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lapsen sairauden aikana, jotka vaikuttavat vanhempien henkiseen hyvinvointiin.
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The purpose of this study was to examine what kind of support parents need to
maintain mental well-being when their child has cancer and how it affects their
parenting. Another purpose was to produce a digital guide for parents of a child
with cancer for the website of Syli ry, which is an association founded for children
with cancer and their parents.

The study was practice-based. The aims of the study were to examine how a
child's cancer affects the parents’' own mental well-being and how they can
maintain it. The aim of the guide, made based on the written output of the study,
was to highlight the means by which the parents of a child with cancer can
maintain their own mental well-being.

The theoretic data were collected by reviewing both national and international
research, literature, articles and the experience of an expert. The results showed
that a child's cancer is a significant risk factor for the family's well-being. The
child's parents often have negative feelings and sadness during the child's iliness,
which affect the parents' mental well-being.

Based on the source material, the guide helps parents find ways to maintain their
own mental well-being. The guide has been produced creatively by painting and
it is made to easy-to-read format.

Key words: mental well-being, cancer, parents, child
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1 JOHDANTO

Lapsen sairastuminen syopaan on iso muutos perheessa. Se vie paljon perheen
voimavaroja ja voi aiheuttaa vanhemmissa jopa syyllisyydentunteita.
(Kaikkisyovasta.fi. N.d.) Lapsen vakava sairastuminen on merkittava riskitekija
perheen hyvinvoinnille (Ebeling, H., Kurki, P-L. & Ménkkdnen, R. 2000). Lapsen
vanhemmilla on usein negatiivisia tuntemuksia ja surua lapsen sairauden aikana,
(Hopia 2006, 18) jotka vaikuttavat vanhempien henkiseen hyvinvointiin. Lapsen
sairastuessa vanhemmat kokevat monenlaisia tunteita. Tunteet voivat ilmeta
pelkona lapsen menettamisesta, suruna, epavarmuutena, masennuksena ja
vasymyksena. (Lehto 2004, 24.)

Tama tyo rajautuu kasittelemaan vanhemmuutta seka vanhemman roolia lapsen
sairauden Kkeskellda. Opinnaytetydn keskeisimpana viitekehyksena toimii
henkinen hyvinvointi, miten lapsen sairastuminen syopaan vaikuttaa vanhempien
henkiseen hyvinvointiin ja kuinka vanhemmat voivat yllapitdd omaa henkista
hyvinvointia. Tahan opinndytetydhon olemme koonneet niita asioita, joiden on

huomattu vaikuttavan henkiseen hyvinvointiin.

Tybelamayhteytena toimii Syli ry, joka on sydpaan sairastuneiden lasten ja
heidan vanhempien hyvaksi perustettu yhdistys. Syli ry:n kautta lapsiperheet
voivat saada henkista tukea ja tietoa arjessa selviytymiseen. Syli ry:n keskidssa
ovat syOpaa sairastavat lapset sekd heidan laheiset. Syli ry jarjestaa
jasenperheille eri tapahtumia ja toimintaa, joissa vertaiset voivat kohdata

toisensa.

Opinnaytetyon tarkoituksena on selvittda vanhempien tarvitsema tuki henkisen
hyvinvoinnin yllapitamiseksi seka miten se vaikuttaa vanhemmuuteen ja tuottaa
sahkdinen opas syopaan sairastuneen lapsen vanhemmille Syli ry:n
verkkosivuille. Opinnaytetyon kirjallisen tuotoksen pohjalta tehdyn oppaan
tavoitteena on tuoda esille niita keinoja, joilla sydopaan sairastuneen lapsen
vanhemmat voivat tuen avulla yllapitda omaa henkista hyvinvointia. Oppaan

visuaalisessa ilmeessa on heratelty lukija aihepiiriin eri elementtien kautta.



2 TARKOITUS, TEHTAVAT JA TAVOITE

Opinnaytetyon tarkoituksena on selvittda vanhempien tarvitsema tuki henkisen
hyvinvoinnin yllapitamiseksi lapsen sairastaessa syopaa seka miten se vaikuttaa
vanhemmuuteen. Kirjallisen tuotoksen pohjalta oli tarkoitus tuottaa sahkdinen

opas sydpaan sairastuneen lapsen vanhemmille Syli ry:n verkkosivuille.

Opinnaytetyon tehtavina oli selvittaa:

1. Milla tavoin lapsen sairastuminen syopaan vaikuttaa vanhempien henkiseen

hyvinvointiin.

2. Kuinka sydpaan sairastuneen lapsen vanhemmat voivat omahoitokeinojen ja

ulkopuolisen tuen avulla yllapitaa omaa henkista hyvinvointia.

Opinnaytetyon tuotoksen tavoitteena on tuoda esille niitéa keinoja, joilla syopaan

sairastuneen lapsen vanhemmat voivat yllapitdd omaa henkista hyvinvointia.



3 TEOREETTINEN VIITEKEHYS

Teoreettiseen viitekehykseen etsittiin tietoa vanhemmuudesta, vanhemman
roolista lapsen sairauden keskellda, henkisestda hyvinvoinnista, lapsen
syOpasairauden vaikutuksista vanhempien henkiseen hyvinvointiin seka kuinka
lapsen vanhemmat voivat tukea ja yllapitda omaa henkista hyvinvointia.

Tiedon etsimiseen kaytimme Cinahl, ProQuest ja Finna -tietokantoja seka
Andoria, joka on Tampereen yliopiston sekd ammattikorkeakoulun kirjaston
hakupalvelu. Sen lisaksi hydédynsimme teoreettisessa viitekehyksessa Syli ry:n
kokemusasiantuntijaa, joka kertoi oman nakemyksensa henkisen hyvinvoinnin

yllapitamisen suhteen lapsen syopasairauden keskella.

L s
Syo

apsen
pasairaus
&j) Vanhemmuus

syOpasairauden keskella
&9 Henkinen hyvinvointi

Milla tavoin lapsen sairastuminen
vaikuttaa vanhempien henkiseen
hyvinvointiin?
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Laheisverkosto ja
sosiaalinen
verkosto
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harrastukset
Psykososiaalinen
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Kuinka syopaan sairastuneen lapsen
vanhemmat voivat omahoitokeinojen ja
ulkopuolisen tuen avulla yllapitaa omaa

henkista hyvinvointia?

KUVIO 1 Teoreettinen viitekehys kuviona

3.1. Vanhemmuus lapsen sairastaessa syopaa

Tama tyo rajautuu kasittelemaan vanhemmuutta seka vanhemman roolia lapsen
syOpasairauden keskella. Tassa opinnaytetydssa vanhemmilla tarkoitetaan niita
aikuisia, jotka kokevat olevansa vanhemman roolissa lapsen elamassa. Ylitalo
(2011) jakaa vanhemmuuden viiteen keskeiseen osa-alueeseen vanhemmuuden
roolikartassa (Liite 1). Vanhemman tehtavia on olla lapselle rakkauden antaja ja

elaman opettaja. Sen lisaksi vanhemman tulee toimia lapselle huoltajana, rajojen
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asettajana ja ihmissuhdeosaajana. (Ylitalo 2011, 41.) Vanhempien tehtavana on
sopia lapseen liittyvista asioista, kuten huolenpidosta (Laki lapsen huollosta ja
tapaamisoikeudesta 361/1983, 1-78).

Lapsen sairastuminen syopaan aiheuttaa huolen koko perheelle ja vaikuttaa
arjen toimintaan (Heino-Tolonen, 2017, 32). Tutkimusten mukaan lapsen
sairastuminen aiheuttaa vanhemmille henkista stressia (Lehto 2004, 7).
Perheenjasenet reagoivat yksilOllisesti ja usein eri aikaan, joka vaikuttaa
perheeseen jatkuvana stressitilana (Lehto 2004, 16). Lapsen selviytymista tukee
vanhempien kyky tukea lasta (Ebeling, H. ym. 2000) ja siksi syopaan sairastunut
lapsi tarvitsee vanhemman lasnaoloa enemman kuin saman ikainen terve lapsi.
Lapselle tulee valittya tunne siita, etta hanesta huolehditaan sairauden keskella.
(Sylva. N.d.)

Lapsen syopa ja sen vaikutukset perheeseen voivat nakya jo parinkin paivan
jalkeen diagnoosin saamisesta. Usein vanhempi tai vanhemmat jattaytyvat pois
omista tdistaan mahdollistaakseen lapselle mahdollisimman paljon aikaa.
(Storvik-Sydanmaa, Talvensaari, Kaisvuo & Uotila 2015, 193.) Lapsen
sairastuminen vaikuttaa vanhempiin kuitenkin kotiolosuhteissa tyomaaraa
lisdavasti. Lapsen hoitoon voi tulla lisaa tehtavia ja sen lisdksi lapsen
sairaalakaynnit seka kuntoutus vaativat vanhemmilta enemman aikaa ja tyota.
Vanhemmat saattavat luopua myOs omista harrastuksistaan keskittyakseen
lapsen hoitoon. (Taanila, A. ym. 1995.) Kaytannon ongelmat, kuten esimerkiksi
koulunkayntiin ja ravitsemukseen liittyvat asiat uuvuttavat vanhempia (Hopia
2006, 18).

Sydpaan sairastunut lapsi seka hanen vanhemmat vierailevat ja viettavat paljon
aikaa sairaalassa. Vaikka sairaalajaksot olisivat perheelle tuttuja, se on aina
stressaavaa aikaa vanhemmalle. Stressi syntyy lapsen oireilusta, hoidosta ja
siinen liittyvista tiedoista seka oman roolin tayttamisesta sairaalaolosuhteissa.
Tasta syysta on tarkeaa, etta hoitohenkilokunta osaa kohdata lapsen seka
vanhemmat kunnioittavasti lisaten turvallisuuden tunnetta. Tahan oleellisesti
liittyy vanhempien huomiointi, henkisen tuen saaminen hoitohenkildkunnalta
seka hoitohenkilokunnan ammattitaito, jotta vanhemmat kokevat, etta lapsi on
osaavissa kasissa. (Hallstrom, I., Runesson, |. & Elander, G. 2002.)
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Vanhempien hyvinvointiin lapsen sairastaessa syoOpaa vaikuttavat riittava ja
oikea-aikainen tiedonsaanti. Tiedon saamisen lisaksi vanhemmat tarvitsevat
emotionaalista tukea seka vertaistukea. Epatietoisuus lisaa vanhempien stressia.
Lapsen sairaus tuo mukanaan elamanmuutoksen, josta selviytymiseen tarvitaan
erilaisia  selviytymisstrategioita, kuten ongelmanratkaisukykya, tunteiden
kasittelya seka keskustelua vertaisten ja ammattilaisten kanssa.
Selviytymisstrategiat helpottavat vanhempien kuormittuneisuutta lapsen
sairauden keskella, koska vanhemmat kokevat pitkaaikaissairaan lapsen hoidon

jatkuvaksi selviytymistaisteluksi. (Heino-Tolonen 2017, 28.)

3.2. Henkinen hyvinvointi

Ihmisen hyvinvointi koostuu eri osa-alueista. Terveyden ja hyvinvoinnin laitoksen
(2022) julkaisun mukaan hyvinvoinnin osatekijoita ovat terveys, koettu hyvinvointi
sekad materiaalinen hyvinvointi. Samassa julkaisussa on my0s eriteltynd niita
asioita, jotka yksilon hyvinvointiin voivat vaikuttaa tai mitka asiat voivat muokata
koettua hyvinvointia. Naissa korostuu esimerkiksi terveys, itsensa toteuttaminen,
ihmissuhteet, onnellisuus, odotukset hyvasta elamasta ja sosiaaliset suhteet.
Naihin asioihin voi tulla muutoksia lapsen sairastuttua syopaan ja tdma voi
horjuttaa vanhemman terveytta ja sita kautta henkista hyvinvointia ja

mielenterveytta.

WHO:n maaritelman (2022) mukaan mielenterveys on osa henkista hyvinvointia,
jonka avulla ihminen voi selviytya elamansa aikana eteen tulevista haasteista,
toteuttaa itsedan omilla nakemilldan kyvyilla seka olla osana yhteisoa.
Mielenterveydeksi voidaan siis kutsua sita, millaisin voimavaroin ihminen kohtaa
elaman tapahtumia ja vaikeuksia. (Ruishalme & Saaristo 2007, 8-9.)
Mielenterveys on hyvinvoinnin kannalta tarkea voimavara. lhmisen kokema
kuormitus voi haitata mielenterveytta, kun taas suotuisissa oloissa
mielenterveyden voimavarat voimistuvat. (Mieli, 2021.) Suomen mielenterveys
ry:n - (N.d.) mukaan ihmisen henkiset voimavarat voivat vaihdella
elamantilanteiden ja kokemusten myota. Hyvinvoinnin perustana on hyva

mielenterveys, joka auttaa sietamaan ajoittain esiintyvaa ahdistusta, vahvistaa
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yksilon kykya toimia muuttuneissa tilanteissa seka auttaa myds sietamaan

elaman aikana eteen tulevia haasteita ja vaikeuksia.

3.21 Lapsen syopasairauden vaikutukset vanhempien henkiseen

hyvinvointiin

Lapsen sairastuessa syopaan perheen elama mullistuu. Lapsi ja perhe
tarvitsevat tukea psyykkisen hyvinvoinnin yllapitamiseksi. (Storvik-Sydanmaa,
Tervajarvi & Hammar, 2019.) Sen lisaksi, etta akuutti kriisitilanne ja tieto lapsen
sairaudesta voi vaikeuttaa vanhempien jaksamista (Ebeling, H. ym. 2000), lapsen
pitkdaikainen sairaus aiheuttaa vanhemmille myds jarkytyksen ja jatkuvan
stressin (Lehto 2004, 24), joka voi johtaa traumaattiseen kriisiin. Vanhemmat,
jotka ovat joutuneet kyseiseen tilanteeseen kuvaavat tunnetta siten, etta olisivat
joutuneet kaiken inhimillisen ulkopuolelle, jossa kukaan ei ymmarra, eika kukaan
voi lohduttaa. Kriisissa oleva inminen tarvitsee konkreettista apua selviytymiseen.
(Ruishalme & Saaristo 2007, 42-43.)

Lapsen syopa aiheuttaa merkittavia psykososiaalisia muutoksia perheen
elamassa. Psykososiaalisia tarpeita tulee arvioida syopahoitojen aikana. Myds
perheen jaksamista tulee arvioida saanndllisesti. (Vaalavuo, Tahvonen &
Salokangas 2021, 6.) On todettu, ettd lapsen kyky selviytya sairauden ja
sairaalahoitojen aikaisesta tilanteesta on my0s yhteydessa vanhempien
hyvinvointiin (Hopia 2006, 18).

Lindahl-Norberg, Lindblad & Boman ovat tutkineet (2005) sy6paa sairastavien
lasten vanhempien taipumuksia sairastua ahdistukseen ja masennukseen seka
heidan selviytymisstrategioita. Tutkimuksen mukaan sy6paa sairastavien lasten
vanhemmilla on korkeampi riski sairastua naihin, kuin terveiden lasten
vanhemmilla. Sydpaan sairastuneiden lasten vanhempien tulee Kkiinnittaa
huomiota omiin selviytymisstrategioihin pysydkseen lapsen tukena (Lindahl-
Norberg ym. 2005). Mikali tilanne aiheuttaa vanhemmissa masennusta, voi se
vaikuttaa ihmisen keskittymiskykyyn ja sen heikkenemiseen ja tama taas on

yhteyksissa ihmisen Iyhyeen muistiin. Lyhyen muistin heiketessa ihmisen
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muistikapasiteetti tulee tayteen surullisia asioita, eika uusia asioita enaa sisaista.
(Siimes 2010, 30-31.)

Kun ihmisen henkiset paineet kasvavat, se voi tuoda hairidita normaaliin
unirytmiin. Tilanteella on tapana pahentua, joka voi johtaa vakavaan
unettomuuteen, joka taas lisaa paineita ja voi pahentaa univajetta. (Siimes 2010,
31-32.) Vaikka esimerkiksi unenlaatu on merkittavassa roolissa elamanlaadulle,
syopaan sairastuneiden lasten vanhempien unenlaatua on tutkittu melko
vahaisesti. On kuitenkin selvaa, etta riittdmaton uni voi heikentaa vanhempien

kykya tukea syOpaa sairastavaa lasta. (Rasanen 2017, 2.)

Lindahl-Norberg ym. ovat tutkineet myo6s vuonna 2004 vanhempien
traumaattisen stressin esiintyvyytta lapsen sydpahoitojen aikana ja sen jalkeen.
Tutkimus osoitti selvia yhtalaisyyksia vanhempien stressikokemuksissa lapsen
syopahoitojen aikana ja niiden jalkeen. Pitkaan jatkunut stressikierre voi
aiheuttaa kehossa negatiivisia reaktioita vaikuttaen esimerkiksi autonomiseen
hermostoon lisaten kehon epatasapainoa (Siimes 2010, 88). Sen lisaksi
elamanmuutokset seka stressaavat tilanteet voivat myos vaikuttaa ruokahaluun
joko vahentavasti tai lisaavasti ja vaikutukset voivat olla dramaattisia ja vakavia
aiheuttaen somaattisia sairauksia (Siimes 2010, 32, 109). Voi olla, ettei
vanhemmalla ole jaksamista huolehtia omasta terveydestdaan lapsen
syOpasairauden keskella, joka voi aiheuttaa herkasti kierteen, jossa henkinen
stressi aiheuttaa somaattista oireilua tai fyysisia reaktioita lisdten vanhemman

henkista kuormaa entisestaan.

3.2.2 Vanhempien henkisen hyvinvoinnin yllapitaminen tuen

avulla

Tiedetaan, etta syodpasairauden myota on tarkeda huomioida sairastuneen
laheiset, heidan jaksaminen, seka osallistuminen (Saukkonen, M., Viitala, A,
Lehto, J. & Astedt-Kurki, P. 2017). Vanhemmat tarvitsevat paljon tukea, apua ja
menetelmid uudenlaiseen elamantilanteeseen ja siitéd selviytymiseen (Parkkali
2007, 5). Jotta perheella olisi kykya kayttaa kaikki voimassa oleva voimavara ja
toimintakyky perheen hyvaksi, tuen tarve tulisi selvittaa yksilollisesti jokaisen
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perheen ja perheenjasenen (myOs sisarusten) kohdalla mieluiten lapsen
sairauden alkuvaiheessa lapsen hoitavan tahon toimesta. Samalla tulisi myds
selvittaa, mita kautta tuki jarjestetaan. Parasta kuitenkin olisi, etta tuki
jarjestettaisiin sieltd missa lasta hoidetaan sosiaali- ja terveydenhuollon

ammattilaisten toimesta. (Kylliginen, ym. 2006.)

Mieli.fi on julkaissut Youtube -kanavalle Mielenterveyttéd voi vahvistaa -videon
(2019), jossa on kasitelty niita asioita, miten omasta mielenterveydesta voi
huolehtia ja miten sita vahvistaa. Yksi keino on omien tunnetaitojen
vahvistaminen. Tama tarkoittaa omien tunteiden tunnistamista, niiden
sanoittamista seka hyvaksymista ja saatelemista. Videolla on mainittu myos
muun muassa riittdvan levon merkityksesta kiireisen arjen vastapainoksi.
Videolla korostettiin arjen pienten asioiden vaikutuksia hyvinvointiin; Arjen rutiinit
ja rytmi, levon lisaksi riittava uni, omiin mieltymyksiin soveltuva liikkkuminen,
maistuva ja hyva ruoka seka hetket ystavien kanssa. Ihmisilla on luontainen tarve
tulla kuulluksi, nahdyksi ja hyvaksytyksi ja tahan tarvitaan muita ihmisia, joten
ihmissuhteiden vaaliminen on ymmarrettdvasti merkittavassa roolissa

mielenterveyden vahvistamisessa.

Alle olemme koonneet valiotsikoin niitd asioita, joilla olemme huomanneet
lahteisiin tutustuessa olleen iso merkitys henkisen hyvinvoinnin kannalta.
Lahteiden myota olemme myos huomanneet henkista hyvinvointia kuormittavien
kriisien ja elamantilanteiden aikana naiden elaman perustarpeiden ja tukikeinojen
nousseen tarkeiksi. Lisaksi nama osa-alueet ovat nousseet esille
kokemusasiantuntijan kanssa kaydyissa keskusteluissa. Koimme tarkeiksi, etta
tyossamme kasitellyt asiat ovat vanhemmalle helposti saavutettavissa ja

muokattavissa itselleen ominaiseen tapaan.

Vertaistuki

Vertaistuki perustuu kokemusten jakamiseen vertaisten kesken. Vertaisuudella
tarkoitetaan sita, ettd henkildilld on jotakin yhteistd, kuten esimerkiksi
elamantilanne. (Kippola-Paakkoénen, 2018, 174.) Vertaistuki on sosiaalista tukea,
joka koostuu konkreettisesta avusta, emotionaalisesta tuesta ja paatoksenteon
tukemisesta (Aho 2004, 20).
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Lapsen sairastuminen aiheuttaa muutoksen elamantilanteeseen ja kriisin, josta
selviytymiseen ei aina vanhemman omat voimat riita. Talldin vertaistuki voi auttaa
selviytymisessa. Kriisista johtuvien ajatusten ja tuntemusten kasittely vertaisten
kanssa voi auttaa vanhempia jaksamaan ja helpottaa selviytymaan eteenpain
(Ruishalme & Saaristo 2007, 27). Monipuolista vertaistukea on saatavilla

erilaisista yhdistyksista ja jarjestoista, kuten esimerkiksi Syli ry:sta.

Laheisverkosto ja sosiaalinen verkosto

Sosiaalinen verkosto koostuu merkityksellisistd ihmisistd. Se voi koostua
laheisistd ystavistd, perheestd, sukulaisista, tydyhteison jasenista tai
harrastusten kautta elamaan tulleista henkildista. Oman puolison tuki ja lasnaolo
ovat myos merkittavasti yhteydessa jaksamiseen seka kykyyn sietaa stressaavaa
tilannetta. Parisuhde vaatiikin vanhemmilta erityista huomiota eika myoskaan ole
epanormaalia, ettd siihen tulee muutoksia lapsen sairastuessa syopaan.
Vanhempien olisikin hyva saada myos kahdenkeskista aikaa seka mahdollisesti
myos ulkopuolista keskustelutukea pitaakseen suhdetta ylla. Vertaistuki tai
osallistuminen jarjestojen tapahtumiin vahvistaa sosiaalista verkostoa. Nykyaan
verkossa on myds paljon erilaisia keskustelualustoja, jotka voivat helpottaa

kontaktien muodostamisessa.

Sosiaalinen tuki on sosiaalisiin suhteisiin liittyva, hyvinvointia edistava ja stressia
ehkaiseva tekija, joka koetaan voimavaraksi (Vahtera & Uutela, 1994).
Sosiaalinen tuki on ihmisten valistd vuorovaikutusta, jossa annetaan
emotionaalista, tiedollista ja toiminnallista tukea. Sosiaalisen tuen tarve kasvaa,

kun ihmisen omat voimavarat ovat vahissa. (Ruishalme & Saaristo 2007, 81.)

Ihmissuhteet ovat jokaiselle meille tarkeita. Siksi olisi suotuisaa, etta jokaisella
meilla olisi edes yksi hyva ystava, jolle voi kertoa tuntemuksistaan seka
koskettavista asioistaan Iluottamuksella. (Siimes 2010, 78.) Sosiaalisella
verkostolla ja tuella on todettu olevan vaikuttava merkitys vanhemmuuden
laatuun seka vanhempien jaksamiseen (Viljamaa 2003, 25-26). Sosiaalisen
verkoston kautta saatu tuki voi ehkaista stressista aiheutuvia vaikutuksia

vahentamalld ahdistusta ja vahvistaa minakuvaa, omanarvontuntoa seka lisata
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uskoa omaa kyvykkyyttdan kohtaan. Sosiaalisen verkoston kautta voi myos
saada apua, vahvistaa omia voimavaroja ja loytaa keinoja selviytya elamaa
kuormittavista tekijoista. (Vahtera & Uutela, 1994.)

Uni-valverytmi

Jokaisella ihmisella on omanlaisensa uni-valverytmi, joka maaraytyy ihmisen
sisdisen kellon toiminnan mukaan. Uni-valverytmi vaikuttaa myds yleiseen
vireystilaan, ja taman vuoksi olisi tarkeaa, ettd uni-valverytmi pysyisi
saanndllisena. (Terveyskyla, 2019.) Uni-valverytmi seka sisaisen kellon toiminta
vaikuttaa ihmisen mielialaan ja kayttaytymiseen. Mikali uni-valverytmissa esiintyy
hairidita, se voi aiheuttaa unettomuutta, liikaunisuutta tai vasymysta. (Partonen,
T. 2022.) Onkin todettu, etta riittdva uni on perusta jaksamiselle (Ruishalme &
Saaristo 2007, 93). Psyykkisesti rasittavat tekijat hairitsevat herkasti unta, jonka
seurauksena youni voi jadda normaalia lyhyemmaksi (THL, 2019) aiheuttaen

vasymysta ja sita kautta asioihin tulee reagoitua herkemmin (Tays, 2021).

Uni-valverytmia edistaa terveelliset elintavat. Ajanhallinta, terveellinen
likkuminen ja ravinto edistavat vuorokausirytmin pitamista saannodllisena
parantaen vireystilaa. (Terveyskirjasto, 2022.) On myo0s yleisesti tiedossa, etta

mielta askarruttavat asiat seka stressi heikentavat unenlaatua.

Harrastukset ja vapaa-aika

Jokainen ihminen on yksilo, ja voimaantuu erilaisista toiminnoista. Monille
suomalaisille esimerkiksi luonto on voiman lahde (Ruishalme & Saaristo 2007,
92-93). Tutkimusten mukaan on todettu, ettd monipuolinen liikkuminen pitaa
kehon kunnossa ja tasapainottaa myds mieltdmme. Liikkumisen ei tarvitse olla
kuntoliikuntaa, paaasia, etta se jattdaa mielihyvan tunteen. Kuitenkin, liikunnan
saannollisyydellda nahdaan suotuisia vaikutuksia mielialan hoidossa. (Siimes
2010, 70-71.) Joillekin taas hengitysharjoitukset ovat hyodyllisia voimakkaiden
tunnetilojen kasittelyssa. Hengitysharjoituksia on saatavilla esimerkiksi Sylvan
verkkosivuilta (Sylva.fi, N.d). Hengitysharjoitusten avulla voi saada selkeytta

ajatuksiin ja rauhoittaa mielen. (Mielenterveystalo.fi, N.d.)
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Arjessa selviytymista kriisin keskella tukee arjen elaminen eteenpain.
Perusaskareet kuten sydominen, likkuminen, ihmisten tapaaminen, lepaaminen ja
paivittaiset tutut toimet, kuten harrastukset, lukeminen, musiikki, kirjoittaminen ja
ruoanlaitto tukevat selviytymisessa. Kriisin ja surun kasittelyssa on tarkeaa

kuunnella omaa itseaan.

Psykososiaalinen tuki

Psykososiaalisella tuella tarkoitetaan henkista, sosiaalista seka psyykkista tukea
ja sen tarkoituksena on edistaa sopeutumista olemassa olevaan tilanteeseen.
Psykososiaaliseen tukeen kuuluu syopaan sairastuneelle seka hanen laheisilleen
(tdssa yhteydessa vanhemmille) annettavan tiedon valittdmistd kyseisesta
sairaudesta seka niista osa-alueista, joihin sairaus voi vaikuttaa. (Syopajarjestot,
N.d.)

Sen lisaksi, etta lapsen sairastuminen sydpaan voi horjuttaa vanhemman
henkista hyvinvointia, voi myos sosiaalinen ja taloudellinen tilanne karsia. Lasten
kohdalla vanhemmat voivat tarvita paljon tietoa sairaudesta ollakseen lapsen
tukena ja myos saada itse tarvitsemansa tuki sairauden keskella. Vanhemmille
voi olla erityisen tarkeaa saada tietoa lapsen syovasta, jotta he voivat tunnistaa
sairauden riskit ja hoitomuodot seka hakea tarvittaessa lisatietoa. Tiedoilla voi
olla vanhempien mielenrauhaan rauhoittava vaikutus. Tukea vallitsevaan
tilanteeseen on saatavilla lapsen hoitavalta taholta. Hoitavan tahon kautta perhe
tai vanhemmat voidaan ohjata oikeanlaisen, yksilOllisen avun piiriin.
Psykososiaalista tukea on esimerkiksi psykologin tai sairaalapastorin antama
keskusteluapu ja sosiaalityontekijan tuki taloudellisissa etuuksissa seka
toimeentuloon liittyvissa asioissa. Myos syopajarjestot tarjoavat henkilokohtaista
keskusteluapua, matalan kynnyksen palveluita ja sopeutumisvalmennusta
syOpaan sairastuneiden laheisille. (Kerr, L., Harrison, M., Medves, J. & Tranmer,
J. 2004; Tiirola, H., Poutanen, V-M. & Pylkkanen, L. 2020.) On myds olemassa
erilaisia internetsivustoja, kriisipuhelimia seka chat -palveluita, joiden kautta voi
hakea keskustelutukea ja itsehoito-oppaita mielen hyvinvoinnin tueksi (Tays,
2021).
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4 MENETELMALLISET LAHTOKOHDAT

4.1. Toiminnallinen opinnaytetyo

Toiminnallinen  opinnaytetyd  pohjautuu  ammatilliseen  teoriatietoon.
Toiminnallisen opinnaytetyon tavoitteena on yhdistaa teoreettista tietoa
ammatillisiin kaytantdihin, joiden avulla luodaan kaytantoa kehittavia toimintoja.
(Kostamo, Airaksinen & Vilkka 2022, 75.) Toiminnallisen opinnaytetyon tuotos voi
olla opas, esite, tapahtuma tai prosessikuvaus (Vilkka & Airaksinen 2003, 9).
Tama opinnaytetyd on toiminnallinen opinnaytetyd, joka jakautuu kahteen

osioon, kirjalliseen osuuteen seka Syli ry:n verkkosivuille tulevaan oppaaseen.

Toiminnallisen opinnaytetyon tavoitteena on kehittaa ajattelua ja ammatillista
osaamista. Opinnaytety6 etenee loogisesti aiheen valinnasta rajaukseen ja siita
suunnittelun ja organisoinnin kautta arviointiin. (Salonen 2013, 5.) Olemme
koonneet opinnaytetydhdn kattavasti, mutta tiivistetysti niita asioita, jotka yleisesti
ihmisen henkiseen hyvinvointiin vaikuttaa. Sen lisaksi tydsta ilmenee keinot, joilla
syOpaan sairastuneen lapsen vanhemmat voivat tuen avulla yllapitaa omaa
henkista hyvinvointia. Sosiaali- ja terveysalan opiskelijat seka tyontekijat voivat

hyddyntaa opinnaytetydn tuotosta tukimateriaalina.

Toiminnallisen opinnaytetyon tulisi olla tyoelamalahtdinen ja kaytannonlaheinen,
jonka kautta pyritdan tuomaan esille tietoja ja taitoja (Vilkka & Airaksinen 2003,
10). Toiminnallinen opinnaytetyon tunnuspiirteena on yhteistyd eri toimijoiden
valilla prosessin aikana (Salonen 2013, 6). Yhteistyd eteni tydelamayhteyden
kanssa sovitusti. Opinnaytetydn etenemisesta raportoitiin yhdyshenkilélle, jonka
kautta opinnaytetyd meni Syli ry:n jasenten luettavaksi. Saadun palautteen
perusteella teimme tarvittavia muutoksia tydhon, jotta se tukisi parhaiten Syli ry:n

tarpeita.

Syli ry

Opinnaytetydbmme tydelamayhteys on Syli ry, joka on syOpaan sairastuneiden
lasten ja heidan perheiden hyvaksi perustettu yhdistys. Tampereen
yliopistollisessa sairaalassa hoitoa saavat perheet ja lapset kuuluvat heidan
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toiminnan piiriin. Yhdistys toimii vapaaehtoisten voimin. Syli ry tukee perheita
jarjestamalla yhteista toimintaa ja tapahtumia syopaan sairastuneille lapsille ja
heidan laheisilleen seka avustaa jasenperheita taloudellisesti. Jasenien
kokonaisvaltainen hyvinvointi on Syli ry:n toiminnan keskiossa. Sen lisaksi Syli
ry tarjoaa majoitusmahdollisuutta kaukaa tuleville perheille. Syli ry:n kautta voi
saada ymmarrysta, tukea ja toivoa vertaistuen muodossa. Syli ry tekee

yhteistyota sairaaloiden kanssa lasten syopasairauksien hyvaksi.

4.2, Tiedonhaku

LS LT3

Tiedon etsimiseen kaytimme hakusanoja “syopa*”, “laps™’, “vanhem®” “mental
health”, “effect”, “well being”, “cancer”, “child”, “child cancer”, “parents” AND, OR
ja NOT operaattoreilla sanoja yhdistelemalla ja katkaisemalla. Kaytimme seka
kansallisia etta kansainvalisia tietokantoja. Tarkoituksena oli kayttaa vain
kymmenen vuoden sisalla julkaistuja tieteellisia ja vertaisarvioituja lahteita, mutta
hyddynsimme my0s jarjestojen verkkojulkaisuja ja vanhempia artikkeleita jotka
kasittelivat aihetta, silla tieteellisten Iahteiden I0ytaminen osoittautui haasteeksi
niiden vahaisyyden vuoksi. Tasta syysta jouduimme kayttamaan myos vyl
kymmenen vuotta vanhoja tieteellisia Iahdeaineistoja harkiten. Taman haasteen
huomasimme jo melko varhaisessa vaiheessa opinnaytetyota aloittaessamme.
Sen sijaan tutkimustyo6t kasittelevat aihetta enemman vanhemman sairastumisen
nakokulmasta. Lahteiden lisdksi hyddynsimme opinnaytetydssa Syli ry:n
kokemusasiantuntijaa, joka kertoi oman nakemyksensa henkisen hyvinvoinnin

yllapitamisesta lapsen sairastaessa syopaa.

4.3. Opinnaytetyon prosessi

Opinnaytetyon suunnittelu alkoi kevaalla 2022. Heti alusta lahtien meille oli
selvaa, etta halusimme tehda opinnaytetyon jonkin organisaation tai yhdistyksen
hyvaksi. Aloimme tehda karsintaa eri aiheista, jotka meita kiinnostivat ja naista
ideoista saimme yhdistettya aiheemme lopulliseen muotoonsa. Aihe ohjasi tyon
tarkoitukseen ja totesimme, etta opinnaytetyon pohjalta saisi tehtya vanhempia
tukevan oppaan. Lahestyimme eri syopasaatioita tydelamayhteyden osalta ja
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saimme sovittua syopaan sairastuneiden lasten ja heidan vanhempien hyvaksi
perustetun yhdistyksen (Syli ry) kanssa tydelaman yhteydesta. Nain
opinnaytetyosta muodostui toiminnallinen opinnaytetyd. Ensimmaisessa
tydelamapalaverissa sovimme yhdessa opinnaytetyon kirjallisen tuotoksen

pohjalta tehdyn oppaan sisallosta ja ulkonadsta.

Kesalla 2022 aloitimme Kkirjallisen tuotoksen tekemisen ja kerasimme
teoreettiseen viitekehykseen lahteitda. Samalla selkiytyi, etta tyota varten tehtava
pohjaty0 oli tarpeen ennen varsinaista kirjoitustyota. Syksylla 2022 otimme ison
harppauksen opinnaytetydn etenemisessa. Saimme hiottua tutkimuskysymykset
lopulliseen muotoonsa ja tata myoten myos teoreettinen viitekehys alkoi
selkenemaan. Tiedonhakua jatkettiin ja itse kirjoitustyd eteni suunnitellusti.
Ennen vuodenvaihetta 2022-2023 olimme jo saaneet opinnaytetydn rakenteen

valmiiksi ja tuotos oli melkein valmis.

Tammikuun 2023 aikana viimeistelimme tyon ja saimme sen valmiiksi.
Opinnaytetyon prosessi sisalsi niin myonteisia kuin haastaviakin vaiheita
opettaen pitkajanteisyytta seka sinnikkyytta. ltse aihe alkoi tuntumaan prosessin
edetessa koko ajan tarkeammalta ja se myos lisasi mielenkiintoa opinnaytetyota
kohtaan. Lisaksi aiheen eettinen puoli haastoi pohtimaan omia valmiuksia

sairaanhoitajana ja ohjasi omassa toiminnassa kehittyneempaan suuntaan.

Tiedonhaun osaaminen karttui prosessin edetessa, mutta jaimme miettimaan
olimmeko rajanneet tiedonhaussa hakusanat liian suppeiksi, jonka vuoksi
vertaisarvioitujen kansallisten ettd kansainvalisten lahdeaineistojen |0ytaminen
osoittautui haastavaksi. Kaikenkaikkiaan olimme lopulta kuitenkin tyytyvaisia
opinnaytetyon kirjalliseen osuuteen seka sen pohjalta tehtyyn tuotokseen.
Opinnaytety6 valmistui suunniteltua aikataulua aikaisemmin ja oli laajuudeltaan

juuri sellainen, mita olimme tavoitelleet.

4.4, Opinnaytetyon tuotos
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Toiminnallisen opinnaytetydomme tuotoksena teimme oppaan (Liite 2) Syli ry:n
verkkosivuille. Opinnaytetydon tuotoksena syntyneen oppaan tavoitteeksi
asetimme, etta sydpaan sairastuneen lapsen vanhemmat Ioytavat sen kautta
niitd keinoja, joilla yllapitad omaa henkistd hyvinvointia. Oppaan kriteereiksi
asetimme, ettd sen tulee olla visuaalisesti selkea ja miellyttava seka

helppolukuinen ja vanhempia kunnioittava.

Halusimme tuotoksen visuaaliseen ilmeeseen tunteita kuvastavia elementteja,
jotka johdattelevat siihen aihealueeseen, mita keinoja tuotoksessa esitellaan.

Valitsimme tuotokseen tunteita kuvastaviksi elementeiksi metsan, veden, tulen ja
maan, koska luonnolla on tutkitusti terveytta edistavia hyotyja (Tyrvainen, Lanki,
Sipila & Komulainen, 2018). Elementit tuotiin visuaaliseen ulkoasuun varien ja
muotojen kautta. Opinnaytetydn tekijat vastasivat tuotoksen visuaalisesta

iimeesta seka suunnittelusta ja toteutuksesta itse.

Koska metsalla on rauhoittava vaikutus mielialaan ja stressiin (Tyrvainen, Lanki,
Sipild & Komulainen, 2018), valitsimme sen yhdeksi elementiksi. Vesi valikoitui
elementiksi sen rauhoittavan vaikutuksen my6ta. Monesti mindfulness -
harjoituksissa esimeriksi kuulee kaytettavan aanitehosteina puron solinaa tai
virtaavan veden aanta. Vesi yhdistetdan usein siniseen savyyn ja siksi
tuotoksessa tama elementti kuvautuu sinisend. Tulen koemme roihuavana
tunteena, jonka rauhoittamiseksi tarvitaan ulkopuolista apua, siksi tata elementtia
kasitellaan vertaistuen ja ammattiavun kautta. Maa-elementin tarkoitus

tuotoksessa on kuvata arjen peruspilareita ja kalliota, johon turvautua.

Hyvan oppaan tarkoituksena on auttaa lukijaa tietamaan ja tekemaan seka
oppimaan uutta. Oppaan sisallon tulisi lahtea lukijan tarpeesta. Yleisesti oppaan
lukija haluaa hyotya, apua, valineita tai taitoja oppaasta. Lukijalla on paamaara,

johon han pyrkii. (Jussila, Ojanen & Tuominen 2006.)

Oppaaseen olemme koonneet teoreettisen viitekehyksen tarkeimmat asiat, jotka
olemme kokeneet olevan tarkeita oppaan tarkoituksen kannalta. Oppaan sisalto
perustuu teoreettiseen viitekehykseen, joka muodostuu lahteista joita olemme

kayttaneet. Lahteina olemme kayttaneet monipuolisesti kotimaisia ja
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kansainvalisia artikkeleita ja tutkimuksia seka jarjestojen ajantasaisia

verkkosivuja.
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5 POHDINTA

51. Eettisyys ja luotettavuus

Opinnaytetyota tehdessamme olemme tutustuneet valtakunnallisen sosiaali- ja
terveysalan eettisen neuvottelukunnan ETENEN:n Sosiaali- ja terveysalan
eettiseen perustaan seka ottanut tydssamme huomioon sosiaali- ja terveysalan
toiminnan perustan kunnioittamalla ihmisarvoa pyrkimalla asiakkaan etuun seka
hyvaan hoitoon ja palveluun (ETENE 2011, 5). Tutkimuseettisyyteen ja
opinnaytetyon luotettavuuteen perustuen kunnioitimme opinnaytetyon eri
vaiheissa Syli ry:n jasenia seka sydpaan sairastuneiden lasten vanhempia ja
heidan elamantilanteita. Syli ry:lle tehtyyn oppaaseen annettiin paivitysoikeudet
yhteystietojen osalta ja tuotos lahetettiin sahkoisessa, muokattavassa muodossa

Syli ry:lle.

Perehdyimme tutkimusetiikkaan opinnaytetyon orientaation seka tiedonhaun —
kurssien myo6ta ja tiedostamme tutkimusetiikan lahtokohdat, ohjeet seka
lainsdadannén.  Opinnaytetydn  lupamenettelyissd toimimme  TAMK:in
lupaohjeiden mukaisesti (TAMK, 2019).

Opinnaytetyon suunnittelussa, toteutuksessa seka raportoinnissa olemme
noudattaneet tutkimuseettisen neuvottelukunnan hyvan kaytannon lahtokohtia
toimimalla koko prosessin ajan vastuullisesti, avoimesti, huolellisesti seka
rehellisesti (TENK 2012, 6). Tyo tehtiin huolellisesti ja tarkasti etsien luotettavia
lahteita kirjallisen tuotoksen pohjalle. Alkuperaisessa suunnitelmassa oli tarkoitus
hydodyntaa myos vanhempien kokemuksia henkisen hyvinvoinnin tarpeesta,
mutta siita luovuttiin kaytannon jarjestelyiden vuoksi. Tyohon sovellettiin eettisesti
kestavia tiedonhankinta-, tutkimus- ja arviointimenetelmia, kunnioittaen muiden
tutkijoiden tekemia toita. Olemme huomioineet tydssamme tutkijoiden tyota
asianmukaisilla viite- ja lahdemerkinnagilla. Tyon vaiheet suunniteltiin, toteutettiin

seka raportoitiin tieteelliselle tiedolle asetettujen vaatimusten mukaisesti.

5.2. Tyon tarkastelu ja jatkotutkimusaiheet
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Opinnaytetyon tehtavina oli selvittaa, milla tavoin lapsen sairastuminen syopaan
vaikuttaa vanhempien henkiseen hyvinvointiin ja kuinka syopaan sairastuneen
lapsen vanhemmat voivat omahoitokeinojen ja ulkopuolisen tuen avulla yllapitaa
omaa henkista hyvinvointia. Opinnaytetyomme vastaa mielestamme hyvin
asetettuihin tehtaviin. Opinnaytetyossa kasittelemme vanhemmuutta lapsen
sairastuessa syopaan seka lapsen sairastumisen vaikutuksia vanhempien
henkiseen hyvinvointiin. Opinnaytetydssa pysymme rajatussa aiheessa ja
kasittelemme vanhempien henkisen hyvinvoinnin yllapitamista vertaistuen,
laheis- ja sosiaalisen verkoston ja psykososiaalisen tuen avulla seka korostamme
uni-valverytmin seka harrastusten ja vapaa-ajan tarkeytta henkisen hyvinvoinnin

yllapitamisen tukena.

Opinnaytetyon kirjallisen tuotoksen pohjalta tehdyn oppaan tavoitteena oli tuoda
esille niita omahoitokeinoja seka ulkopuolisen tuen mahdollisuuksia, joilla
syOpaan sairastuneen lapsen vanhemmat voivat yllapitdd omaa henkista
hyvinvointia. Oppaasta tehtiin visuaalisesti selkea ja sen tarkoitus on olla
ulkoasultaan helppolukuinen ja miellyttava. Mielestamme onnistuimme hyvin
oppaan suunnittelussa ja toteutuksessa seka olimme ylpeita, etta pystyimme
kayttamaan omia taitoja oppaan visuaalisessa ilmeessa. Oppaasta tuli
tarkoituksenmukainen tuomalla ymmarrettavasti ja yleispatevasti esille asioita,
joita jokainen voi yksildllisesti pohtia ja toteuttaa ja taten tukea omaa henkista

hyvinvointia.

Oppaan jokaisella sivulla on korostettuna yksi virke, joka mielestamme kiteyttaa
yhteen aihepiirin tarkeimman ajatuksen. Oppaan ajatuksena on heratella lukijaa
pohtimaan itselleen soveltuvia henkista hyvinvointia yllapitavia keinoja. ldeaalein
kayttdaihe oppaalle on siina kohtaa, kun vanhemmalla on jo esimerkiksi Syli ry:n
kautta tarjottu vertaistuki. Opas ei valttamatta sovellu siihen hetkeen, kun perhe
saa tiedon diagnoosista, silla perheelld on tassa hetkessa paljon muita mielta

kuormittavia asioita.

Opinnaytetyon varhaisessa vaiheessa huomasimme, etta tutkimustietoa lapsen
syovan vaikutuksista vanhempien henkiseen hyvinvointin on melko vahan.

Erityisesti lasten vanhempien tarvitseman henkisen tuen tarpeita on tarkasteltu
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heikosti. (Kolbrun Svavarsdottir, E. 2005.) Lahteista nousi kuitenkin esiin, etta
lasten vanhempia ei huomioida tarpeeksi yksilollisesti hoitotahon toimesta.
Hallstrom ym. 2002 julkaisusta nousi esiin, etta vanhemmat kaipasivat sujuvaa
kommunikointia hoitohenkilokunnan kanssa ja riittavasti tietoa lapsen

sairaudesta lievittdakseen sairaalassaolon aiheuttamaa stressia.

Vanhempien voi olla itse vaikeaa pyytaa tai hakea apua, joten
hoitohenkilokunnalta odotetaan osaamista ohjata potilas psykososiaalisen tuen
piiriin. Tutkimuksen mukaan hoitohenkilokunta kokee kokonaisvaltaisen tilanteen
kartoittamisen ja psykososiaalisen tuen tarkeaksi, mutta nama asiat haastavaksi
vahaisten resurssien vuoksi. Hoitohenkilokunta kokee, ettei tuen tarpeita
kartoiteta automaationa, silla se vaatii erityisosaamista. (Harju, E., Hakulinen, A.,
Jones, M., Ojala, H. & Pietila, I. 2019.) Koska hoitohenkildkunnan avoimuus ja
ammatillisuus ovat suorassa yhteydessa vanhempien kokemuksiin
turvallisuuden tunteesta seka hyvasta hoidosta, tulisi hoitohenkilokunnan

puheeksiottamisen taitoihin panostaa koulutusten myota.

Lapsen diagnoosin alkuvaiheessa vanhempien elama muuttuu kertaheitolla ja
ajatukset siihen liittyen ovat lahes poikkeuksetta ahdistavia ja pelottavia. Voidaan
ajatella, etta akuutissa hetkessa vanhempien ajatuksissa on lahinna epavarmuus
tulevasta sekd lapsen selviytymis mahdollisuuksista. Sopeutuminen uuteen
tilanteeseen alkaa valittbmasti, mutta sokkitilanteessa informaation
sisaistaminen voi olla hankalaa. Kiinnitimme huomiota siihen, ettei
opinnaytetyossa kaytetyissa lahteissa ole huomioitu vanhempien kokemaa
kuolemanpelkoa juuri ollenkaan, tai sita ei kasitella sen oikealla nimella. Aiheen
ollessa erityisen herkka ja koskettava, sita tuleekin lahestya eettisesti oikealla
tavalla, mutta jaimme pohtimaan hyotyisivatkd vanhemmat kuitenkin enemman
siita, ettd asioista puhuttaisiin niiden oikeilla nimilla ja vanhempien pelkoa

kasiteltaisiin hoitavan tahon toimesta automaationa.

Pohdintojen kautta huomasimme, etta jatkotutkimusaiheina olisi tarkeaa selvittaa
kuinka kehittaa yksildllisella tasolla sydopaan sairastuneiden lasten vanhempien
tuen tarpeita kokonaisvaltaisesti seka kartoittaa hoitohenkilokunnan osaamista
vanhempien kohtaamisissa. Koska lapsen syOpa aiheena on ajaton ja herattaa



25

vanhemmissa paljon ajatuksia niin nykyhetkessa, kuin tulevaisuudessakin, tulisi

psykoedukaatiotaitoja kehittaa osana hoitohenkilokunnan ammatillista kasvua.
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Vanhemmuuden viisi keskeista osa-aluetta

Rajojen asettaja

omien rajojen asettaja

tarpeet

Elaman opettaja

mallin antaja

Rakkauden antaja

Huoltaja

huolehtija
ta huolehtijo

Ihmissuhdeosaaja

keskustelijo

toteuttaja
ihmissuhteiden vaalija

Vanhemmuuden roolikartta (Ylitalo 2011, 41 muokattu)
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Liite 2. Opas henkisen hyvinvoinnin yllapitamisen tueksi

1(4)
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