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Tassa opinnaytetydssa kasiteltiin lasten leukemiahoitojen jalkeisia psykososiaa-
lisia ja sosiaalisia haasteita vanhemman nakdkulmasta. Aikaisemman tutkimus-
tiedon mukaan lapsilla ilmenee monia psykososiaalisia ja sosiaalisia haasteita
syopéahoitojen jalkeen. Lapset ja heidan perheensa tarvitsevat lisatietoa ja tukea
naiden haasteiden kanssa selvidmiseen.

OpinnaytetyOn tavoitteena oli kartoittaa, kuinka paljon lapsilla iimenee hoidon jal-
keisia psykososiaalisia ja sosiaalisia haasteita, millaisina ne ilmenivat ja onko
lapsen ialla tai sukupuolella merkitysta haasteiden esiintyvyydessa. Tarkoituk-
sena oli saada lisatietoa siita, millaisiin ongelmiin lapset ja perheet mahdollisesti
tarvitsevat tukea syopahoitojen jalkeen. Liséksi tavoitteena oli tuottaa lisatietoa
yhteisty6kumppanin Sylva Ry:n kayttoon ja tarjota hoitohenkilékunnalle, lapsille
ja perheille ajantasaista tietoa akuutin lymfaattisen leukemian hoitojen jalkeisista
psykososiaalisista ja sosiaalisista ongelmista.

Opinnaytety6 toteutettiin maarallisena tutkimuksena, ja tutkimusaineisto kerattiin
kyselylomakkeen kautta. Tutkimustulokset keréttiin leukemiaa sairastaneiden
lasten vanhemmille suunnatun kyselyn avulla, jossa oli monivalinta- sek& avoimia
kysymyksia. Kyselyn tulokset kasiteltin maaréllisen aineiston analyysimenetel-
milla.

Opinnaytetyon tulosten mukaan lapsilla esiintyy paljon leukemiahoitojen jalkeisia
psykososiaalisia ja sosiaalisia haasteita. Aineistossa ongelmia esiintyi eniten 9—
12-vuotiailla lapsilla. Psykososiaalisia haasteita ilmeni eniten ihmissuhde-, kes-
kittymis-, itsetunto- ja tunne-elaman alueilla. Sosiaalisia haasteita ilmeni eniten
ihmissuhde-, kayttaytymis-, vuorovaikutus- ja ryhmassa toimimisen ongelmina.

Opinnaytetyon tuloksia voivat hyddyntaa hoitohenkilokunta, lapset sekéa lasten
vanhemmat. TAman opinnaytetyon tulosten perusteella lisatutkimukset ovat tar-
peen, jotta tukea voidaan tarjota jo varhaisessa vaiheessa.
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This thesis discussed the psychosocial and social problems after acute
lymphocytic leukemia treatment on children, from parents’ point of view.
According to previous researches, it seems children suffer from many
psychosocial and social problems after leukemia treatments. Children and their
families need more information and support to deal with these problems.

The aim in this thesis was to identify how much children suffer from psychosocial
and social problems, what kind of problems they are and is there a difference in
prevalence between gender and ages. The goal was to provide more information
on what kind of support children and families might need after cancer treatment.
Also, the aim was to produce information to the cooperation partner Sylva
association and to offer health care employees, children and their families more
up- to- date information on psychosocial and social problems after acute
lymphocytic leukemia treatments.

This thesis used the quantitative method and information was collected by using
a questionnaire. Research results were collected from leukemia patients’ parents
using a questionnaire with multiple choice- and open questions. Responses were
a processed through quantitative analysis methods.

According to the results of this thesis, psychosocial and social problems appear
often with children after leukemia treatments. Problems appeared most with 9—
12-year-old children. Psychosocial challenges appeared most in interpersonal-,
concentration-, self-esteem- and emotional problem. Social challenges appeared
most in interpersonal-, behavioral-, emotional- and problems in group activities.

The results of this thesis can be utilized by healthcare employees, children, and

parents. According to the results of this thesis further research is needed so the
support can be offered early on.

Keywords: acute lymphocytic leukemia, children, psychosocial factors,
guestionnaire, social problems
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1 JOHDANTO

Leukemia on lasten yleisin syOpésairaus. Siihen sairastuu vuosittain noin 50
lasta. Yleisin leukemiatyyppi on akuutti lymfaattinen leukemia (ALL), jonka hoidot
kestavat noin 2,5 vuotta. (Syopajarjestot, i.a.) Yli 90 prosenttia ALL:aan sairastu-
neista lapsista voidaan parantaa (Taskinen ym., 2019, s.1155). Lapsilla ilmenee
haasteita syopaan sairastumisen jalkeen, jotka esiintyvat fyysisten oireiden li-
saksi psykososiaalisina ongelmina, kuten ahdistuksena, kayttaytymisoireina,
keskittymisongelmina, vasymyksena, uniongelmina ja kipuna (Sunela ym., 2022,
S. 2-3).

Opinnaytetyon yhteistybkumppani on Sylva Ry, joka on sydpaan sairastuneiden
lasten ja nuorten seka heidan perheidensa etujarjestd. Yksi Sylvan tarkeista teh-
tavista on tuottaa tutkimustietoa lasten ja perheiden tilanteesta ja hyodyntaa sita
vertaistukitoiminnassa. Sylvan tyd koetaan merkitykselliseksi syopaan sairastu-

neiden lasten ja nuorten vanhempien keskuudessa. (Sylva ry. l.a.)

Opinnaytetyon tavoitteena oli kartoittaa, kuinka paljon lapsilla ilmenee hoidon jal-
keisia psykososiaalisia ja sosiaalisia haasteita, millaisina ne ilmenivat ja onko
lapsen ialla tai sukupuolella merkitystd haasteiden esiintyvyydessa. Tarkoituk-
sena oli saada lisatietoa siita, millaisiin ongelmiin lapset ja perheet mahdollisesti
tarvitsevat tukea sybpéahoitojen jalkeen. Liséksi tavoitteena oli tuottaa lisatietoa
yhteisty6kumppanin Sylva Ry:n kayttdon ja tarjota hoitohenkildkunnalle, lapsille
ja perheille ajantasaista tietoa akuutin lymfaattisen leukemian hoitojen jalkeisista

psykososiaalisista ja sosiaalisista ongelmista.

Tama opinnaytetyo toteutettiin maarallisena tutkimuksena. Tutkimusaineisto ke-
rattiin vanhemmille suunnatun sahkdisen kyselylomakkeen avulla Google Forms-
alustalla, jossa oli monivalinta- seka avoimia kysymyksia. Kysely muodostettiin
yhteistyona Sylvan yhteyshenkilon kanssa. Tutkimus toteutettiin 2023 kevaan ai-
kana ja siihen saatiin vastauksia 40. Lomakkeen linkkia jaettiin suljettuihin leuke-
miasta parantuneiden lasten vanhempien vertaistukiryhmiin. Kyselyn tulosten

analyysimenetelmina kaytettiin maaréllisen aineiston analyysimenetelmia.



Tutkimuksen tulosten perusteella akuuttia lymfaattista leukemiaa sairastaneilla
lapsilla esiintyy seka psykososiaalisia, etta sosiaalisia ongelmia hoitojen paatty-
misen jalkeen. Tutkimustulokset auttavat lapsia sekd heidan perheitddn psyko-
sosiaalisten ja sosiaalisten ongelmien ymmartamisessa. Lisdksi hoitohenkilo-
kunta voi tutkimustulosten perusteella tarjota tukea ja apua jo varhaisessa vai-

heessa lapsille ja heidan vanhemmilleen.

2 LAPSEN LEUKEMIAN HOITOJEN JALKEISET PSYKOSOSIAALISET JA
SOSIAALISET HAASTEET

2.1 Lasten syopa

Sydpa on yleisnimitys kokonaiselle joukolle erilaisia sairauksia, joissa vaurioitu-
neet solut muuttuvat pahanlaatuisiksi ja alkavat lisdéntya kehossa (Terveyden ja
hyvinvoinninlaitos, 2021). Sy6pa on yleinen sairaus, ja suurin osa syopaan sai-
rastuneista parantuu taysin. Alle 15-vuotiailla lapsilla syopaa todetaan noin 150
tapausta vuodessa. Pojilla sydpaa todetaan hieman enemman kuin tytoilla. Las-
ten yleisimpia syodpia ovat muun muassa leukemiat. (Terveyden ja hyvinvoinnin
laitos, 2021.) Leukemia on sy6péasairaus, jossa luuytimessa valkosolujen esias-
teet muuttuvat pahalaatuisiksi syopasoluiksi (Salonen, 2019). Akuutissa leukemi-
assa verisolujen tuotanto heikkenee ja tama aiheuttaa anemian. Yleisimpia leu-
kemian ensioireita ovatkin anemiasta johtuva kalpeus ja vasymys seka alhaisesta
verihiutaleiden maarasta johtuvat mustelmaherkkyys ja petekiat eli pienet ja tark-
karajaiset mustelmat. Liséksi luuytimessa sijaitseva tulehdustila voi aiheuttaa luu-

ja nivelkipuja seka nivelturvotuksia. (Lohi ym., 2013.)

Lastensuojelulain mukaan lapsi tarkoittaa alle 18-vuotiasta (L417/2007, 1. luku
68). Eri syopajarjestojen sivuilla lapsisyopépotilaiden maaritelmé ilmaistaan hie-

man eri tavoin: puhutaan alle 15-vuotiaana, alle 18-vuotiaana ja alle 20-vuotiaana



sairastuneista (Sylva ry. l.a.; Syopdajarjestot, i.a.). Tassa opinnaytetydssa kasitel-

la&n alle 18-vuotiaita lapsia.

2.2 Lasten leukemian syopahoidot

Leukemian hoidosta vastaavat hematologit, ja hoito aloitetaan sairaalassa (Salo-
nen, 2019). Akuutin lymfaattisen leukemian hoidot ovat kehittyneet vauhdilla:
1960-luvulla diagnoosi tarkoitti kdytanndssa toivotonta tilannetta. Aluksi kaikki
potilaat hoidettiin samalla kaavalla, mutta sairauden kulun ymmartamisen myota
hoitomuodot ja niiden voimakkuus osataan valita ALL:n riskiluokituksen mukaan.
(Taskinen ym., 2019, s.1155-1156.) Leukemian toteamis- ja alkuhoitovaiheessa
se maaritelladn muun muassa luuydintutkimusten, potilaan ian ja blastien perin-
ndllisyyden mukaan matalan, keski- tai korkean riskin ryhmaan. Yleensa hoidoksi
annetaan solunsalpaajahoitoa, mutta korkean riskiryhman potilaille voidaan jou-
tua tekemaan kantasolusiirto. Yleensa vaste hoitoon on hyva, vaikka akuutin lym-

faattisen leukemian hoidot kestavat yli kaksi vuotta. (Syopéajarjestot, i.a.)

Aarnion ja Kiilin (2015) tekemassé tutkimuksessa tavoitteena oli kehittda hoitajien
valmiuksia tukea ja hoitaa syopaan sairastuneita lapsia seka lisata hoitajien tie-
tamysta syovan vaikutuksista lapsen elamaan. Tarkeaa lasten leukemian sy6pa-
hoidossa on tuoda my6s vanhempien ja muiden omaisten kaytettavaksi tietoa
aiheesta. (Aarnio & Kiili, 2015, s.2.)

2.3 Lapsen psykososiaaliset taidot ja haasteet

Lapselle kehittyneet elaman kokemuksen tuomat psykososiaaliset taidot kuten
kognitiiviset ja emotionaaliset taidot ovat viela kehittymisvaiheessa. Sydvan sai-
rastamisen aikana tulleet ja hoitojen paattymisenkin jalkeen vaikuttavat monet
psykososiaaliset haasteet, kuten itsetunto-ongelmat ja erilaisuuden tunne. Naihin
voi liittyd myo6s elaméanhallinnan menettamisen tunnetta, kun lapsi jaa paitsi mo-

nista oman ik&polvensa normaaleista tapahtumista. Nama vaikuttavat laajasti



sosiaaliseen elamaan ja opiskeluun. Lapselle voi tulla my6s ahdistus- ja kayttay-
tymisoireita, jotka voivat nakya seka psyykkisesti, etta fyysisesti. On todettu, etta
vahintaan joka kolmas lapsi kokee ahdistusta tai masennusta hoitojen takia. Psy-
kososiaalisen tuen antaminen on erityisen tarkeda haasteesta rippumatta. Var-
haisessa vaiheessa annettu tuki edistaa sopeutumista, sitoutumista seka paran-
taa elamanlaatua. On myds tarkeda varmistaa tuen antamisen jatkuvuus hoitojen

paattymisen jalkeen. (Sunela ym., 2022, s. 2-3.)

Tuomiston (2018) tekeman kehittamisprojektin tarkoituksena oli parantaa ja yh-
tendistaa lapsipotilaiden seka heidan omaisten saamaa psykososiaalista tukea.
Usein psykososiaalisen tuen tarpeesta puhutaan vain suuronnettomuuksien yh-
teydessd, mutta myos arkielamén traumaattisissa tilanteissa psykososiaalisen
tuen saaminen on tarkeaa. Jotta potilaan hoito olisi mahdollisimman hyvaa, on
muistettava huomioida koko perhe seka tuntea perheen tilanne. (Tuomisto, 2018,
S. 17.) McGrathin (2001) artikkelissa kasiteltiin lapsuuden akuutin lymfaattisen
leukemian hoitojen vaikutusta perhesuhteisiin tarkastelemalla hoidon jalkeen il-
menneita psykososiaalisia ongelmia. Lapsen sytpahoitojen aikana jatkuva emo-

tionaalisen ja psyykkisen terveyden arviointi on erittain tarkeaa. (llves, 2020, s.3).

Syksylla 2022 ilmestyi Dinsmore ja Rosengartenin tekema katsaus lasten psyyk-
kisestda, emotionaalisesta ja sosiaalisesta hyvinvoinnista. Katsaukseen oli valittu
yhdeksan kaikki hakukriteerit tayttdvaa tutkimusta. Tutkimuksen tuloksen mu-
kaan lapsilla ja nuorilla esiintyy hoitojen aikana ja niiden jalkeen ongelmia psyyk-
kisen, emotionaalisen ja sosiaalisen hyvinvoinnin alueilla muun muassa kouluun
paasyn ongelmista, tiukasta infektioeristyksesta ja ulkonaén muuttumiseen liitty-
vista seikoista johtuen. Katsauksen tekijat ovat laatineet kuusi suositusta lasten
parempaan hoitojen jalkeiseen selviytymiseen liittyen. Naista tarkeimpana he pi-
tivat hoitohenkilokunnan tietoisuutta leukemiaa sairastavien lasten ja nuorten
psykologisista, psykososiaalisesta ja emotionaalisesta hyvinvoinnista, seka nai-

den vaikutuksesta lasten ja nuorten elamé&an. (Dinsmore & Rosengart, 2022).



2.4 Lapsen sosiaaliset taidot ja haasteet

Sosiaalisissa taidoissa tarkastellaan kognitiivisia taitoja, kuten ongelmanratkai-
sutaitoja, selviytymiskeinoja ja kykya loytaa vaihtoehtoja. Tulee huomioida myds
empaattisuus ja herkkyys tunnistaa muiden tunteita, jotka ovat edellytyksia hyville
sosiaalisille taidoille. Lapsen sosiaaliset taidot karttuvat kasvatuksen ja kokemus-
ten kautta. Niihin vaikuttavat vahvasti myds kulttuurillinen perima. Yksil6 voi nayt-
taytya sosiaalisena, vaikka héanelld olisi vaikeuksia sosiaalisissa taidoissa. Han
voi haluta olla muiden seurassa, mutta taito tuoda se ilmi ja nayttda se on han-
kaloitunut. Sosiaaliset taidot ovat myds sitd, miten yksilo selviytyy sosiaalisissa
tilanteissa — esimerkiksi miten tdma on kykenevéainen toimimaan rippumatta siita,

onko itse halukas sosiaalisuuteen. (Keltikangas-Jarvinen, s.17-18, 23-24, 2010.)

Sosiaaliset ongelmatilanteet voivat nayttaytyd epavarmuutena, pelkotilanteina,
muiden lasten tai aikuisten kanssa toimimisen kyvyttomyytena, puutteellisina leik-
kitaitoina tai tunteiden saatelyn ongelmina (Helsingin ja Uudenmaan sairaanhoi-
topiiri, i.a.). llveksen (2020) tekeméan pro gradu —tutkielman tavoitteena oli selvit-
tda vanhempien kokemuksia lapsen syopéaéan sairastumisen vaikutuksesta lap-

sen sosiaaliseen elamaan.

3 TUTKIMUSPAINOTTEINEN OPINNAYTETYO

3.1 Maarallinen tutkimusmenetelma

Maaréllisen eli kvantitatiivisen tutkimusmenetelmé&n avulla selvitetddn asian
esiintyvyytta ja yleisyytta tilastollisesti. Menetelméssa tietoa tarkastellaan numee-
risesti ja se vastaa kysymyksiin, kuinka moni, kuinka paljon ja kuinka usein.
(Vilkka, 2007, s.14). Tama opinnaytety0 tehtiin tutkimuspainotteisena opinnayte-

tyona, jonka paatutkimusmenetelma on maarallinen tutkimusmenetelma.



Tutkimuksen paatutkimuskysymys on:

1 Millaisia sosiaalisia ja psykososiaalisia ongelmia lapsilla iimenee viiden vuoden
sisalla leukemiahoitojen lopettamisen jalkeen?

Avustavat kysymykset ovat:

1.1 Kuinka monella lapsella ilmenee psykososiaalisia ja sosiaalisia ongelmia
hoitojen loppumisen jalkeen?
1.2 Kuinka monella lapsella psykososiaaliset ja sosiaaliset ongelmat ovat vai-

kuttaneet lapsen ja vanhemman véliseen vuorovaikutukseen?

3.2 Aikaisemman tutkimusaineiston keruu

Opinnaytetyohon ja sen kyselyosion toteuttamiseen etsittiin kirjallisuutta Google
Scholarin, EBSCO:n ja Cinahl:in tietokantojen kautta. Teoriatietoa sytvasta ja
syovan hoidoista saatiin lisdksi syOpéajarjestbjen sivulta, Duodecim-tietokan-
nasta, Terveyden ja hyvinvointilaitoksen sivulta ja sairaanhoitopiirien sivuilta. Ai-
neiston analysointimenetelmiin etsittiin tietoa Google Scholar -tietokannasta seka
aiheeseen liittyvasta kirjallisuudesta. Tiedonhaussa kaytettiin hakusanoja maa-
rallinen tutkimus, opinnaytetyo, kyselytutkimus ja ristiintaulukointi. Analyysimene-
telmien tiedonhakuun kaytettiin aikaa kolme viikkoa, ja teoriatietoa aiheesta loytyi

hyvin.

Tutkimuksia etsittiin hakusanoilla psykososiaalisuus, psykososiaaliset haasteet-
ja tuki, sosiaalisuus, sosiaalinen tuki, syopa, syépahoidot, leukemia, parantumi-
nen ja lapset. Vastaavia hakusanoja etsittiin myds englanniksi, kuten psychoso-
cial, psychosocial difficulties- and support, social skills- and support, cancer, can-
cer treatment, leukemia, recovery, and children. Nailla hakusanoilla I6ytyi Google
Scholarin kautta 70 tulosta, joista mikaan ei kasitellyt taysin tdmén opinnaytetydn
aihetta. Naista valikoitui kolme teosta tarkasteltavaksi, jotka liittyivat eniten opin-

naytetyon aiheeseen. Kaksi niistd ovat opinnaytetoita ja yksi Pia Ilveksen tekemé&
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kasvatustieteiden pro gradu -tyd Turun yliopistosta. Liséksi hakuja tehtiin englan-
ninkielisia tutkimuksia varten Ebscon kautta, josta valikoitui tarkasteltavaksi yksi
artikkeli. Opinnaytetydn suunnitelmaa varten otantaa laajennettiin ja otettiin mu-
kaan Sylvan vasta valmistunut tutkimusraportti sekd Pam McGrathin jo hieman
vanha, mutta sisalléltaan edelleen ajankohtainen artikkeli. Syksylla 2022 ilmestyi
Dinsmore ja Rosengartenin tekema katsaus lasten psyykkisestda, emotionaali-
sesta ja sosiaalisesta hyvinvoinnista. Tama katsaus lisattiin opinnaytetyohon

pohjaksi sen ajankohtaisuuden vuoksi.

3.3 Empiirisen aineiston keruu

Sahkdinen kyselylomake on ajankohtainen valinta kyselytutkimukseen. Sahkoi-
nen kyselylomake on miellyttava vastaajalle ja kyselyn tekijalle. Kysely on hel-
posti saatavilla, niihin on helppo ja nopea vastata ja kyselyn palauttaminen on
nopeaa. Kyselyn tekijalle sdhkoinen lomake on edullinen ja nopea tapa tutkia ja
saavuttaa ihmisid ympéari maailmaa. Tulee ottaa huomioon kyselyyn vastaami-
sen helppous: lomakkeen tulee olla selked, kaikille alylaitteille sopiva seka suh-
teellisen lyhyt, jotta vastaukset pysyvat laadukkaina. (Valli & Aarnos, 2018, s.
100.) Kysely on aineiston keraamistapa, jossa kysymysten muoto on standar-
doitu eli vakioitu. Vakioinnilla tarkoitetaan sita, etta kaikki kyselyyn vastaajat vas-
taavat samoihin kysymyksiin ja kysymykset esitetdaan heille samassa jarjestyk-
sessé ja samalla tavalla. (Vilkka, 2007, s. 28.) Tassa opinnéytetydssa aineiston
kerddmisen tavaksi valittiin séhkdinen kysely, koska tutkittavia on paljon ja heita

on ympari Suomen.

Kyselylomake avattiin 7.1.2023 ja suljettiin 28.2.2023. Kyselyyn oli aikaa vastata
seitseman viikkoa ja kolme vuorokautta. Kyselylomakkeen linkkia jaettiin suljet-
tuihin Facebookin vertaistukiryhmiin, joita olivat Sydpalapsiperheet ja Oys:n Las-
ten veri- ja syOpatautien (osasto 51) vanhemmat, sek& osasto 51 vanhempien
WhatsApp-ryhmé&éan. Sylvan yhteyshenkilo jakoi kyselylomaketta leukemiasta pa-
rantuneiden lasten vertaistukiryhmiin. Kyselylomakkeen linkkia jaettiin tammi-

kuun alussa seké& uudelleen helmikuun alussa.
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Kysely suunnattiin lasten vanhemmille, silla he nékevét lapsissa tapahtuneet
mahdolliset muutokset ennen ja jalkeen sytpéahoitojen. Heillda on myds koke-
musta siitd, kuinka esimerkiksi erilaiset hoitotilanteet, hoitotavat ja henkilokunnan
tapa kohdata lapsi on mahdollisesti vaikuttanut lapsen my6hempaan suhtautumi-
seen vieraisiin ihmisiin ja paikkoihin. My6s infektioeristyksen merkitys verratessa
muihin lapsiin ja nuoriin seka uusien ihmissuhteiden solmimiseen nakyy vanhem-

mille parhaiten.

Kyselyssa lyhyella ohjeistuksella tai kysymyksilla voidaan rajata kohderyhman
ulkopuolelle jaavat pois (Valli & Aarnos, 2018, s.100). Taman kyselytutkimuksen
alussa oli ohje kyselyn tayttdmiseen, ja liséksi jokaisen kysymyksen alussa oli
ohjeistus kysymyksesta seka kasitteista.

Kyselyssa oli 14 kysymysta, joista kolme oli perustietokysymyksia, seitseman
monivalintakysymyksia ja nelja avoimia kysymyksia. Ensimmaiset kolme olivat
perustietokysymyksia: sukupuoli, lapsen ika vastaamishetkella ja kuinka kauan
hoitojen loppumisesta oli aikaa. Monivalintakysymyksiin vastausvaihtoehdot oli-
vat; kylla, ei, en osaa sanoa tai valitse seuraavista vaihtoehdoista yksi tai use-
ampi. Monivalintakysymyksilla kartoitettiin, onko lapsella ilmennyt psykososiaali-
sia tai sosiaalisia ongelmia, millaisina ne ovat esiintyneet, miten lapsi—vanhempi
-suhde on muuttunut seka ovatko perheet saaneet apua naiden asioiden kanssa
selviamiseen. Avoimissa kysymyksissa vastaajalle annettiin mahdollisuus kertoa
omin sanoin ilmenneistd psykososiaalisista tai sosiaalista ongelmista, muuttu-

neesta lapsi—-vanhempi -suhteesta seké saaduista aputoimista.

3.4 Maarallisen aineiston analysointi

Aineiston tulokset voidaan kvantifoida eli sisalté voidaan eritella laadullisesti ja
maarallisesti (KvaliMOTV, i.a.). Tasséa opinnaytetydssa kyselytutkimus analysoi-
tiin maarallisen menetelman avulla. Kyselyssa oli myds mahdollisuus jattaa avoi-
mia vastauksia tuomaan lisatietoa ja ymmarrysta aiheeseen. Néaita avoimia vas-

tauksia ei analysoitu, koska opinnaytetyd keskittyi maarallisen tiedon hankintaan.
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Maaréllisen aineiston tulokset saadaan nakyviin yksittaisind vastauksina, taulu-
koina ja prosentteina. Nopean esitarkastuksen jalkeen perehdytaan havaintomat-
riisiin, joka koostuu kyselyyn vastanneiden vastauksista. Kaikkiin vastauksiin pe-
rehdytéaéan, jotta nadhdaan, ettd saadut vastaukset ovat vertailukelpoisia. Asiatto-
masti ja puutteellisesti taytetyt lomakkeet poistetaan. (Vehkalahti, 2008, s. 51—
55.) Tassa opinnaytetydssa tutkimusaineistosta saatuihin tuloksiin perehdyttiin
yksittaisina vastauksina, taulukoina, tunnuslukuina ja prosentteina. Kaikki tulok-
set otettiin ylos Excel-taulukkoon, jonka avulla analysoitiin tuloksia ja muodostet-
tiin taulukoita. Kyselysta saadut tulokset olivat kaikki asiallisesti ja oikein taytet-

tyja ja taten tutkimuskelpoisia.

Maaréllisen analyysin mukaan muodostuvat tilastot, jonka jalkeen tutkimus ete-
nee tunnuslukujen analysointiin (Tietoarkisto, i.a.-b). Tuloksia tutkitaan ristiintau-
lukoinnilla, joka vastaa kysymykseen muuttujien jakautumisesta ja niiden valisista
suhteista. Suhdeluvut voidaan esittdd absoluuttisina lukuina tai prosentteina.
(Tietoarkisto, i.a.-a.) Kyseesséa on analyysimenetelma, jolla etsitdan kahden tai
useamman muuttujan riippuvaisuuksia. Talla menetelmalla voidaan saada sel-
ville, selittédkdé muuttuja toista muuttujaa. (Vilkka, s.129, 2007.) Tulee muistaa,
etta ristiintaulukoinnin tuloksista ei voi vetaa suoria syy-seuraussuhteita, vaan tu-
losten samankaltaisuus voi olla kiinni sattumasta (Vilkka, s.103, 2021). Opinnay-
tetydssa on muuttujia vain muutamia, joten ristiintaulukointi on vastausten analy-
sointiin sopiva menetelma (KvantiMOTYV, i.a.). Tassa opinnaytetytssa analysoi-
tiin kysymyksien tunnuslukuja ja vastaajien prosenttimaaria, joista muodostettiin
erilaisia taulukoita ja kuvioita. Tutkimustuloksia tutkittiin ristiintaulukoinnin avulla,
jossa verrattiin lasten ikaa ja haasteita. Vastauksena saatiin, missa iassa haas-
teita esiintyy ja onko haasteiden esiintyvyys yhta suurta joka iassa. Lisaksi ristiin-
taulukoinnilla selvitettiin, onko sukupuolten valisia eroavaisuuksia haasteiden

esiintyvyydessa.
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4 TULOKSET

Tutkimuksen tulokset saatiin kyselylomakkeen kautta, tulokset kasitelladn kysy-
mysjarjestyksessa. Kyselylomake liitteena (ks. liite 1.). Tutkimuksessa selvitettiin
lapsen sukupuoli. Kysymys ohjautui kaikille vastaajille peruskysymyksena. Kyse-
lyyn vastanneita oli yhteensé 40, joiden lasten sukupuolijakauma oli seuraavan-
lainen (ks. kuvio 1.).

40 vastausta

@ Tyitd
@® Poika
Muu
@ En halua vastata

Kuvio 1. Lapsen sukupuolijakauma

Lasten sukupuolijakauma jakautui tuloksissa seuraavasti: tytt6ja 15 (37,5 %), poi-
kia 24 (60 %), muunsukupuolisia nolla ja en halua vastanneita yksi (2,5 %).

Tutkimuksessa selvitettiin vastaajan lapsen ikaa talla hetkella. Kysymys ohjautui
kaikille vastaajille peruskysymyksena. Kyselyyn vastanneiden lapsien ikédja-

kauma oli seuraavanlainen (ks. kuvio 2.).

40 vastausta

@ 0-4 vuotta

@ 5-8 vuotta
9-12 vuotta

@ 13-17 vuotta
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Kuvio 2. Lapsen ika nyt

Lasten ikdjakauma jakautui tuloksissa (ks. kuvio 2.) seuraavasti: 0—4-vuotiaita oli
kolme (7,5 %), 5-8- vuotiaita 10 (25 %), 9-12- vuotiaita 17 (42,5 %) ja 13-17-
vuotiaita 10 (25 %).

Tutkimuksessa selvitettiin, kuinka kauan lapsen hoitojen paattymisesta oli kulu-
nut aikaa. Kysymys ohjautui kaikille vastaajille peruskysymyksena. Kyselyyn vas-
tanneiden lapsilla hoitojen paattymisesta oli kulunut aikaa seuraavasti (ks. kuvio
3.).

40 vastausta

® alle 12 kk

@ 1 vuosi

2 vuotta
@ 3 vuotta
@ 4 vuotta

@ 5 vuotta

Kuvio 3. Hoitojen paattymisesta aikaa

Tuloksista (ks. kuvio 3.) kavi ilmi, ettd lasten syopéhoitojen paattymisaika oli ja-
kautunut tasaisesti vastaajien kesken. Yhdeksalla (22,5 % vastanneista) oli kulu-
nut alle 12 kk hoitojen paattymisesta, kuudella (15 % vastanneista) yksi vuosi,
kuudella (15 % vastanneista) kaksi vuotta, kahdeksalla (20 % vastaajista) kolme
vuotta, viidella (12,5 % vastaajista) nelja vuotta ja kuudella (15 % vastaajista) viisi

vuotta.

Tutkimuksessa selvitettiin, kuinka monella lapsella iimenee psykososiaalisia on-
gelmia hoitojen jalkeen. Kyselyyn vastanneiden lapsilla oli esiintynyt psykososi-
aalisia ongelmia hoitojen paattymisen jalkeen seuraavasti (ks. kuvio 4.).
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40 vastausta

® Kyliz
®Ei

En osaa vastata

Kuvio 4. Psykososiaalisten ongelmien esiintyvyys

Tuloksista (ks. kuvio 4.) kavi ilmi, ettd suurimmalla osalla vastanneiden lapsista
ilmeni psykososiaalisia ongelmia. Lapsista 25:11a (62,5 %) esiintyi hoidon jalkeisia
ongelmia, ja yhdeksalla (22,5 %) ongelmia ei ollut esiintynyt. Vastaajista kuusi
(15 %) vastasi "en osaa vastata” vaihtoehtoon. Yhden vastaajan avoin kommentti
psykososiaalisesta ongelmasta, joka nakyi ihmissuhteissa, on seuraavanlainen.
"mm. kokee, etteivat kaverit ymmarra hanté, kaverit ovat unohtaneet, etta h&n on

sairastanut leukemian...”.

Tutkimuksessa tutkittiin, millaisia psykososiaalisia ongelmia lapsilla esiintyi hoi-
tojen paattymisen jalkeen. Tama kysymys ohjautui niille vastaajille, jotka edelli-
sessa kysymyksessa kertoivat lapsella esiintyneen psykososiaalisia ongelmia.
Kyselyyn vastanneiden lapsilla psykososiaaliset ongelmat ilmenivét seuraavasti
(ks. kuvio 5.).

27 vastausta

Ihmissuhteisiin 16 (59,3 %)

Oppimiseen 7 (25,9 %)

Keskittymiseen 17 (63 %)
Itsetuntoon 17 (63 %)
Tunne-elamaén 16 (59,3 %)
Itsenéisyyteen 12 (44,4 %)
Ahdistusta

Luottamus eldmén hyvyyteen

Kuvio 5. Psykososiaalisten ongelmien kirjo
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Tuloksista (ks. kuvio 5.) kavi ilmi, ettd 17 lapsella (63 %) psykososiaaliset ongel-
mat nakyivat keskittymisen ongelmina ja 17 lapsella (63 %) itsetunnon ongel-
mina. Ongelmat nékyivat ihmissuhteissa 16 lapsella (59,3 %) ja tunne-eldmén
ongelmina 16 lapsella (59,3 %).

Tutkimuksessa annettiin vastaajalle mahdollisuus kertoa omin sanoin lapsilla il-
menneista psykososiaalisista ongelmista. Vastauskentta oli avoin. Avoimia vas-
tauksia psykososiaalisia haasteita kartoittavaan kysymyksen tuli yhteensa nelja-
toista (14). Suuressa osassa vastauksia tulivat esiin tunne- elaman ongelmat,
ohessa yhden vastaajan avoin kommentti tunne- elaman haasteisiin liittyen: "ag-

gressiivisuus, persoonallisuuden muutos selvasti erilaiseksi”.

Ihmissuhteisiin liittyvia ongelmia esiintyi useissa vastauksissa. Yhden vastauk-
sen mukaan: “Lapsi koki, ettei ole end&d sama ihminen kuin ennen syopaan sai-
rastumista. Han koki omat rakkaatkin ystavat vieraina, lapsellisina ja liian "kovik-

sina”.

Ahdistusta ja pelkoa kuvattiin muun muassa masennus- ja depressio-oireina. Ah-
distusta kuvailtiin esimerkiksi seuraavasti: "Ahdistusoireita, halu kuolla, voimak-
kaita epareiluuden kokemuksia ("miksi minulla mutta ei muilla" tyyppisia ajatuk-
sia)”. Pelko tuli esiin esimerkiksi seuraavan kommentin tavoin: "Pelkaa muita ih-

misia, pelko on kova”.

Ongelmia koulun ja oppimisen kanssa kuvattiin muutamassa avoimessa vastauk-
sessa. Eraan avoimen vastauksen kirjoittaneen mukaan “koulu oli niin raskasta,
ettd se purkaantui kotona ahdistuksena ja huutoitkuna”, toinen vastaaja puoles-

taan kertoi: "opettaja ei ottanut tosissaan, kun valitti ns. Aivosumua".

Lisaksi vastauksia loytyi liittyen itsetunnon ongelmiin, esimerkiksi kuvailtuna seu-
raavalla tavalla: "ltsetunto oli heikko”. Keskittymiseen liittyvid haasteita esiintyi
kahdessa vastauksessa. Keskittymisen haasteita kuvattiin muun muassa seuraa-
vasti: "Hakee paljon hyvaksyntaa muilta ihmisiltd. Koulussa keskittymisen vai-

keuksia”.



17

Tutkimuksessa tutkittiin, kuinka monella lapsella ilmenee hoitojen jalkeisia sosi-
aalisia ongelmia. Kyselyyn vastanneiden lapsilla oli esiintynyt sosiaalisia ongel-
mia hoitojen paattymisen jalkeen seuraavasti (ks. kuvio 6.).

40 vastausta

® Kylla
[ B

En osaa vastata

Kuvio 6. Sosiaalisten ongelmien esiintyvyys

Tuloksista (ks. kuvio 6.) kavi ilmi, ettd suurimmalla osalla vastanneiden lapsista
ilImeni sosiaalisia ongelmia hoitojen paattymisen jalkeen. Vastanneiden lapsista
24:11a (60 %) esiintyi sosiaalisia ongelmia ja 16:lla (40 %) ei ollut iimennyt sosiaa-
lisia ongelmia. Eraan avoimen kommentin jattdneen mukaan "Lapsi tottui ole-
maan vain aikuisten kanssa. Leikeissa vaikea ottaa huomioon muiden tavat leik-

kia”.

Tutkimuksessa selvitettiin myds, millaisia sosiaalisia ongelmia lapsilla ilmeni hoi-
tojen paattymisen jalkeen. Tama kysymys ohjautui niille vastaajille, jotka edelli-
sessa kysymyksessa kertoivat lapsella esiintyneen sosiaalisia ongelmia. Kyse-
lyyn vastanneiden lapsilla sosiaaliset ongelmat ilmenivat seuraavasti (ks. kuvio
7.).
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24 vastausta

Kaveri- tai perhesuhteisiin 18 (75 %)
Ryhmaéssé toimimiseen 13 (54,2 %)
Vuorovaikutukseen 12 (50 %)
Kayttaytymisen saatelyyn 14 (58,3 %)
Ujous
Tunteiden saately. Valilla allapain
ja hetken kuluttua iloinen...
0 5 10 15 20

Kuvio 7. Sosiaalisten ongelmien kirjo

Tuloksista (ks. kuvio 7.) kavi ilmi, ettéd hoitojen jalkeiset sosiaaliset ongelmat na-
kyivat 18 lapsella (75 %) kaveri- tai perhesuhteisissa. Haaste nakyi yhden avoi-
men kommentin jattaneelld seuraavalla tavalla: "Jatkuva riitely ja vakivaltaisuus
siskoa kohtaan, kaverisuhteet karsivat riidanhaluisuudesta”. Kayttaytymisen saa-
telyssé ongelmia oli 14 lapsella (58,3 %) ja ryhmassa toimimisessa ongelmia oli
13 lapsella (54,2 %).

Sosiaalisten ongelmien kirjon kysymykseen avoimia vastauksia tuli yhdeksan (9).
Eniten haasteita vastauksissa mainittiin kaveri- ja perhesuhteissa, esimerkiksi
seuraavalla tavalla: "Kaverisuhteet ovat vahaisia silla lapsi ei jaksa sosiaalisia
tilanteita pitkdan”. Ryhmassa toimimisen haasteet ilmenevat vastauksista muun

muassa seuraavasti: "Varsinkin ryhmassa hankaluuksia toimia”.

My0Gs seka kayttaytymisen, ettd tunteiden sdatelyn ongelmat tulivat esiin useissa
vastauksissa. Lapsilla tunteiden saatelyn ongelmat nakyivét vastaajien mukaan
hermostumisena "Hermostuu helposti saman ikaisten kanssa” seka epavarmuu-
tena ja hankaluutena antaa tilaa muille "Valilla vaikeuksia sietaa, jos joku muu
saa huomiota”. My6s hyokkaavyys muita kohtaan ilmeni yhdessa vastauksessa:

"Hermostuessa toiselle saattaa kayttaytya hyokkaavasti”.

Tassa tutkimuksessa tarkasteltin my6s sukupuolieroavaisuuksia vastanneiden

lapsilla ilmenneistd psykososiaalisista ja sosiaalista ongelmista (ks. taulukko 1).
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Taulukko 1. Ristiintaulukointi sukupuoli/ psykososiaaliset- ja sosiaaliset ongelmat

Lapsen sukupuoli Psykososiaaliset  ongelmat | Sosiaaliset ongelmat (Ikm)
(Ikm)

Tytto 10 11

Poika 14 12

Muu 0 0

En halua vastata 1 1

Yhteensa 25 lapsella

Yhteensa 25 lapsella

Tuloksista (ks. taulukko 1.) kavi ilmi, ettd sukupuolten valilla ei ollut merkittavaa

eroa psykososiaalisten ja sosiaalisten ongelmien ilmentymisesséa. Tutkimukseen

vastanneista 10 tytolla ja 14 pojalla ilmeni psykososiaalisia ongelmia seka liséksi

yhdella maarittelemattomalla sukupuolen edustajalla. Vastanneista 11 tyt6lla ja

12 pojalla seka lisadksi yhdella maarittelemattémalla sukupuolen edustajalla il-

meni sosiaalisia ongelmia. Kyselyyn vastanneista 4 pojalla kokonaisuudessaan

ilmeni enemma&n psykososiaalisia ongelmia kuin tytoilla sekéa yhdella pojalla

enemman sosiaalisia ongelmia.
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Tassa tutkimuksessa tutkittiin vastanneiden lasten ikdjakaumaa ja ilmenneiden

psykososiaalisten ja sosiaalisten ongelmien suhteita (ks. taulukko 2).

Taulukko 2. Ristiintaulukointi ik&/ psykososiaaliset- ja sosiaaliset ongelmat

Lapsen ika nyt Psykososiaaliset  ongelmat | Sosiaaliset ongelmat (Ikm)
(Ikm)

0-4 vuotta 1 3

5-8 vuotta 5 5

9-12 vuotta 11 10

13-17 vuotta 8 6
Yhteensa 25 lapsella Yhteensé 24 lapsella

Tuloksista (ks. taulukko 2.) kavi ilmi, ettd psykososiaalisten ja sosiaalisten ongel-
mien esiintyvyys oli huipussaan 9-12-vuotiailla lapsilla. Psykososiaalisia ongel-
mia oli 9-12 vuoden i&ssa 11 lapsella ja sosiaalisia ongelmia vastaavassa idssa

10 lapsella.

Tutkimuksessa selvitettiin, onko lapsen leukemiahoitojen jalkeen lapsen ja van-
hemman valinen suhde muuttunut. Kyselyyn vastanneiden lapsilla lapsi—van-

hempi -suhteen muuttumisen jakauma oli seuraavanlainen (ks. kuvio 8.).

40 vastausta

® Kylla
[ B

En osaa sanoa

Kuvio 8. Lapsi- vanhempi -suhteen muuttumisen esiintyvyys

Tuloksista (ks. kuvio 8.) kavi ilmi, ettéd lapsi—-vanhempi suhteen muuttumisessa
syOpéahoitojen jalkeen ei ollut juurikaan eroja. Vastanneista 16 henkil6a (40 %)

koki lapsi- vanhempi -suhteen muuttuneen sydpéahoitojen jalkeen. Vastanneista
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15 henkil6a (37,5 %) koki, ettéa lapsi- vanhempi -suhde ei ollut muuttunut. Vas-

tanneista yhdeksan henkilda (22,5 %) vastasi "en osaa sanoa” vaihtoehtoon.

Tutkimuksessa selvitettiin, miten lapsi—vanhempi —suhde oli muuttunut. T&ma ky-
symys ohjautui niille vastaajille, jotka edellisessa kysymyksessa kertoivat lapsi—
vanhempi —suhteen muuttuneen. Kyselyyn vastanneiden lapsi—vanhempi -suhde

oli muuttunut seuraavanlaisesti (ks. kuvio 9.).

20 vastausta

Toisen vanhemman suosimisella 3 (15 %)
Toisen vanhemman hylkimisella

Vanhempaan takertumisella 11 (55 %)
1(5%)

1 (5 %)

Vanhemmasta etdantymisella
Lapsen suhde vanhempiin on h...

Hoitojen ajan takertuminen. Hoi... 1(5 %)

Vahvempi suhde koko perheen... 1(5 %)

Lahennyimme leukemiahoitoje... 1(5 %)

Lapsen ja vanhempien vélinen... 1(5 %)

0,0 2,5 5,0 7.5 10,0 12,5

Kuvio 9. lapsi—-vanhempi -suhteen muuttumisen kirjo

Tuloksista (ks. kuvio 9.) kéavi ilmi, ettd 11 vastanneista (55 %) lapsi-vanhempi -
suhde oli muuttunut lapsen takertumisella vanhempaan. Suhteen muuttuminen
toisen vanhemman hylkimisella nakyi neljalla lapsista (20 %). Kolmella lapsista

(15 %) suhteen muuttuminen nakyi toisen vanhemman suosimisella.

Vastaajalle annettiin mahdollisuus myds omin sanoin kertoa lapsen ja vanhem-
man suhteen muuttumisesta. Avoimia vastauksia lapsi—vanhempi -suhteen muut-
tumisista koskevaan kysymykseen tuli viisi. Tassa kysymyksessa vastaukset viit-
tasivat lapsen ja vanhemman véliseen kiintedan suhteeseen, laheisyyteen ja luot-
tamukseen esimerkiksi seuraavalla tavalla: "Hoitojen aikana meille kehittyi syva
henkinen yhteys, joka on sailynyt”. Vanhempaan takertumista hoitojen aikana ku-
vattiin esimerkiksi seuraavasti: "Isa ei ymmarra lapsen mielesta hanen ongelmi-

aan..., tasta seuraa aitiin takertumista”.
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Tutkimuksessa selvitettiin ovatko lapsi ja hanen perheensa saaneet apua edella
kasiteltyihin ongelmiin. Kyselyyn vastanneiden avun saannin jakauma oli seuraa-

vanlainen (ks. kuvio 10.).

40 vastausta

® Kylla
[ B

En osaa sanoa

Kuvio 10. Tarjotun avun esiintyvyys

Tuloksista (ks. kuvio 10.) kavi ilmi, ettd vastanneista 20 henkildd (50 %) koki,
etteivat he olleet saaneet apua lapsen ongelmista selviamiseen. Vastanneista 15
henkil6a (37,5 %) koki, ettd he olivat saaneet apua lapsen ongelmista selviami-

seen. Vastanneista viisi henkil6a (12,5 %) vastasi "en osaa sanoa” vaihtoehtoon.

Vastaajalle tarjottiin mahdollisuus kertoa omin sanoin millaisia aputoimia he ovat
saaneet. Vastauskentta oli avoin. Avoimen vastauksen avun saamiseen liittyen
antoi 15 vastaajaa. Avoimista vastauksista huomattiin, ettd vanhemmat ovat ko-
keneet saavansa apua seka terveydenhuollon, ettd Sylva ry:n kautta. Vastauk-
sissa kerrottiin, ettd avun saaminen oli vaatinut vanhemman aktiivisuutta: "Nama
tukitoimet on itse hankittu omilla aktiivisilla yhteydenotoilla”. Apua on jouduttu
myo6s odottamaan: "Lapsi paasi viimein terapiaan, mutta sita piti odottaa yli

vuosi”.

Erilaisista terapiamuodoista ja psykologin tapaamisista kertoivat useat vastaajat.
Apua oli saatu laajasti eri vastausten perusteella toimintaterapiasta, puheterapi-
asta, traumaterapiasta. Ohessa esimerkki yhden vastaajan kommentista, jossa
kerrotaan vastaajan lapsen saamista terapioista "Toimintaterapiaa, puhetera-
piaa. Lasten psykiatrisella alkamassa traumaterapia”. Apua oli saatu mygs neu-

ropsykologisesta kuntoutuksesta, lasten psykiatrian polin tai osaston
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seurannasta seké keskusteluista psykiatrisen sairaanhoitajan kanssa. Myds laa-

kehoidon kayttamisesta oireiden hallintaan kerrottiin.

Sylva ry:n tarjoamista palveluista oli kaytetty taideterapiaa, vertaistukea ja erilai-
sia leireja. Myos tunnetaitoterapia tuli esiin: "Aidille sylvan kuvataideterapia, lap-

selle kaupungin lasten psykologi”.

Kahdessa vastauksessa kerrottiin avun tarpeesta koulussa ja paivakodissa,
missa sita oli saatu vaihtelevasti. Alla yhden vastaajan avoin vastaus: "Keskitty-
misvaikeudet ovat hairinneet lasta itsedan, mutta koulu ei ole ottanut niita tosis-

saan, koska lapsi parjaa”.

5 EETTISYYS JA LUOTETTAVUUS

Tuomen ja Sarajarven mukaan eettinen kysymys voi olla opinnaytetydn tekijoiden
omat ennakkoasenteet ja -kasitykset tutkittavasta aiheesta (Tuomi & Sarajarvi,
2002, s.150-151). Yksi rynmamme jasenistd kuuluu leukemiaa sairastaneiden
lasten vanhempien vertaistukiryhmaan, joten tatéa tulee pohtia opinnaytetyon eet-
tisyyden ja luotettavuuden kysymyksissa. Valitsemamme aineiston kerdamis- ja
analysointitavan vuoksi ryhman jasenen kuuluminen vertaistukiryhmaan ei vai-
kuta taman opinnaytetyon tutkimuksen eettisyyteen tai luotettavuuteen. Tutki-
muksen tekemiseen liittyva eettinen kysymys on esimerkiksi lasten anonymiteetin
sailyminen (Vilkka, 2007, s. 93-99). Tassa opinnaytetydssa anonymiteetin saily-
misesta huolehdittiin tekemalla tutkimuskyselysta anonyymi seka tekemalla ky-
selyn perustietokysymyksista sellaisia, ettei niista voida tunnistaa yksittaista hen-
kilba. Esimerkiksi vastaajien iat kysyttiin ik&haarukoittain, jolloin lasten tarkkaa
ikaa ei voitu tietda. Kyselyssa ei myoskaan kysytty lasten asuinpaikkaa tai hoito-
sairaalaa. Kyselyyn vastanneiden henkil6tietoja ei keratty missdan vaiheessa tut-

kimusta. Vastaukset sailytettiin salasanasuojauksen takana, johon oli paésy vain



24

opinnaytetyon tekijoilla. Kysely ja vastaukset havitettiin tutkimuksen jalkeen ja

nama asiat kerrottiin myos vastaajille kyselyn alussa.

Tassa opinnaytetydssa luotettavuutta pyrittiin parantamaan tarkkaan rajatulla
kohderyhmalla. Tutkimuksen kohderyhmana olivat lapset, joiden hoito oli toteu-
tettu 0—12 vuoden iassé. Tama rajaus tehtiin sen vuoksi, ettéa akuuttia lymfaattista
sairastavien lasten kohderyhma on suuri ja hoitoajat ovat pitkid. Ikaryhman rajaus
oli myds yhteistydkumppanin toive, silla Sylvan lapsiperhetyon ikédhaarukka on
0—12-vuotiaat lapset. Lisaksi maariteltiin, etta kyselyyn osallistuneiden lasten pa-
rantumisesta on saanut kulua korkeintaan viisi vuotta. Kohderyhman lapset olivat
tutkimuksen aikana 0-17 vuoden iass&, kun otetaan huomioon viiden vuoden
seuranta-aika. Taman opinnaytetyon kyselya jaettiin Facebook- ja Whatsapp-ryh-
miin, mika voi heikentda tutkimuksen luotettavuutta, kun kyselyyn voi kaytan-
ndssa vastata kuka vain. Luotettavuutta pyrittiin lisddmaan jakamalla kyselya

vain suljettuihin ja opinnaytetyon aihetta kasitteleviin ryhmiin.

Tutkimusaineistossa voi olla puutteita, jos huomioidaan, ettéa vastaaja on vastan-
nut useammassa kysymyksessa "En osaa vastata” -kohtaan. Tasta voi paatella,
ettd ohjaus kyselyn tayttamiseen tai kysymys itsessaan ei ole ollut tarpeeksi sel-
keé vastaajalle. Jos huomioidaan, etté suuri osa avoimista kysymyksista jaa vas-
taamatta, voidaan paatella, ettei vastaajalla ole tarpeeksi tarkkaa tietoa asiasta.
(Vilkka, 2007, s.106—-107.) Tassa tutkimuksessa oli ohjeistus ennen kysymyksia
kysymyksen kasitteesta seka esimerkkeja ongelmatilanteesta. Talla pyrittiin hel-
pottamaan vastaajaa ymmartamaan kysymys oikein ja lisddmaan tutkimuksen
luotettavuutta. Kyselyn ensimmaisessa kysymyksessa, joka kasitteli lapsen psy-
kososiaalisia ongelmia, oli 6 (15 %) "en osaa sanoa” -vastausta. Kolmannessa
eli lapsi—-vanhempi -suhteen muuttumisen kysymyksessa “en osaa sanoa” -vas-
tauksia oli 9 (22,5 %). Avun saannin kysymykseen oli puolestaan 5 (12,5 %) vas-
tannut “en osaa sanoa”. Olemme pohtineet, miksi varsinkin lapsi—vanhempi -suh-
teen muuttumisen kysymykseen oli ollut hankala vastata. Ehka kysymys oli vai-
kea ymmartaa tai aihe itsessdan suhteen muuttumisesta on haastava. Vanhem-
mat eivat myoskaan valttdméatta muista tai osaa ajatella aikaa ennen lapsen sy6-

pahoitoja, joten suhteen muuttuminen voi olla hankala maaritella.
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Ennen kyselyn avaamista keskustelimme ty6elamakumppanin kanssa vastaaja-
maaran tavoitteesta. Paatimme tuolloin, ettd 40 vastaajaa on minimimaara. Paa-
simme tavoitteeseen: kyselylomake kerasi 40 vastausta. Pidamme vastausméaa-
rad hyvana ja tutkimuksen luotettavuuden kannalta tarpeeksi suurena maarana.
Uskomme, etta kyselyn vastaajamaara olisi ollut suurempi, jos kysely olisi tavoit-
tanut laajemman vastaajamaaran. Tahan vaikuttaa muun muassa tydelama-

kumppanin markkinoinnin hyddyntamatta jattaminen.

6 POHDINTA JA JOHTOPAATOKSET

Aarnion & Kiilin mukaan lapsuusian syopa vaikuttaa lapsen elamaan fyysisesti,
psyykkisesti ja sosiaalisesti. (Aarnio & Kiili, 2015, s.2). Opinnaytetyon aihetta ja
tutkimuskysymyksia mietittaessa paadyimme valitsemaan yhden paatutkimusky-
symyksen seka kaksi apututkimuskysymystéa kyseisesta aiheesta, koska aihetta

ei ollut tutkittu paljoa ja siita oli hankala I6ytaa tietoa.

Aarnion & Kiilin mukaan sy6véan sosiaaliset vaikutukset nakyivat lasten inmissuh-
teissa seka koulunkaynnissa. (Aarnio & Kiili, 2015, s.35). Tutkimuksen paakysy-
mys oli; "Millaisia sosiaalisia ja psykososiaalisia ongelmia lapsilla ilmenee viiden
vuoden sisalla leukemiahoitojen lopettamisen jalkeen?”. Vastauksissa ilmeni
haasteita useilla eri psykososiaalisen ja sosiaalisen selviytymisen aloilla. Erityi-
sesti tunne-elamassa ja perhe- ja kaverisuhteissa loytyi avoimissa vastauksissa
ongelmia. Toisaalta taas vanhemmat kokivat, etta heilla on kiintea ja laheinen

suhde lapsen kanssa.

Ensimmainen apukysymys oli "Kuinka monella vastanneiden lapsista on ilmennyt
psykososiaalisia ja sosiaalisia ongelmia hoitojen loppumisen jalkeen?”. Tulok-
sista ilmeni, ettd psykososiaalisia ongelmia oli 25 lapsella (62,5 % vastaajista).
Sosiaalisia ongelmia ilmeni 24 lapsella (60 % vastaajista). Kaikki syovasta -si-

vuston mukaan akuutti lymfaattinen leukemia esiintyy yleisimmin 2—8-vuotiailla
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lapsilla (Syopajarjestot, i.a.). TAma huomattiin myos tuloksissa, joissa eniten on-
gelmia esiintyi 9—12-vuotiailla. Tulosten mukaan nuorimpaan (0—4 v.) ikaluok-
kaan kuuluneita oli vahiten. Taméa oli odotettavissa, koska akuutin lymfaattisen
leukemian hoidot kestavat pitkdan ja hoitojen tuli olla loppuneet kyselyyn vasta-
tessa. Koimme kuitenkin tarkeaksi tutkimuksen antaman informaation kannalta,
ettd myds hyvin nuorena ja jopa vauvana sairastuneiden mahdollisia haasteita

saadaan selville ja voidaan vertailla vanhempana sairastuneiden haasteisiin.

Toinen apukysymys oli "Kuinka monella lapsella psykososiaaliset ja sosiaaliset
ongelmat ovat vaikuttaneet lapsen ja vanhemman valiseen vuorovaikutukseen?
”. Vastaajista 16:lla (40 %) psykososiaaliset ja sosiaaliset ongelmat vaikuttivat
lapsen ja vanhemman véliseen vuorovaikutukseen. Tulosten mukaan yleisin lap-
sen ja vanhemman valisen vuorovaikutuksen haaste on lapsen takertuminen
vanhempaan. Pohdimme, voisiko tahan syyna olla omaishoitajuus, jolloin van-

hempi jaa lapsen kanssa katiin.

Tuomiston mukaan sydpaan sairastuneen lapsen ja hanen perheensa psykososi-
aalisen tuen antamisessa on paljon kehitettavaa (Tuomisto, 2018, s. 50). Tulos-
ten mukaan 50 prosenttia vanhemmista koki, ettei apua edella kysyttyjen haas-
teiden kanssa ollut saatu. Aineistossa kavi ilmi, millaisia aputoimia perheet olivat
saaneet, ja eniten vastauksissa tuli esille erilaisia terapioita ja tapaamisia psyko-
login kanssa. Tuen saamisessa on selvasti paljon kehitettavaa ja se heréattaa aja-

tuksia, milla jatkotutkimuksilla tai toimilla tata voitaisiin parantaa.

Tata opinnaytetytta tehdessa saimme uusia ndkokulmia aiheeseen liittyen. Van-
hemman ja omaisen nakdkulma sekd sybdpaosastolla tehdystd harjoittelusta
saatu hoitohenkildkunnan nakdkulma ovat olleet hyodyllisid. Tulevaisuudessa
olisi mielenkiintoista kuulla myds sairastuneen lapsen omaa nékdkulmaa aihee-
seen liittyen. Sairaanhoitajina usein keskitymme potilaan fyysisen sairauden hoi-
toon, joten opinnédytetydn tulosten perusteella haluamme tulevaisuudessa panos-

taa myds potilaan psyykkiseen hyvinvointiin.
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Aluksi prosessia hidasti niukka teoriatieto aiheesta ja kaytimme tiedonhakuun
paljon aikaa. Tulevaisuudessa aiheesta olisikin tarked tehda lisatutkimuksia,
koska aiheeseen liittyva tiedon ja tuen tarve lapsilla ja vanhemmilla on suuri. Tu-
lisi tutkia, voisiko oikein kohdennettu henkinen tuki syépéahoitojen aikana paran-
taa lasten henkistd kuormaa sydpahoitojen jalkeen. Myds vanhempien jaksami-
nen tulisi ottaa huomioon, koska se vaikuttaa myos lapsen henkiseen hyvinvoin-
tiin. Hoitohenkilokunnan ajankohtainen tiedon saanti tulisi varmistaa, koska he
ovat tarkeassa roolissa lapsen syovan hoidossa.
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LIITE 1. Tutkimuskysely

Leukemian hoitojen jalkeiset sosiaaliset
ja psykososiaaliset ongelmat lapsilla,
vanhemman nakoékulmasta.

Olemme kolmannen vuoden sairaanhoitajaopiskelijoita Oulun Diakonia-
ammattikorkeakoulusta, ja teemme opinndytetyota aiheesta “Lasten akuutin
lymfoblastileukemiahoitojen jalkeinen psykososiaalinen ja sosiaalinen selviytyminen
vanhempien nakokulmasta”.

Tarkoituksenamme on kartoittaa kyselylla lasten psykososiaalisia ja sosiaalisia
haasteita leukemiahoitojen jalkeen vanhempien nakokulmasta. Kysely on avoinna
helmikuun 2023 loppuun.

Kysely on tarkoitettu niiden lasten vanhemmille, joiden lasten leukemiahoidot ovat
loppuneet viimeistaan 12-vuotiaana, ja joiden hoitojen loppumisesta on korkeintaan
viisi vuotta.

Kasittelemme vastaukset anonyymisti. Vastauksia ei yksiloida, eika niista voida
tunnistaa vastaajaa. Sailytamme vastauksia salasanasuojauksen takana, joihin on
paasy vain opinnaytetyontekijoilla. Kysely ja vastaukset havitetaan asianmukaisesti
opinnaytetyon valmistumisen jalkeen.

Jos ilmenee kysyttavaa, yhteydenotot sahkdpostitse
etunimi.sukunimi@student.diak.fi.

Kiitos ajastasi ja mukavaa kevaan odotusta!
Terveisin,

Opinnaytetyontekijat Isopoussu Meri, Jurvelin Anni ja Koivukangas Wilhelmiina.

*Pakollinen

i,

Perustiedot

Sukupuoli *

Merkitse vain yksi soikio.

_ Tyttd
() Poika

) Muu

(") En halua vastata

Sl



2. Lapsenik# nyt*

Merkitse vain yksi soikio.

() 0-4vuotta

&

()58 vuotta

(1912 vuotta

(1317 vuotta

3. Hoitojen paattymisests aikaa *
Merkitse vain yksi soikio.

( Jalle 12 kk
)1 vuosi
) 2 vuotta
) 3 vuotta

) 4 vuotta

| 5 vuotta

Psykososiaaliset ongelmat

Pzykososiaalisuus liittyy sekd psyykkiseen ettd sosiaaliseen hyvinvointiin. Lapsi voi
kokea itsetunto- ongelmia, erilaisuuden tunnetta tai jopa elamanhallinnan
menettdmisen tunnetta hoitojen aikana tai sen jalkeen. Namé voivat ndyttaytya eri
tavoin, esimerkiksi syrjaan vetdytymisend, masennuksena tai rajuinakin kdytds- ja
ahdistusoireina.

4. Onko lapsellasi ollut psykososiaalisia ongelmia? *

Merkitse vain yksi soikio.

(D Kylla

JEi Siirry kysymykseen 7

\ ,

( JEnosaavastata  Siirry kysymykseen 7

*,

82
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5. Jos kyll4, ovatko psykososiaaliset ongelmat liittyneet esimerkiksi? Voit valita yhden
fai useamman vaihtoehdon.

Valitse kaikki sopivat vaihtoshdot.
| Ihmissuhteisiin

__] Oppimiseen

J Keskittymiseen

j tsetuntoon

J Tunne-elamagn

| ltsengisyyteen

j Muu:

6. Halutessassi voit itse sanoittaa millaisia psykososiaaliset ongelmat ovat olleet.

Sosiaaliset ongelmat

Sosiaalisuus tarkoittaa kykya tulla toimeen muiden ihmisten kanssa eri tilanteissa.
Yksild voi myds nayttaytya sosiaalisena, vaikka hanella olisi ongelmia sosiaalisissa
tilanteissa. Puutteita voi olla esimerkiksi leikkitaidoissa, itsensé ilmaisemisessa,
sanattomien viestin ymmartdmisessd, empaattisuudessa ja niin edelleen.

7. Onko lapsellasi ollut sosiaalisia ongelmia? *

Merkitse vain yksi soikio.

O Kylla
_ JEi  Siirry kysymykseen 10

) En osaa vastata Siirry kysymykseen 10



8. Jos kylla, ovatko sosiaaliset ongelmat liittyneet esimerkiksi? Voit valita yhden tai
useamman vaihtoehdon.

Valitse kaikki sopivat vaihtoshdot.

: | Kaveri- tai perhesuhteisiin
[ ] Ryhmassa toimimiseen
|| Vuorovaikutukseen

] Kayttaytymisen saatelyyn

__] Muu:;

9. Halutessassi voit itse sanoittaa millaisia sosiaaliset ongelmat ovat olleet.

Lapsi- vanhempi suhde

Lapsi- vanhempi suhteella tarkoitetaan lapsen ja vanhemman suhdetta.

Kysymyksella tarkoitetaan lapsen ja vanhempien suhteessa
tapahtuneita muutoksia leukemiahoitojen aikana/ jalkeen, sekd mahdollisia
eroavaisuuksia verrattuna aiempaan lapsi-vanhempi suhteeseen.

10.  Onko lapsi- vanhempi suhde muuttunut? *

Merkitse vain yksi soikio.

D Kylla

-

A

JEi Siirry kysymykseen 13

(__)Enosaasanoa Siirry kysymykseen 13
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11, Jos kylla, miten lapsi-vanhempi suhde on muuttunut? Voit valita yhden tai
useamman vaihtoehdon.

Valitse kaikki sopivat vaihtoehdot.

: | Toisen vanhemman suosimisella
" | Toisen vanhemman hylkimisella
|| Vanhempaan takertumisella

__| Vanhemmasta etddntymiselld

_—| Muu:

12.  Halutessasi voit itse sanoittaa millaisia eroavaisuuksia koet lapsi-vanhempi
suhteessa olevan.

Avun saanti

Kysymyksella tarkoitetaan sitd, onko edelldmainittuihin asioihin tarjottu apua tai tukea.

13. Oletteko saaneet apua néiss4 asioissa selviimiseen? *

Merkitse vain yksi soikio.

(. JKylla Siirry kysymykseen 14
(__JEi

A

(_JEnosaasanoa

14.  Millaisia aputoimia olette saaneet?
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Google e ole luonut tai hyviksynyt 14t sisdloa.

Google Forms



