosia. Taman jal-

keen pahanlaatuiseksi muuntuneet solut alkavat jakaantua ja muodostava sydpasoluja, joista ke-
hittyy vahitellen pahanlaatuinen kasvain. Syopasolut eroavat elimiston normaalisoluista toiminnal-
taan seka rakenteeltaan, eivatka ne tottele elimistén omia normaaleja saatelyjarjestelmia. Syovan
syntyyn vaikuttaa osaltaan perima. Lisaksi suuria vaikuttajia ovat ulkoiset tekijat kuten tupakointi,
joka aiheuttaa 30 % kaikista syopatapauksista. (Ahonen, Belk-Vehkaluoto, Ekola, Partamies, Sulo-

saari & Uski-Tallgvist 2012.)

Talla hetkella Suomessa elaa yhteensa yli 260 000 syévan jossain vaiheessa sairastanutta henki-

163 (Joensuu, Jyrkkio, Kellokumpu-Lehtinen, Kouri, Roberts, & Teppo 2013). Vaeston maaraan ja
ikarakenteen jatkuvaan muutokseen suhteutettuna uusien sydpatapausten maara on lisdantynyt
tasaisesti viimeisen 30 vuoden aikana. Syopakuolemien maara on silti selvasti vahentynyt. Vaikka
syOpaan sairastuneiden ennuste on koko ajan parantumaan pain, on sy6pa edelleen toiseksi yleisin
kuolinsyy. Vuoden 2018 lopussa elossa olevilla suomalaisilla oli todettu yhteensa noin 289 439 sy6-
patapausta. (Syovan yleisyys 2020.) Nykypaivana jopa 25 prosenttia kaikista syopadiagnoosin saa-
neista ihmisista sijoittuu ialtdan 25-54 ikavuoden valiin. Samassa ikdhaarukassa on usein myos tyy-
pillista hankkia jalkikasvua ja toimia vanhemman roolissa. Vanhempiensa sydpasairautta
kasittelevien lasten maaran odotetaankin nousevan tulevien vuosikymmenten aikana selvasti,
koska my06s nuorten aikuisten sydpadiagnoosien (esimerkiksi paksusuolensyovan) esiintyvyyden

ennustetaan kasvavan. (Shallcross 2016, 259.)

4 Opinnaytetyon tarkoitus, tavoitteet ja tutkimuskysymykset

Opinndytetyon tarkoituksena on kuvata lapselle annettavan tuen merkitysta lapsen vanhemman
sairastuessa syopaan. Opinnaytetyon tavoitteena on lisdtd ymmarrysta vaikutuksista, joita van-
hemman syOpaan sairastumisesta seuraa lapselle seka tietdmysta ja osaamista niista tekijoista,

jotka ovat olennaisia lapsen tukemisessa vanhemman sairastuessa syopaan.
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Opinnaytetyon tutkimuskysymykset ovat:

Mita vaikutuksia vanhemman syopaan sairastumisella on lapselle?

Mitka tekijat ovat merkityksellisia lapsen tukemisessa vanhemman sairastuttua syopaan?

5 Kirjallisuuskatsauksen toteutus

5.1 Kirjallisuuskatsaus tutkimusmenetelmana

Kirjallisuuskatsauksen tyypit luokitellaan yleisesti kolmeen erilaiseen tyyppiin: Kuvailevat katsauk-
set, systemaattiset katsaukset seka meta-analyysi kvalitatiivisena ja kvantitatiivisena tyyppina.
(Axelin, Stolt & Suhonen 2016, 8.) Tama opinndytetyo on toteutettu kuvailevana kirjallisuuskat-
sauksena. Siina kaytetyt aineistot ovat laajoja, eivatka aineiston valintaa rajaa mitkaan erityiset
metodiset sdannot. Tutkittava asia pystytaan kuitenkin kuvaamaan laaja-alaisesti ja myos luokitte-

lemaan tarvittaessa tutkittavan ilmién ominaisuuksia. (Salminen 2011, 6-9.)

Kuvaileva kirjallisuuskatsaus on yleisimmin kaytetty kirjallisuuskatsauksen perustyyppi. Se voidaan
jakaa kahteen erilliseen orientaatioon, jotka ovat narratiivinen katsaus ja integroiva eli integratiivi-
nen katsaus (Salminen 2011, 6-9). Narratiivisen katsauksen tehtavana on kertoa tai kuvata aihee-
seen liittyvaa aikaisempaa tutkimusta seka sen laajuutta ja syvyytta. (Axelin ym 2016, 9). Integroi-
vassa kirjallisuuskatsauksessa taas kuvataan mahdollisimman monipuolisesti tutkittavaa ilmiota
sekd tuotetaan uutta tietoa jo olemassa olevasta ja tutkitusta aiheesta. Integroivassa katsauksessa
tutkimuksia voidaan tarkastella paljon kriittisemmin kuin narratiivisessa katsauksessa. (Salminen
2011, 6-9.) Tassa opinnaytetydssa kaytetaan narratiivista kirjallisuuskatsausta, silla se ei tuota juu-
rikaan uutta tietoa kuten integroiva katsaus, vaan pyrkii kuvailemaan aikaisemmin tehtyyn aihe-

alueeseen kohdistunutta tutkimusta (Axelin ym 2016, 9).
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5.2 Aineiston keruu

Aineiston keruu kirjallisuuskatsaukseen tehtiin useammasta eri tietokannasta. Hakusanat muok-
kautuivat sitd mukaa, kun testihakujen maara kasvoi. Aineiston hakuun kaytettiin Cinahl PLUS,
Pubmed ja Proquest -tietokantoja. Lisaksi aineistoa etsittiin saatavilla olevista kirjoista ja vapaista
hauista aiheeseen liittyvilla otsikoilla. Kun tutkimuskysymys oli muotoiltu alustavien hakujen pe-
rusteella, tiedonhakua varten laadittiin sisdanotto- ja poissulkukriteerit. Aineiston tuli olla julkaistu
vuosina 2011-2021 ja aineisto tuli olla suomen- tai englanninkielinen. Aineiston tuli olla saatavilla
koko tekstina ja aineistossa tutkimusryhmana olivat lapset. Testihakuja tietokannoista tehtdessa
huomattiin usean tutkimuksen kasittelevan otsikosta huolimatta vanhempien kohtaamista. Nama
tutkimukset paatettiin sulkea pois, silld ne eivat vastaa tutkimuskysymykseen. Sisaanotto- ja pois-

sulkukriteerit on esitetty taulukossa 1.

Taulukko 1. Sisddnotto- ja poissulkukriteerit.

Sisddnottokriteerit Poissulkukriteerit

Aineisto on julkaistu vuosina 2011-2021 Aineisto on julkaistu ennen vuotta 2011

Aineisto on suomen- tai englanninkielinen Aineisto on muunkielinen kuin suomen tai eng-
lannin

Aineistossa tutkimusryhma on lapset Aineistossa tutkimusryhma on nuoret, aikuiset
tai iakkaat

Aineisto on saatavilla kokotekstina Aineisto ei ole saatavilla kokonaan

Aineiston sisallon on vastattava tutkimuskysy-  |Aineisto ei vastaa tutkimuskysymyksiin

myksiin

Cinahl PLUS-tietokannassa kaytettiin hakulauseketta support* and child* AND family N3 cancer.
Tuloksia kyseiselld hakulausekkeella tuli 27, otsikon perusteella valikoitui 3 ja saatavilla ole-

vien tekstien sisallon perusteella 0. Pubmed -tietokannassa kaytettiin hakulauseketta child* [Ti-
tle/Abstract] AND support [Title/Abstract] AND (parental cancer)[Title/Abstract]. Tuloksia kysei-

sella hakulausekkeella tuli 8. Otsikon perusteella valikoitui 3, ja sisallén perusteella 2.Proquest -
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tietokannassa kaytettiin hakulauseketta ab (support AND child*) AND ab(parent AND cancer), tu-

loksia 20, otsikon perusteella valikoitui 3 ja sisallon perusteella 2. Lisaksi manuaalisen haun avulla

Ioytyi kaksi aineistoa, joiden sisalto taytti sisaanottokriteerit.

Opinnadytetyohon valikoitui siis yhteensa kuusi tutkimusta ja artikkelia, jotka vastaavat tutkimusky-

symyksiin seka tayttavat sisadanottokriteerit. Taulukossa 2 on havainnollistettu tiedonhakua ja sen

prosessia.

Taulukko 2. Aineiston hakuprosessi

rusteella mukaan
valitut

Tietokanta Cinahl PLUS Pubmed Proquest Manuaalinen
haku
Hakulauseke support* and child* [Title/Ab- | ab(support AND
child* AND family | stract] AND sup- | child*) AND
N3 cancer port [Title/Ab- ab(parent AND
stract] AND cancer)
(parental cancer)
[Title/Abstract]
Tulokset 27 8 20
Otsikon perus- 3 3 3
teella mukaan
valitut
Koko tekstinpe- |0 2 2

Kirjallisuuskatsaukseen valitut artikkelit koottiin taulukkoon (liite 1). Taulukossa on esilld keskei-

simmat tiedot: tekijat, julkaisuvuosi, seka tutkimuksen tyyppi ja tarkoitus. Aineisto koostuu kuu-

desta artikkelista ja tutkimuksesta, ja ne kaikki ovat englanninkielisia. Osa tutkimuksista vastasi
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juuri taman tutkimuksen kannalta epdolennaisiin asioihin. Tasta syysta niista oli rajattava erilliset

kohdat, jotka olivat hyodyllisia.

5.3 Aineiston analyysi

Aineiston analyysin ja synteesin eli loppupaatelman tarkoituksena on jarjestaa ja tehda yhteenve-
toa mukaan valittujen tutkimusten tuloksista (Axelin ym. 2016, 30). Tassa opinnaytetydssa hyddyn-
netaan sisallénanalyysia aineiston jarjestamisen apuvalineend. On huomioitavaa, etta sisallénana-
lyysi on kirjallisuuskatsauksessa aineiston jarjestamisen valine, ei varsinainen analyysin véline.
Sisdllénanalyysilla pyritddn saamaan tutkittavasta aiheesta teoreettinen kokonaisuus tiivistetyssa
muodossa. Talla menetelmalla voidaan analysoida dokumentteja systemaattisesti seka objektiivi-
sesti. (Sarajarvi & Tuomi 2018, 140 & 117.) Dokumentilla tdssa opinndytetydssa tarkoitetaan mu-

kaan valittuja artikkeleita ja tutkimuksia.

Tutkimusaineiston analyysina kdytetdaan deduktiivista analyysimallia, jossa aineiston analyysi pe-
rustuu jo olemassa olevaan tietoon ja teoriaan. Talla analyysimenetelmalla pyritdaan luomaan yhte-
ndinen kokonaisuus tutkittavasta ilmiosta tuomalla yhteen informaatiota hajanaisista aineistoista
ja lahteistd. Sisdllénanalyysissa voidaan soveltaa melko liikkuvasti eri teoreettisia [ahtokohtia,
mutta sitd ei valttamatta ohjaa mikaan tietty teoria. Tassa opinnaytetydssa aineistoanalyysia joh-
tavat asetetut tutkimuskysymykset. Valitut aineistot kaytiin lapi ja tdman jalkeen niista eroteltiin
asiat, jotka ovat aiheellisia tutkimuskysymysten kannalta, toisin sanoin aineisto redusoitiin eli pel-
kistettiin. (Tuomi & Sarajarvi 2018, 107) Pelkistyksen jalkeen aineistot ryhmiteltiin kaymalla alku-
peraiset ilmaukset lapi, joista sitten kerattiin samankaltaiset aiheet yhteen muodostaen alaluokat.
Taman jalkeen ne nimettiin niitd kuvaavilla kasitteilld, jonka perusteella saatiin muodostettua
opinnaytetyon tutkimuskysymyksia vastaavat paaluokat. Taulukossa 3 on havainnollistettu yhden

padaluokan muodostuminen.



Taulukko 3. Esimerkkikuvaus aineistoanalyysin luokittelusta
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Alkuperaisilmaukset
(suomennettuna)

Pelkistetyt ilmaukset

Alaluokat

Paaluokka

Kun ymmarretaan pa-
remmin perheen hyvin-
vointia, voidaan kohdis-

taa tukipalveluja
vastaamaan perheen
emotionaalisiin, sosiaali-
siin, behavioraalisiin ja
kognitiivisiin tarpeisiin.

Ymmarrys perheen
hyvinvoinnista auttaa
tukipalvelujen kohdis-

tamisessa.

Tutkimuksen mukaan
vanhemman psykologi-
nen toimintakyky oli po-

sitiivisesti yhteydessa
lapsen psykologiseen toi-

mintakykyyn, itsetun-
toon seka didin ja lapsen
valiseen suhteeseen.

Vanhemman toiminta-
kyky vaikuttaa lapseen
monella tapaa.

Perhesuhteet

Hoitoalan ammattilaisen
on tarkea selvittdd myos
lasten selviytymiskykya
vanhemman sairastuessa
ja tarvittaessa ohjata lap-
set psykososiaalisen tuen
piiriin.

Hoitotydntekijan on
kartoitettava myos
lapsen selviytymista ja
tarjottava tukea tarvit-
taessa.

Hoitoalan ammat-
tilaisen vuorovaikutus

Avoin kommu-
nikaatio
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6 Tulokset

6.1 Vanhemman sy6pdan sairastumisen vaikutukset lapseen

Kirjallisuuskatsauksen sisalldnanalyysin tuloksena nousi esiin kolme teemaa, joilla tavoin vanhem-
man syopdsairauden vaikutukset lapseen erityisesti nakyivat. Esiin nousseet teemat olivat lapsen
ongelmat kayttaytymisessa, emotionaaliset tunne-elaman haasteet seka psyykkiset ongelmat (Ku-

vio 1).

Kayttaytymisen

ongelmat

Vanhemman
syOpasairauden
vaikutukset
lapseen

Emotionaaliset
ongelmat

Psyykkiset
ongelmat

Kuvio 1. Vanhemman sydpasairauden vaikutukset lapseen.
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6.1.1 Emotionaaliset ongelmat

Armanlyn ym. (2017) esittamat useat tutkimukset osoittivat, etta erityisesti lapsilla on huomatta-
vasti suurempi riski erilaisiin tunnepuolen ongelmiin, kun heiddan vanhemmallaan diagnosoidaan
syopa. Kouluikaiset lapset ovat emotionaalisesti kehittyvassa vaiheessa ja ymmartavatkin jo sairas-
tuneen vanhemman fyysisen ja psyykkisen taakan. Lisdksi he ymmartavat usein syopdasairauden

olevan on uhka elamalle (Beierlein, Bergelt, Bultmann, Koch, Méller & Romer 2014).

Kouluikaisilla lapsilla esiintyi pelkoja koskien syopdoireita, hoitojen sivuvaikutuksia, vanhemman
kuolemaa ja terveen vanhemman haavoittuvuutta. Lapset tunsivat usein syyllisyytta ja kokivat ole-
vansa osasyyllisia vanhempansa syovan ilmaantumiseen seka sen myota ilmaantuneisiin vanhem-
man negatiivisiin tunteisiin ja huomion antamisen puutteeseen. (Hoekstra, Hoekstra-Weebers,
Huizinga, Van der Graaf & Visser 2004.) Kaikenikaisilla lapsilla huomattiin esiintyvan laajasti erilai-

sia negatiivisia tunteita kuten vihaa, ahdistusta, hammennysta, surua, epavarmuutta ja pelkoa.

Alakouluikdiset lapset reagoivat voimakkaimmin vanhemman fyysisiin ja siten nakyviin muutoksiin,
kuten hiusten 1dht66n ja toistuvaan oksenteluun. (Armanly, Shah & Swieter 2017). Alakouluikaiset
lapset ajattelevat tyypillisesti, etta sairaus ja sen vakavuus maaritellaan juuri nailla fysiologisilla oi-
reilla. He myds ymmartavat jo, etta eldvat olennot voivat sairastua ja kuolla. Tasta syysta he voivat
kantaa huolta sairastuneen vanhemman mahdollisuudesta kuolla sairauteen, vaikkei siita olisi erik-
seen keskusteltu. (Bottomley ym. 2012.) Esikouluikaisilla lapsilla oli eniten vaikeuksia olla erossa
didistaan taman sairastumisen jalkeen. (Armanly, Shah & Swieter 2017). Bottomleyn ym. (2012)
artikkelissa esitellyissa tutkimuksissa selvisi, etta kaikenikaiset syopaa sairastavien vanhempien
lapset kertoivat itse kdrsivansa emotionaalisesta vasymyksesta, shokista, itkuisuudesta, pelosta ja
ahdistuksen tunteista liittyen vanhempansa sairauteen. Monet lapsista myds yhdistivat syovan

suoraan kuolemaan (Bottomley ym 2012).

6.1.2 Kayttaytymisongelmat

Hoekstran ym. (2004) koostamissa kvantitatiivisissa tutkimuksissa raportoitiin, ettd syopaa sairas-
tavien vanhempien esikouluikaisilla lapsilla esiintyi lisddantynytta itkua, takertumista ja erilaisia uni-
ja nukahtamisongelmia sairauden diagnosoinnin myo6ta. Lisdksi heilld havaittiin muutoksia puhumi-

sen voimakkuudessa, yrityksia etadnnyttaa itseddn vanhemman syodvasta, voimistunutta tarvetta
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varmistella sairaan vanhemman vointia, didillisen huolehtijan roolin omaksumista seka konfliktien
lisdadntymistd muiden perheenjasenten kanssa. (Hoekstra, Hoekstra-Weebers, Huizinga, Van der

Graaf & Visser 2004.)

Tutkimukset osoittivat myos, ettd sy0pda sairastavan vanhempien lapsilla esiintyi enemman hy-
peraktiivisuutta ja ongelmia kaytoksessa kuin heidan ikatovereillaan. Ongelmallinen kaytos nakyi
syOpaa sairastavien lapsilla heikentyneena kompetenssina muun muassa koulussa, urheilussa ja
sosiaalisissa suhteissa. Lasten kaytdksessa saattoi ilmeta myds vetaytymista, royhkeyttd, pakon-
omaisuutta, saamattomuutta, hyperaktiivisuutta, tarkkaamattomuutta ja antisosiaalisia piirteita.
Yleensa kaytokseen liittyvat ongelmat olivat akuutteja reaktioita vanhemman sairastumiseen, eika
niilla ollut kauaskantoisia vaikutuksia lapsen toimintaan. Kuitenkin edelld mainituista ongelmista
esimerkiksi pakonomainen kaytos saattoi sdilya lapsen toiminnassa myos pidempaan. (Morris,

Martini & Preen 2016.)

6.1.3 Psyykkiset ongelmat

Normaaliin verrattuna lapset kohtasivat vanhemman sydpasairauden aikana enemman psykososi-
aalisia haasteita ja tiedon sisdistamisen vaikeuksia seka psykologisia ongelmia, kuten traumanjal-
keisia stressioireita. Lisaksi esiin nousivat ahdistuksen, masennuksen riskit seka alentunut itse-
tunto. Lapset kokivat itsensa myos hyvin stressaantuneiksi vanhemman syopasairauden aikana.
Tyypillisesti esimerkiksi univaikeudet ja ahdistuneisuus sailyivat muita haasteita pidempaan lasten
elamassa. Tyypillisena selviytymisstrategiana lapset kayttivat esimerkiksi huomion kiinnittamista

muihin asioihin, kuin vanhemman syopatilanteeseen. (Morris, Martini & Preen 2016.)

Psyykkisten ongelmien kohdalla oli jonkin verran eroja niin eri ikdryhmien kuin sukupuoltenkin va-
lilla. Tutkimuksissa selvisi, ettd etenkin murrosikaisilla tytoilla oli suurempi riski kdrsia oman didin
syOpaan liittyvasta ahdistuksesta ja masennuksesta. Murrosikadiset tytot olivat yleisesti ottaen kiin-
nostuneita aidin syovan pitkaaikaisvaikutuksista ja huolestuneita syévan perinnéllisyydesta. (Ar-
manly, Shah & Swieter 2017.) SyOpasairaiden vanhempien alakouluikdiset pojat karsivat enemman
ahdistuksesta, kun taas tytot olivat sulkeutuneempia. Tutkimuksissa selvisi myds, etta 21 % 11-18-
vuotiaista pojista ja 35 % saman ikdluokan tytoistd ovat kohdanneet hoitotoimenpiteita vaativia

posttraumaattisia stressioireita. Taman ikdluokan lapset olivatkin tyypillisesti huolestuneita van-
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hemman hyvinvoinnista ja alkoivat huolehtimaan vanhempiensa hyvinvoinnista oman hyvinvoin-
tinsa kustannuksella. Kouluikdiset lapset karsivat usein myds stressioireista ja hairitsevista ajatuk-
sista. Stressaantuneisuuden vuoksi heilla esiintyi myds joitain psykosomaattisia oireita kuten uni-
ongelmia ja paansarkya. Lisdksi he olivat ahdistuneita tavanomaisten aktiviteettien seka
ikatoverikontaktien vahenemisen vuoksi. (Hoekstra, Hoekstra-Weebers, Huizinga, Van der Graaf &

Visser 2004.)

6.2 Lasta tukevat tekijat vanhemman sairastuessa syopaan

Toisen tutkimuskysymyksen kohdalla esiin nousi jalleen kolme huomionarvoista teemaa, joiden
avulla voitiin kartoittaa lasta tukevia tekijoitd vanhemman sairastuessa syopaan. Nama lasta tuke-
vat tekijat olivat avoin kommunikaatio, erilaiset interventiot sekd vanhemman toimintakyky (Kuvio

2)).

Avoin
kommunikaatio

Lasta tukevat |
tekijat
vanhemman
sairastuessa
syopaan

Vanhemman

Interventiot toimintakyky

Kuvio 2. Lasta tukevat tekijat vanhemman sairastuessa syopaan.
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6.2.1 Avoin kommunikaatio

Armalyn ym (2017) tutkima aineisto osoitti, etta lapset arvostavat ja toivovat rehellista, tasmallista
ja kokonaisvaltaista informaatiota syOpdsairaudesta pitkdaikaisvaikutusten ja periytymismahdolli-
suuden osalta. Bottomleyn ym. (2012) tutkimuksessa selvisi kaikenikdisten lasten arvostavan, etta
heille kerrotaan ja heitd informoidaan vanhemman sairaudesta suoraan. Vanhemman tai muun
tukijan on myos tarkeda tietdaa miten lapset kasittelevat tata informaatiota. Tutkimustuloksissa ol-
tiin yhta mielta siita, ettd avoin kommunikaatio perheissa oli avaintekija vahaisen ahdistuksen
madraan (Bottomley ym 2012). Huono perheenjdsenten valinen kommunikaatio ja kommunikaa-
tion puute lisdsivat ongelmia vanhemman ja lapsen valisissa suhteissa. Mitd paremmat kommuni-
kaatioyhteydet vanhemmilla olivat seka toistensa etta lapsen kanssa, sita parempana lapsen koko-
naisvaltainen toimintakyky nayttaytyi. (Hoekstra, Hoekstra-Weebers, Huizinga, Van der Graaf &

Visser 2004.)

On selvaa, etta vanhemman sy6valla on suuri vaikutus myos lapsen elamaan. Tutkimusten mukaan
vanhemmilla oli kuitenkin usein tapana aliarvioida, kuinka paljon heiddn syopansa todellisuudessa
lapseen vaikutti. Lapsen ja vanhemman valinen avoin kommunikaatio ei ollut liitettavissa vanhem-
man hyvinvointiin tai toimintakykyyn, mutta se oli valttamaton tekija lapsen hyvinvoinnin kannalta
tilanteessa, jossa lapsen vanhempi oli sairastunut syépaan. Hyva kommunikaation taso oli lapsilla
yhteydessa toimiviin selviytymisstrategioihin ja vahenevaan psykologiseen ahdinkoon. Toisaalta
aikuisen ja lapsen valisen kommunikaation valttaminen oli yhteydessa heikompaan mielentervey-

teen seka lapsilla etta aikuisilla. (Morris, Martini & Preen 2016.)

6.2.2 Interventiot

Psykososiaaliset interventiot ovat darimmaisen tarkeita tukimuotoja lapsiperheille, joissa van-
hempi on saanut syopadiagnoosin. (Inhestern, Haller, Wlodarczyk & Bergelt 2016.) Useat tutki-
mukset osoittivat, etta erilaisista vanhemmille, lapsille tai koko perheelle yhteisesti suunnatuista
tukikeinoista oli todella paljon hyotya perheen hyvinvoinnin ndkokulmasta. (Armanly, Shah &
Swieter 2017.) Tuen avulla perheenjasenten oli tutkimusten mukaan helpompi kommunikoida
toistensa kanssa ja siten esimerkiksi lisatd perheen lasten sydpatietoutta ikdtasoon sopivalla ta-

valla. (Inhestern, Haller, Wlodarczyk & Bergelt 2016.) Armanlyn ym (2017) mukaan olisikin ratkai-
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sevan tarkeaa tarjota perheille mahdollisuuksia avoimeen keskusteluun esimerkiksi ryhméaneuvon-
nassa tai perheterapiassa. Lasten tukea pitaisi laajentaa my0s ikdtovereiden tukiryhmiin. (Armanly,
Shah & Swieter 2017.) Ryhmamuotoisessa interventiossa syopapotilaan lapsella on mahdollista
kasitella muun muassa eristdaytyneisyyden tunteita. Lasta voidaan ryhman tuella kannustaa hyo-
dyntamaan positiivisia selviytymisstrategioita ja puhumaan tunteistaan avoimemmin. (Inhestern,

Haller, Wlodarczyk & Bergelt 2016.)

Koko perheelle tarjottavan tuen kohdalla parhaan tukimuodon |6ytdamisessa olennaista olisi ottaa
huomioon koko perheen hyvinvointi ja ohjata jokainen perheenjasen oikealaisiin tukimuotoihin
sita kautta. Erilaisia tukimuotoja, joista sairastuneen vanhemman lapsi ja koko perhe hyétyvat, voi-
vat olla muun muassa tukiryhmat, konsultaatio, psykoedukaatio ja perheterapia. Erilaisiin tukioh-
jelmiin osallistuneiden perheiden on huomattu parjadavan paremmin muun muassa kommunikaa-
tion ja selviytymisstrategioiden kohdalla. Tukitoimet onnistuivat tutkimusten mukaan usein myds
normalisoimaan syopakokemuksen ja vahvistamaan seka vanhempien etta lasten psykologista ja

emotionaalista toimintakykya. (Morris, Martini & Preen 2016.)

6.2.3 Vanhemman toimintakyky

Vanhempien omaan psyykkiseen hyvinvointiin on todella tarkeda suunnata resursseja, silla lapset
oppivat vanhemmiltaan kaikenlaisia selviytymisstrategioita, joita itse sitten hyodyntavat tarvitta-
essa (Armanly, Shah & Swieter 2017). Sairastuneen vanhemman hyva toimintakyky yhdistettiin
tutkimuksissa lapsen hyvaan toimintakykyyn, korkeampaan itsetuntoon seka parempaan lapsen ja
vanhemman valiseen suhteeseen. Tama osoittaa lapsen vastaanottavan vanhemmiltaan paljon eri-
laisia toimintamalleja. (Hoekstra, Hoekstra-Weebers, Huizinga, Van der Graaf & Visser 2004.) Ar-
manlyn ym (2017) esiin nostamassa tutkimuksessa lapsen tarpeiden kohtaamisen heikentyminen
johti lapsen ahdistuneisuuden ja masennuksen kasvuun. Sy0paa sairastavan aikuisen oma sopeu-
tumis- ja ilmaisukyky seka perheen vahentyneet konfliktit olivat olennaisia tekijoita lapsen tukemi-

sessa ja turvallisen ympariston luonnissa.

Olisi tarkeaa tarjota vanhemmalle apua keinoissa kertoa lapselle diagnoosista oikealla ja lapsen
ianmukaisella tavalla. Lisaksi on hyva pystya tarjoamaan myos lapselle mahdollisuus kertoa tun-
teistaan ja huolistaan asiaan liittyen, silla sen on tutkittu olevan yhteydessa lapsen parempiin sel-

viytymismekanismeihin ja vihentyneeseen stressiin. Toimintakykyiset vanhemmat voivat luoda
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lapselle enemman mahdollisuuksia puhua vapaasti ja keskustella mieltd painavista asioista. (Ar-

manly, Shah & Swieter 2017.)

7 Pohdinta

7.1 Tulosten tarkastelu

Vanhemman syOpdsairauden vaikutukset lapseen ilmenivat opinnadytetydssa paadosin tiettyja tee-
moja seuraten. Nama teemat olivat emotionaaliset ongelmat, kayttaytymisen ongelmat ja psyykki-
set ongelmat. Emotionaalisten ongelmien kohdalla esiin nousi laaja skaala negatiivisia tunteita,
kuten ahdistuneisuutta ja pelkoa. Lisdaksi moni lapsista tunsi jonkintasoista syyllisyytta siita, etta
vanhempi oli sairastunut syopaan. Kayttaytymisen ongelmissa esiin nousi useita haitallisia kayt-
taytymisen tyylejd, kuten vetaytymista, pakonomaisuutta, hyperaktiivisuutta, tarkkaamattomuutta

ja antisosiaalisuutta.

Valtaosa lasten kdyttaytymisongelmista oli kuitenkin ensireaktioita vanhemman sy6padiagnoosiin
ja niista paastiin yli, kun lapsen ymmarrys syévasta kasvoi ja tilanne normalisoitui. Psyykkisten
ongelmien osalta lapset karsivat usein erilaisista stressihairidista, ahdistuksesta, masennuksesta ja
psykosomaattisista oireista kuten univaikeuksista ja paansarysta. Univaikeudet ja ahdistuneisuus

saattoivat sdilya lapsen ongelmina vield pitkdan vanhemman syopadiagnoosin jalkeenkin.

Vaikka tuloksissa esiin nousseet vaikutukset olivatkin ongelmapainotteisia, niin tutkimuksissa
nousi esiin myos joitain positiivisia elementteja, joita vanhemman sydpdsairaus on voinut lapsen
kohdalla herattaa. Esimerkiksi Armalyn ym. (2017) tutkimuksessa mainittiin positiivisia tuloksia liit-
tyen lapsen henkiseen kasvuun ja menestymiseen huolimatta vanhemman syévan mukanaan tuo-
masta kuormittavuudesta. Tallaiset tulokset olivat kuitenkin niin marginaalisia, etteivat ne vali-

koituneet opinnaytetyon teemoihin mukaan.
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Vanhemman sairastuessa syopaan oli selvasti tarkead, ettda myos lasta voidaan tukea. Tassa
opinnaytetyossa lasta tukevia tekijoitda vanhemman sairastuessa syopaan lahdettiin kartoittamaan
kolmen selkean teeman kautta. Nama teemat olivat avoin kommunikaatio, interventiot ja vanhem-
man toimintakyky. Avoimen kommunikaation kohdalla esiin nousivat erityisesti rehellisen ja
tasmallisen informaation suuntaaminen lapselle ja hyvien perheensisdisten kommunikaatioy-
hteyksien painotus. Lapsen ja vanhemman valinen avoin kommunikaatio nahtiin korvaamatto-

mana lapsen hyvinvointia yllapitdavana tekijana vanhemman sairastuessa syopaan.

Interventioiden osalta oli nahtavissa tallaisessa tilanteessa eri tukimuotojen hyodyllisyys ja tarkeys
koko perheelle. Tuen avulla perheen on helpompi kommunikoida ja yllapitaa avointa keskustelua
syovasta. Syopapotilaiden lapsille suunnatusta ryhmatukitoiminnasta nahtiin myés olevan hyotya

lapsen hyvinvoinnille.

Vanhempien toimintakyky heijastui suoraan lapsen hyvinvointiin. Tutkimuksissa sairastuneen
vanhemman hyva toimintakyky yhdistettiin muun muassa lapsen hyvaan toimintakykyyn ja
korkeampaan itsetuntoon. Lisdksi selvisi, ettd vanhemman ja lapsen keskinainen suhde on riippu-
vainen vanhemman toimintakyvyn tasosta. Kun vanhemmat voivat paremmin, on heilla myos en-

emman energiaa vuorovaikutukseen lastensa kanssa.

7.2 Luotettavuus ja eettisyys

Hyvaan tieteelliseen kdytantoon kuuluu, etta tutkimuksessa kdytetaan tieteellisen tutkimuksen kri-
teerien mukaisia ja eettisesti kestavia tutkimusmenetelmia. Tutkimusmenetelmilla tarkoitetaan
tassa aineistonkeruu- analyysi- ja arviointimenetelmia. Tutkimuseettisen neuvottelukunnan mu-
kaan hyvdan tieteelliseen kaytdantoon kuuluu muun muassa tieteellisten menetelmien kaytto, tu-
losten avoimuus ja vastuullisuus, tutkimuksen eettinen suunnitteleminen, toteuttaminen ja tallen-
taminen, rehellisyys, tarkkuus ja objektiivisuus sekd muiden tutkijoiden tuotosten kunnioittaminen
lahdeviittauksissa. (Kananen 2017, 189-190.) Naita kaytanteita pyrittiin toteuttamaan myos tadssa
opinnadytetydssa. Tutkimusasetelmassa ja -kysymyksissa viitataan niihin keinoihin, jolla pyritdaan
varmistumaan siitd, ettd saadut tulokset ovat luotettavia seka uskottavia. (Kananen 2017, 26) Ai-
kaisemman kirjallisuuden hakuun tarvitaan strategia, silla hakuprosessi on tarkein ja keskeisin

vaihe katsauksen luotettavuuden kannalta; siind tehdyt virheet voivat johtaa vaaristyneisiin johto-
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paatoksiin, jolloin tutkimuksen luotettavuus vahenee. Hakuprosessi ei kuitenkaan koskaan ole tay-
dellinen, ja toteutus on hyvin pitkélle riippuvainen kaytossa olevista resursseista. (Axelin ym. 2016,

25.)

Opinndytetyon tutkimustulosten taytyy olla luotettavia. Luotettavuutta kasitelldan reliabiliteetin ja
validiteetin avulla. Reliabiliteetti maarittelee, miten hyvin tutkimus ja sen tulokset ovat toistetta-
vissa. Validiteetilla ilmaistaan, miten hyvin tassa tydssa kaytetty tutkimusmenetelma mittaa juuri
niitd tutkittavan ilmién ominaisuuksia, mitad on tarkoituskin. (Sarajarvi ja Tuomi 2018, 160.) Taman
opinndytetydn eri vaiheissa aineistoja haettiin useaan kertaan uudelleen. Hakuja siis toistettiin,
mika lisaa tyon reliabiliteettia. Hakuprosessia varten oli tarkkaan maaritetyt tutkimuskysymykset,
johon aineiston tuli vastata ja aineiston tuli myos mukailla ennalta maarattyja sisdanottokriteereja.
Tahan opinndytetyohon valikoitui yhdeksi aineistoksi artikkeli, joka oli tuotettu vuonna 2004. Se oli
sisdanottokriteerien ulkopuolella, mutta valikoitui mukaan kattavan ja tutkimuskysymyksiin hyvin
vastaavan sisallon vuoksi. Aineiston sisalto siis itsestdaan lisaa tyon validiteettia, jota pidettiin ai-

neiston valinnassa validiteetin kannalta merkityksellisemmassa asemassa kuin julkaisuvuotta.

Reliabiliteetin ja validiteetin lisdksi opinndytetyon luotettavuutta voidaan arvioida myds uskotta-
vuuden, siirrettdavyyden ja varmuuden avulla (Sarajarvi & Tuomi 2018, 162). Tassa opinndytetyOssa
uskottavuutta lisaa aineiston tarkka kuvaus ja jasentely (Liite 1). Kirjallisuuskatsaus tutkimusmene-
telmana mahdollistaa tulosten siirrettavyyden esimerkiksi muihin tutkimuksiin. Aineiston tulokset
olivat yhtenaisia, joten tulokset voi nahda yleistettavina. Aineistoihin perehtyminen seka aihee-
seen tutustuminen ennen opinnadytetyon aloitusta mahdollisti tyon prosessin jatkuvuuden ja tasai-

sen edistymisen.

Opinnadytetyon hakuprosessi seka siihen valittujen aineistojen valinta eriteltiin tdssa opinnayte-
tyossa taulukoittain nakyviin (Taulukko 2), mika lisda tyon lapinakyvyytta. Myos sisdanottokriteerit
eriteltiin nakyviin ja niista selviaa, milla perusteella aineistohaun valinnat on tehty (Taulukko 1).
Sisaanottokriteerit rajattiin, jotta tutkimustieto on ajankohtaista ja selkeasti saatavilla. Yhtena si-
saanottokriteerina oli, etta tyo on saatavilla kokotekstina. Aineistohaussa loydettiin useita tutki-
muskysymyksiin vastaavia artikkeleita, joihin Jyvaskylan ammattikorkeakoululla ei kuitenkaan ollut
lisenssia. Tama osaltaan voi heikentda tyon luotettavuutta, silld ulkopuolelle jaaneissa tutkimuk-

sissa voi olla merkittavaa sisaltoa opinnadytetyon aiheeseen liittyen.
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7.3 Johtopaatokset

Vanhemman sairastuminen sydpaan voi vaikuttaa lapseen hyvin kokonaisvaltaisesti. Tassa opin-
ndytetydssa esiin nousivat monenlaiset emotionaaliset, behavioraaliset ja psyykkiset ongelmat,
joita lapsilla ilmeni vanhemman syopadiagnoosin jalkeen. Siksi vanhemman sairastuessa onkin tar-
keda, etta erilaista tukea tuodaan matalalla kynnykselld koko perheen saataville. Taman opinnay-
tetyon perusteella lapsen hyotyvat monenlaisista tuen muodoista. Tuen teemoina esiin nousivat
erityisesti avoin kommunikaatio, erilaiset interventiot, ja vanhempien toimintakyvyn tukeminen,

joka valillisesti tuki my6s lapsen hyvinvointia.

Useimpien tukimuotoihin keskittyvien tutkimusten tarkoituksena on tahan mennessa ollut vastata
Iahinna siihen, minkalaisia interventioita olisi hyodyllista tarjota tuen tarpeessa oleville, mutta
tuen tarjoamisen aikatauluttamisesta on sen sijaan paljon eridvia mielipiteita. Yhtaalta on arvioitu,
ettd mitd nopeammin tukea voidaan tarjota sita tarvitseville, sen parempi. Talldin perheen sisai-
nen taakka syépadiagnoosin osalta halvenisi heti ja he voisivat alkaa tyéstamaan positiivisia selviy-
tymisstrategioita uuteen tilanteeseen yhdessa. Toisaalta taas voitaisiin ajatella, etta avoimelle kes-
kustelulle hedelmallisen ympariston luominen vie aikaa varsinkin, kun kyseessa on koko perhetta
jarkyttava uutinen syOpadiagnoosista. Nain ollen valittomat interventiot eivat ehka olisikaan niin

tehokkaita kuin ajatellaan. (Armanly, Shah & Swieter 2017.)

Bultmannin ym. (2014) toteuttamassa tutkimuksessa sydpaa sairastaneista vanhemmista, joilla oli
6—18-vuotiaita lapsia, vain 13 % koki tarvetta psykososiaalisen tuen tarjoamiseen lapsilleen. Van-
hemmilla onkin usein tapana aliarvioida sy6pasairautensa todellista vaikutusta lapsiinsa, mika voi
osaltaan selittda tuen tarpeen vahaisyytta. Toisaalta Bergelt ym. (2016) ehdottavat, ettd tukitar-
jousten toteutus ja hyvaksyminen voi olla heikkoa ja tehotonta, eika tukimuotoja siksi saada riitta-
van hyvin esille. My0s jonkinlaisen stigman pelkddminen saattaa estaad syopadiagnoosin kohdan-

nutta perhettad hakeutumasta tuen piiriin.

Huolimatta siitd, ettd tutkimusta sekda vanhemman syopasairauden vaikutuksista lapseen etté lasta
tassa vaikeassa tilanteessa tukevista tekijoista on tehty jonkin verran, tarvitaan lisatutkimusta ai-
heesta edelleen lisdaa. Mielenkiintoisena jatkotutkimusaiheena voisi toimia esimerkiksi lapselle
kohdistettujen interventioiden ajallinen merkitys eli se, milloin lapselle kohdistetusta tuesta olisi

eniten hyotya lapsen vanhemman sairastuessa syopaan. Lisaksi olisi tarkea selvittdaa, miksi niin
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pieni osa syopadiagnoosin kanssa eldvista perheistd hakeutuu psykososiaalisen tuen piirin ja milla

keinoin tukimuotoja voidaan viedad lahemmas avun tarpeessa olevia perheita.
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