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Opinnaytetyon tarkoituksena oli kirjallisuuskatsauksen keinoin kuvata sita,
millaisia kokemuksia syOopaa sairastavan lapsen vanhemmilla on saamastaan
tuesta. Opinnaytetydssa vastattiin tutkimuskysymykseen, millaisia kokemuksia
syopalapsen vanhemmilla on saamastaan tuesta? Katsauksen tavoitteena oli
selvittda, miten tuloksia voitaisiin hyddyntaa esimerkiksi hoitotydn opetuksessa,
jotta tulevaisuudessa hoitoalan tyontekijat osaisivat tarjota lapsen vanhemmille

laadukasta ja riittavaa tukea.

Opinnaytetydn menetelmana kaytettin  kuvailevaa kirjallisuuskatsausta.
Tiedonhakua suoritettiin  kansainvalisissa tietokannoissa. Hakusanat olivat
englanninkielisia, sillda opinnaytetyon aiheesta tutkimustietoa suomeksi [0ytyi
hyvin heikosti. Hakua tehdessa kaytettiin itse laadittuja sisaanotto- ja
poissulkukriteereitd, mika rajasi hakua hyvin. Tuloksia analysoitiin kayttamalla
sisallonanalyysimenetelmaa. Tuloksiksi saatiin kuusi paaluokkaa;
hoitohenkilokunnalta saatu tuki, vertaistuki, laheisiltd saatu tuki, muilta tahoilta

saatu tuki, vanhempien saaman tuen eroavaisuudet seka tuen puute.

Tuloksista kay ilmi, etta eri tahoilta saatu tuki vaikuttaa positiivisesti sydpalapsen
vanhempien jaksamiseen ja selviytymiseen, on iso voimavara vanhemmille ja luo
yhteenkuuluvuuden tunnetta lapsen sairauden aikana. Toisaalta tuloksista

nousee esille myds tuen puute eli vanhempien riittamaton tuen saaminen.
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Opinnaytetyé on suunnattu terveydenhuollon ammattilaisille, jotka kohtaavat
tydssaan tukea tarvitsevia lasten vanhempia seka myos muita tukea tarvitsevia

omaisia.

Asiasanat: child, children, childhood, neoplasm, cancer, parents, caregivers,

mother, father, parent, experiences, perceptions, support, help, care, guidance
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The purpose of this thesis was to describe, through a literature review, the
experiences of parents of a child with cancer regarding the support they received.
The thesis addressed to research question: What kind of experiences do parents
of a child with cancer have regarding the support they receive? The aim of the
review was to explore how the results could be utilized, for example, in nursing
education so that in the future healthcare professionals would be able to provide

parents with high-quality and adquate support.

The method used in the thesis was a descriptive literature review. Data searches
were conducted in international databases. The keywords were in English, as
research information on the thesis topic in Finnish was very limited. Self-
developed inclusion and exclusion criteria were used during the search, which
effectively narrowed the scope of the search. The results were analyzed using
the content analysis method. Six main categories were identified as results;
support received from healthcare staff, peer support, support from close relatives,
support from other sources, differences in the support received by parents and

lack of support.

The results indicate that support received from various sources has a positive
impact on the coping and endurance of parents of children with cancer. It is a

significant resource for the parents and fosters a sense of belonging during the
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child’s illness. On the other hand, the results also highlight the lack of support,
meaning that parents are not receiving sufficient support.

The thesis is aimed at healthcare professionals who encounter parents of children

in need of support, as well as other family members requiring support.

Key words: child, children, childhood, neoplasm, cancer, parents, caregivers,

mother, father, parent, experiences, perceptions, support, help, care, guidance
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1 JOHDANTO

Unicefin mukaan jokainen alle 18-vuotias on lapsi (Unicef n.d). Opinnaytetydssa
lapsella tarkoitetaan alle 18-vuotiasta. Vanhemmalla tarkoitetaan sita henkil6a,
joka on lapsen huoltaja. Tama voi olla biologinen vanhempi tai vanhemmat aiti ja
isa, kaksi aitia tai kaksi isaa, yksinhuoltaja tai joku muu lapsesta huolehtiva

aikuinen. (lastensuojelu.info n.d.)

Suomessa syopaan sairastuu vuosittain noin 130-150 lasta. Lasten yleisin syopa
on leukemia, johon sairastuu noin 50 lasta vuosittain. Muita tavallisimpia
syOpatauteja, joihin lapsia sairastuu, ovat lymfoomat seka pahanlaatuiset

aivokasvaimet. (Jalanko 2021.)

Idea aiheeseen tuli siita, kun tekijat alkoivat pohtimaan omia huomioitaan ja
kokemuksiaan tyOelamassa ja ohjatuissa harjoitteluissa tuen antamisen
nakokulmasta ja kiinnostuksena siihen, miten se omaisten puolesta koetaan. Sen
jalkeen aihe spesifioitui lapsiin kiinnostuksen pohjalta lasten hoitotyohon, joka

molemmilla tydn tekijoilla on.

Opinnaytetyon tavoitteena on selvittda ja kuvata kirjallisuuskatsauksen keinoin,
miten tuloksia voitaisiin hydodyntaa esimerkiksi hoitotyon opetuksessa, jotta
tulevaisuuden hoitotydntekijat osaisivat tarjota lapsen vanhemmille laadukasta ja
rittavaa tukea. Aihe on merkityksellinen sen kannalta, jotta tietoisuus
vanhempien saamasta tuesta kasvaisi ja siihen osattaisiin kiinnittaa tarvittavaa

huomioita lapsen syopahoitojen aikana.



2 TEOREETTINEN LAHTOKOHTA

2.1. Yleista syovasta

Sybépa on yleisnimitys kokonaiselle joukolle erilaisia sairauksia, jossa
vaurioituneet solut muuttuvat pahanlaatuisiksi ja alkavat lisaantyd kehossa.
Sybpatautien hoito on parantunut jatkuvasti vuosikymmenten aikana ja
hoitotulokset Suomessa ovat hyvat. Tarkeimmat sydpien hoidossa kaytettavat
menetelmat ovat kirurginen hoito eli leikkaus, sadehoito, sytostaattihoito eli

solunsalpaajahoito seka biologinen hoito. (Syopa 2021.)

2.2. Syopa lapsella

Syopataudit lapsilla ovat harvinaisia ja eri sydopamuotoja on lapsilla vahemman
kuin aikuisilla. Kaikkia aikuisten syopia ei lapsilla ole lainkaan. Suomessa
syopaan sairastuu vuosittain noin 130-150 lasta. Tavallisimmat syovat lapsilla
ovat leukemia eli verisyopa, lymfoomat eli imusolujen syépa seka pahanlaatuiset
aivokasvaimet. Muita lasten syopia ovat esim. neuroblastooma, Wilmsin kasvain,
pehmytkudossarkooma seka luusydpa. Valtaosa lasten sydvista pystytaan
parantamaan pysyvasti, noin 80%. Ennusteeseen vaikuttaa se, kuinka laajalle
syopa on ehtinyt levitd taudin hoidon alussa. (Jalanko 2021.) Lapsen
sairastuessa syopaan perheen elama mullistuu. Akuutti kriistilanne ja tieto lapsen
sairaudesta voi vaikeuttaa vanhempien jaksamista seka aiheuttaa vanhemmille
myos jarkytyksen ja jatkuvan stressin, joka voi johtaa traumaattiseen kriisiin.
(Helander & Leppanen 2023.)

Lapsuusian syopa vaikuttaa lapsen elamaan fyysisesti, psyykkisesti ja
sosiaalisesti. Fyysiset vaikutukset kohdistuvat sydan- ja verisuonitauteihin,
aisteihin, uni- ja valvetilaan, seka liikuntakykyyn. Psyykkiset vaikutukset
ilmenevat muun muassa velvollisuuden tunteena, tunteiden tukahduttamisena ja

ilmaisemattomuutena seka kasityksena omasta terveydesta. Syopalapsilla on
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todettu sairauden aiheuttamia sosiaalisia vaikutuksia liittyen ihmissuhteisiin ja
koulunkayntiin. (Aarnio & Kiili 2015.) Jotkin syépahoidot voivat vaikuttaa lapsen
elamaan aikuisialla esimerkiksi heikentamalla hedelmallisyytta (Kaikki syovasta
n.d).

2.3. Pitkaaikaissairaan lapsen vanhempien tukeminen

Sydpasairaus lapsella on pitkdaikaissairaus. Lapsen sydpa vaikuttaa suuresti
koko perheeseen. Perheen elama muuttuu ja hoidot ovat pitkid ja raskaita
ajanjaksoja sairastuneelle. Usein saattaa kayda niin, etta vanhempi unohtaa
oman hyvinvointinsa ja itsestaan huolehtimisen, kun keskittyy pelkastaan
lapsestaan huolehtimiseen. MyOs perheen muut lapset karsivat tilanteesta ja
heidan huomioiminen saattaa unohtua kriisin keskella. Vanhempia saattaa myos
huolettaa taloudellinen tilanne ja se, kuinka paljon sydpahoidot tulevat
kustantamaan. Vanhemmilla voi olla oikeus ansiomenetysten takia kelan
erityishoitorahaan, sekda omaishoidon tukeen jos vanhempi jaa lapsen
omaishoitajaksi. Vanhemman on tarkeaa tunnistaa se, millaista tukea tama
tarvitsee. Laheisille ja ystaville kannattaa kertoa avoimesti, millaisen tuen kokee
tarkeaksi, oli se sitten puhelu, viesti tai kavelyseura. On myds tarkeaa tehda
vanhemmalle selvaksi, ettei tdma ole yksin ja ettd tama muistaisi olla
myotatuntoinen ja armollinen itsedan kohtaan. Alan ammattilaisen olisi hyva
tarjota kuunteluapua ja keinoja lievittaa stressia, sekad keinoja vanhemmalle

kasitella tilannetta. (Sylva Ry n.d.)
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3 TARKOITUS, TEHTAVAT JA TAVOITE

Taman opinnaytetyon tarkoituksena on kuvata kirjallisuuskatsauksen keinoin

syOpaa sairastavan lapsen vanhempien kokemuksia saamastaan tuesta.

Tavoitteenamme on selvittaa, miten tuloksia voitaisiin hyddyntaa esimerkiksi
hoitotydon opetuksessa, jotta tulevaisuuden hoitotyontekijat osaisivat tarjota

lapsen vanhemmille laadukasta ja riittdvaa tukea.

Tutkimuskysymys on: Millaisia kokemuksia sydpaa sairastavan lapsen

vanhemmilla on saamastaan tuesta?
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4 KIRJALLISUUSKATSAUKSEN TOTEUTTAMINEN

4.1. Kuvaileva kirjallisuuskatsaus

Tyo toteutettiin kuvailevana kirjallisuuskatsauksena. Kuvaileva
kirjallisuuskatsaus on yksi yleisimmin kaytetyista Kkirjallisuuskatsauksen
perustyypeistd (Salminen 2011). Kuvaileva Kkirjallisuuskatsaus perustuu
tutkimuskysymykseen ja tuottaa valitun aineiston avulla kuvailevan ja laadullisen
vastauksen. Kuvailevan kirjallisuuskatsauksen vaiheiksi maaritellaan:

1. Tutkimuskysymyksen muodostaminen

2. Aineiston valitseminen

3. Kuvailun rakentaminen

4. Tuotetun tuloksen tarkasteleminen

Kuvaileva kirjallisuuskatsaus on aineistolahteinen tutkimus ja silla pyritaan
kuvaamaan tutkittavaa aihetta ymmarrettavasti. Kuvailevassa
kirjallisuuskatsauksessa vaiheet etenevat paallekkain koko prosessin ajan ja
kaikissa vaiheissa pyritddn miettimdan ja vastaamaan asetettuun
tutkimuskysymykseen. (Kangasniemi ym. 2013.) Kirjallisuuskatsauksella
pyritaan selvittdmaan, miten paljon tutkimustietoa valitusta aiheesta on olemassa
ja millaisesta nakokulmasta aihetta on tutkittu aijemmin seka millaisin
menetelmin. Kuvailevassa kirjallisuuskatsauksessa kuvataan tyon kasitteellista
taustaa ja sita, miten tekeilla oleva tyo liittyy jo olemassa oleviin tutkimuksiin.
(Jamk n.d.)

4.2. Kirjallisuushaku

Tiedonhakua toteutettin  taulukoiden 1 ja 2. mukaisesti. Tassa
kirjallisuuskatsauksessa on kaytetty kansainvalisia terveysalan tietokantoja
CINAHL, Scopus ja Pubmed. Tiedonhakua yritettiin toteuttaa myos kotimaisissa
tietokannoissa, mutta ne eivat tuottaneet tulosta. Prosessista pidettiin tarkasti
kirjaa, millaisia tuloksia haut tuottivat. Jokaisessa tietokannassa kaytettiin samoja
hakusanoja, silla ne todettiin prosessin aikana tuottoisimmiksi ja parhaiksi

hakusanoiksi. Myds sisaanotto — ja poissulkukriteerit olivat jokaisen haun
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kohdalla samat. Tiedonhakua toteutettin systemaattisesti. Systemaattisella
tiedonhaulla tarkoitetaan sita, ettda hakua dokumentoidaan ja kuvataan niin, etta
haku olisi toistettavissa uudelleen samanlaisena. Tassa kirjallisuuskatsauksessa
hakuprosessia ilmennetaan erilaisilla taulukoinneilla. (Tampere university library

n.d.) Késihakua ei suoritettu.

Taulukko 1. Sisaanotto — ja poissulkukriteerit

Sisaanottokriteerit Poissulkukriteerit

- Tieteellinen tutkimus - Ei tieteellinen tutkimus

- Julkaistu 2013-2024 - Julkaistu ennen vuotta 2013

- Englanti tai suomi - Muu kieli kuin englanti tai suomi

- Kasittelee sydpaa sairastavan |- Ei kasittele sybpaa sairastavan
lapsen vanhempien saamaa tukea lapsen vanhempien saamaa tukea
Hakusanat:

child OR children OR childhood

AND

neoplasm OR cancer

AND

parents OR caregivers OR mother OR father OR parent
AND

experiences OR perceptions

AND

support OR help OR care OR guidance



Taulukko 2. Tiedonhaku
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Cinahl Scopus Pubmed
Aineistohaku 329 2705 2207
Otsikon perusteella | 15 77 50
valitut
Abstraktin 6 5 11
perusteella valitut
Koko tekstin | 3 4 1

perusteella valitut

Manuaalinen

aineistohaku
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4.3. Aineiston kuvaus

Tutkimukseen aineistohaun jalkeen paatyi 8 aineistoa, jotka vastasivat
asetettuun tutkimuskysymykseen. Aineistojen maara hakua tehdessa oli pieni ja
aineistoja, jotka vastaavat tutkimuskysymykseen, oli hyvin vaikeaa |0ytaa, siksi
aineistojen maara jai pieneksi. Kaikki 8 aineistoa olivat ulkomaalaisia, 6 niista oli
Euroopasta, 1 Lahi-ldasta ja 1 USA:sta. Tutkimuksista 7 oli alkuperaistutkimuksia
ja 1 kirjallisuuskatsaus. Tiedonhaun ollessa vaikeaa ja tulosten pienia, paatettiin
kirjallisuuskatsaus ottaa mukaan tutkimukseen. Tukimuksista 6 olivat laadullisia
tutkimuksia ja 2 olivat maarallisia tutkimuksia. Tutkimuksiin osallistui vanhempia,
niin aiteja kuin iseja 10-576 vanhemman valiltd. Tutkimuksista 6 oli toteutettu
jonkinlaisena haastatteluna joko puhelimessa, ryhmassa tai kasvotusten ja 1
naistd oli toteutettu puolistrukturoituna haastatteluna, eli osittain
kyselylomakkeen avulla. 1 tutkimus oli toteutettu kyselylomakkeen avulla ja

kirjallisuuskatsaus oli toteutettu systemaattisella tiedonkeruulla.

Laadunarviointi toteutettiin kaikkiin 8 aineistoon vastaamalla 6 asetettuun
laadunarvioinnin kysymykseen. Taydet 6 pistetta sai 2 aineistoa, 5 pistetta sai 2

aineistoa, 4 pistetta sai myos 2 aineistoa ja 3 pistetta sai 1 aineisto.

Laadunarvioinnin kysymykset:

Aims and objectives clearly described = Aiheet ja tavoitteet selkeasti kuvattu
Study design adequately described = Suunnitteluvaihetta kuvattu selkeasti
Research methods appropriate = Tutkimusmenetelmat esitelty

Explicit theoretical framework = Teoreettinen osuus kuvattu selkeasti
Limitations presented = Rajaukset esitelty

Implications discussed = Tuloksista keskusteltu

Naihin vastattiin seuraavasti:
Y = yes/kylla

P = poor/heikko

NR = not reported/ei raportoitu
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Aineiston kuvaus seka laadunarviointi esitettyna viela selkedammin liitteessa 1.

4.4. Aineiston analyysi

Aineiston analyysi aloitettiin lukemalla kaikki aineistot huolellisesti 1api. Taman
jalkeen etsittiin lauseita, jotka vastasivat asetettuun tutkimuskysymykseen. Nama
lauseet otettiin ylos erilliselle word-tiedostolle ja samaan tiedostoon merkittiin
yl6s, mista lahteesta kukin lause on otettu. Seuraavaksi nama lauseet pelkistettiin
yksinkertaisempaan muotoon, kuitenkaan menettamatta  alkuperaista
ydinajatusta. Taman jalkeen kaikki alkuperaiset iimaukset ja pelkistykset laitettiin
taulukkoon, jotta prosessia olisi helpompi ymmartaa ja seurata. Taman jalkeen
pelkistyksia jaoteltiin niin, etta samankaltaiset pelkistykset olisivat ryhmittain
allekkain taulukossa. Sen jalkeen naille ryhmille mietittiin alaluokkia eli sellaista
otsikkoa, joka kuvaisi kaikkia sen sisaltamia pelkistyksia. Taman jalkeen
alaluokat jaettiin viela paaluokkiin kuuden eri otsikon alle. Aineiston analyysi

taulukko liitteessa 2.

Paaluokiksi taman jalkeen muodostuivat:

Hoitohenkildkunnalta saatu tuki
Vertaistuki

Laheisilta saatu tuki

Muilta tahoilta saatu tuki

Vanhempien saaman tuen eroavaisuudet

Tuen puute
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5 TULOKSET

5.1.Hoitohenkilokunnalta saatu tuki

Tutkimusten suurimmaksi aiheeksi nousi hoitotimin  merkitys lapsen
sairastaessa. Hoitohenkilokunnalta saatu tuki oli perheessa isossa roolissa
lapsen sairauden aikana. Hoitoalan tiimin tuki auttoi selvidamaan ja
hoitohenkilokunta antoi tietoa taudista, hoidoista, sivuvaikutuksista ja
kemoterapiasta, joka auttoi selviamaan sydvan kanssa. Hoitajat seka laakarit
puhuivat vanhemmille ja rohkaisivat heitd ja heiltd sai kysya kysymyksia. (Al
Omari ym. 2020.)

Tutkimuksiin osallistuvat vanhemmat korostivat psyykkisen tiedon ja tuen
tarkeytta lapsen sairastaessa (Mc Evoy & Creaner 2022). Terveydenhuollon
ammattilaiselle puhuminen lapsen kanssa lapsen arjesta loi vanhemmille
yhteenkuuluvuuden tunteen (Weiner ym. 2023). Eraan vanhemman kokemuksen
mukaan sairaanhoitaja kuunteli ja osasi lievittda huolia loistavasti. Sen lisaksi
sairaanhoitaja osasi valittaa vanhemman huolia eteenpain laakarille. Vanhemmat
korostivat sita, kuinka tarkeaa on, ettei hoitohenkilokunta katoa vaikeina aikoina.
Eras toinen vanhempi kertoi, kuinka sairaanhoitaja oli lapsen tukena elamansa

vaikeimpina hetkina. (Robertson ym. 2023.)

Vanhemmat kertoivat, etta omien kokemusten seka tunteiden jakaminen
hoitohenkilokunnan kanssa ilman pelkoa tuomitsemisesta, oli heille positiivinen
vuorovaikutustilanne. Tunteellinen yhteys hoitotiimin ja vanhempien valilla
vaikutti myonteisesti vanhempien saamiin kasityksiin ja edisti laheisempaa
yhteytta. MyoOs hyvat kommunikointitaidot, kuten hoitajan kyky kertoa tietoa
selkeasti ja vastata asianmukaisesti vanhempien tunteisiin seka normalisoida
hoitokokemus, edesauttoi vanhempia saamaan positiivisen kasityksen
henkildkunnasta. Kun vanhemmat saivat onkologilta selkeda, perheen kasityksen
mukaista tietoa, se auttoi heita kokemaan, etta heidan perheensa puolesta on
tehty kaikki mahdollinen. (Robertson ym. 2023.)
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Eraasta tutkimuksesta nousi esille erityisesti isan nakdkulma. Kun isat kokivat
tulevansa ymmarretyksi ja tunnistetuksi ammattilaisen taholta, se auttoi heita

selviytymaan diagnoosin kanssa (Fisher, Fraser & Taylor. 2021).

5.2. Vertaistuki

Tutkimuksista selvisi, etta myédnteisten tunteiden kokeminen on vanhemmille
tarkea voimavara lapsen sairastamisen aikana. Vanhemmat kokivat vertaistuen
tarjoavan taukoa jokapaivaisesta elamasta ja he kokivat myos saavansa tukea
ryhmatoimminnasta samassa tilanteessa olevien perheiden kanssa. Samassa
tilanteessa oleville vanhemmille puhuminen, seka kokemusten kuunteleminen
antoi vanhemmille toivoa tulevaan. Toivon tunne nousi tutkimuksesta tarkeana
voimavarana haastavien ja raskaiden hoitojen aikana. Vanhemmat kokivat
olonsa ymmarretyksi muiden vanhempien toimesta ja osaksi ryhmaa tuleminen
tuntui heista hyvalta. Hyvalta vanhemmista tuntui myos se, ettei tarvinnut tuntea
saalia muilta, vaan sai tukea ihmisilta, jotka ovat kokeneet samanlaisia asioita.

(Blom Andersson, Karlsson & Bergesten 2021.)

5.3. Laheisilta saatu tuki

Perheen tuen téarkeys nousi ylos tarkeana teemana ja tukipilarina sydpasairaan
lapsen vanhemmille. Puolisoiden toisilleen tarjoamalla tuella on positiivinen
vaikutus vanhempien valillda (Kukkola ym. 2017). Perheen tuki auttaa
selviytymaan ja aidit tukeutuvatkin perheidensa puoleen. Vanhemmille tukeaan
tarjosi myds heidan omat perheet, eli lapsen isovanhemmat, joka koettiin myos

positiivisena ja voimaa antavana tukena. (Al Omari ym. 2020.)

5.4. Muilta tahoilta saatu tuki

Muilta tahoilta saatu tuki nousi yhta tarkeaksi osaksi tutkimuksissa kuin edella
mainitut tuen muodot. Tukiverkostoilta saadun tuen merkitys oli vanhempien

jaksamisen kannalta hyvin olennaista. Vanhemmat kokivat, ettd psykologit
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tarjosivat heille psyykkisen tuen lisaksi emotionaalista tukea ja sosiaalityontekijat
puolestaan useimmiten sosiaalista seka kaytannon tukea (Kukkola ym. 2017).

Osa vanhemmista koki, ettd menetetty sosiaalinen tuki lisasi heidan psyykkista
ahdistustaan (Sutherland-Foggio ym. 2023). Moni vanhempi raportoi tydpaikalta
saadun tuen tarkeytta ja sita, kuinka heille niin positiiviset kuin negatiivisetkin
kokokemukset korostivat oman tyopaikan tuen merkitysta. Tyossa kayvat isat
kertoivat, etta tukea antavat tydnantajat mahdollistivat elaman tasapainottamisen
lapsen sairastaessa helpottamalla heidan elamaansa tyopaikalla, esimerkiksi

antamalla joustavat tyoajat ja vapaata tarvittaessa. (Fisher ym. 2021.)

Toisille hengellinen tuki oli isossa osassa lapsen sairauden aikana. Yksi kaikista
merkittavin tapa oli kayttaa uskontoa tai henkisyytta ja rukoilla parantumista itse
seka pyytaa ystavaa rukoilemaan puolestaan. Osalle vanhemmista viimeisin ja
kaikista merkittavin tuen lahde oli Jumala ja tahan turvautuminen. (Al Omari ym.
2020)

5.5. Vanhempien saaman tuen eroavaisuudet

Tutkimusta tehdessa yhdeksi aiheeksi nousi vanhempien erilainen kokemus
saamastaan tuesta. Isédn ulkopuolelle jGdminen oli osien iseistd kokemuksena
lapsen sairastaessa. He kokivat jaavansa ulkopuolelle lapsensa hoidosta ja etta
aitia huomioidaan terveydenhuollossa enemman. Isat kokivat pelkoa ja
epavarmuutta siita, etteivat ammattilaiset viestineet heille tarpeeksi tehokkaasti
sekd myoOs siita, ettei heitd otettu ammattilaisten puolesta mukaan
paatoksentekoon. (Fisher ym. 2021.) Isat kokivat myds, etteivat he saaneet
tilaisuutta puhua puolisolle riittavasti silloin, kun siihen olisi ollut tarve (Kukkola
ym. 2017).

Aitien suurempi tuen tarve nousi tutkimusta tehdessa esille. Aidit tarvitsivat
akuutisti seka pitkaaikaisesti enemman tukea ystaviltaan ja psykologeilta kuin
isat (Kukkola ym. 2017). Aidit my6s tapasivat ja juttelivat keskenaan seka yrittivat
tukea toisiaan tilanteen kanssa (Al Omari ym. 2020). Aidit kokivat myés, ettd aina
tarvitessaan he saivat tilaisuuden puhua puolisolleen seka ystavilleen (Kukkola
ym. 2017).
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5.6. Tuen puute

Negatiivinen kokemus tuesta vanhemmiille jai silloin, kun tuen maara tai laatu oli
jaanyt puutteelliseksi. Vanhemmat kokivat, etteivat he voineet turvautua
tukiverkostoon saadakseen emotionaalista tukea, he kokivat olonsa
eristaytyneiksi ystavistdaan seka muista tukiverkostoistaan (Sutherland-Foggio
ym. 2023). Vanhemmat kokivat myds vaikeuksia sen kanssa, kun
hoitohenkilokunta ei ollut vuorovaikutuksessa positiivisesti lapsen kanssa seka
kun hoitohenkildokunta vaikutti haluttomalta mukautua perheen toiveisiin
(Robertson ym. 2023). Jo valmiiksi haastavassa tilanteessa isien mukaan

tyopaikan tuen puute aiheutti stressia (Fisher ym. 2021).

Kaikissa tilanteissa tuen puutteesta ei kuitenkaan voi syyttaa ulkoisia tahoja, silla
vanhemmat paattivat itse olla hakematta tukea muilta sydpalasten aideilta tai
sosiaalisesta mediasta muilta syopalasten vanhemmilta (Mc Evoy & Creaner
2022).
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6 POHDINTA

Opinnaytetyon tekeminen on tuntunut ajoittain tekijdistdan hyvin haastavalta.
Kirjallisuuskatsaus ei ole ollut menetelmana ennestdan tuttu ja siksi tyon
tekeminen on vaatinut erityistd huolellisuutta ja jarjestelmallisyytta
onnistuakseen. Tama voi myos vaikuttaa tulosten luotettavuuteen. Tyo on
opettanut tekijoitdan paljon ja kirjallisuuskatsaus on tullut prosessin myota

tutuksi.

6.1. Tulosten tarkastelu

Taman opinnaytetyon tarkoituksena oli selvittdad aiemman olemassaolevan
tutkimustiedon pohjalta, millaisia kokemuksia syopaa sairastavan lapsen
vanhemmilla on saamastaan tuesta. Tyota tehdessa esiin nousi selkeasti tietyt

tahot tuen antajina.

Hoitohenkilokunnalta saatu tuki nousi laajimmaksi aiheeksi. Vanhemmat saivat
tukea ja tietoa hoitotiimiltd, minkd he kokivat suurena voimavarana lapsen
sairauden ja raskaiden sairaalahoitojen aikana. Vanhemmat, jotka osallistuivat
tutkimuksiin, korostivat psyykkisen tiedon ja tuen tarkeytta lapsen sairastaessa
(Mc Evoy & Creaner 2022). Kun terveydenuollon ammattilaiselle puhuttiin lapsen
arjesta, se loi yhteenkuuluvuuden tunnetta (Weiner ym. 2023). Vanhemmat
korostivat sita, kuinka tarkeaa on, ettei hoitohenkilokunta katoa vaikeina aikoina.
Vanhempien mukaan omien tunteiden ja ajatusten jakaminen ammattilaiselle
ilman pelkoa tuomitsemisesta koettiin positiivisena. Hyvat kommunikointitaidot
edesauttoivat vanhempia saamaan positiivisen kasityksen henkilokunnasta
(Robertson ym. 2023). Tuloksista esille nousi isan nakdkulma. He kokivat, etta
kuulluksi tuleminen auttoi selviamaan diagnoosin kanssa.

Tulosten perusteella voidaan ajatella, etta vanhemmat pitivat ammattilaisten

tarjoamaa tukea tarkeana ja isona osana sairauden aikaista elamaa.

Vertaistukiryhnmaan osallistuneet vanhemmat kokivat olonsa ymmarretyksi
toisten vanhempien toimesta. Ryhmassa kayminen osoitti, etta on mahdollisuus
selvita. Tama antoi toivoa tulevaan. Vertaistukiryhmaan osallistuminen tuntui

vanhemmista hyvalta, silla heidan ei tarvinnut tuntea saalia muilta ja ryhma loi
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yhteenkuuluvuuden tunteen. (Blom Andersson ym. 2021.) Lapsen sairastaessa
ja pitkien sairaalajaksojen aikana voi tuntua ulkopuoliselta ja siksi

vertaistukiryhman luoma yhteisé tuntuu tarkealta.

Perheen tarjoama tuki oli tarkea voimavara lapsen sairauden aikana.
Vanhemmat tukivat toisiaan (Kukkola ym. 2017). My6s vanhempien omat
vanhemmat osoittivat tukeaan ja etenkin aidit kaantyivatkin heidan puoleensa (Al
Omari ym. 2020). Hoitohenkildkunnan nakdkulmasta onkin tarkeda tukea koko

perhetta hoitojaksojen aikana ja poistaa liikaa takkaa heidan harteiltaan.

Muiden tahojen tarjoama tuki osoittautui tulosten kannalta tarkeaksi. Psykologien
ja sosiaalityntekijoiden tarjoama tuki koettiin hyodyllisena ja tarkeana, samoin
kuin hengellinen tuki seka oma tukiverkosto. Toisaalta, menetetty sosiaalinen tuki
lisdsi vanhempien psyykkista ahdistusta (Sutherland-Foggio ym. 2023). Tyossa
kayvat isat kertoivat, etta tukea antavat tyonantajat mahdollistivat elaman
tasapainottamisen lapsen sairastaessa helpottamalla heidan elamaansa
tyopaikalla (Fisher ym. 2021.) Osa vanhemmista tukeutui hengellisyyteen tai

Jumalaan rukoilemalla parantumista.

Tuloksista ilmeni se, ettd vanhemmille tarjottu tuki ei ollut kaikissa tilanteissa
yhdenvertaista. Isat kokivat jaavansa ulkopuolelle lapsensa hoidossa, seka
paatoksenteossa. Isien mielestd ammattilaisten viestintd ei myoskaan ollut
tarpeeksi tehokasta. (Fisher ym. 2021.) He eivat myoskdan saaneet aina
tilaisuutta puhua puolison kanssa, vaikka olisivat nain halunneet (Kukkola ym.
2017).

Tuen puute nousi myods yhdeksi tulokseksi. Vanhemmat kokivat ettei
tukiverkosto, kuten ystavat ja perhe, tarjonneet heille riittavaa tukea (Sutherland-
Foggio ym. 2023). Hoitohenkildkunnan kaytds koettiin myods niin, ettei heilla ollut
halua mukautua perheen toiveisiin tai tulla positiivisesti vuorovaikutukseen
lapsen kanssa (Robertson ym. 2023). Jo valmiiksi vaikeassa tilanteessa isat
myOs kokivat, ettei tyOpaikalta tultu tarpeeksi vastaan ja tdma aiheutti lisda
stressia (Fisher ym. 2021). Joissain tilanteissa vanhemmat kuitenkin paattivat
itse eristaa itsensa, eivatka he hakeneet tukea toisilta syOpalasten aideilta tai

muilta vanhemmilta sosiaalisen median kautta (McEvoy & Creaner 2022).
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6.2. Luotettavuus

Tutkimuksen luotettavuutta lisaa se, etta tyon tekijat ovat kuvanneet tutkimuksen
niin yksityiskohtaisesti ja ymmarrettavasti kuin mahdollista. Lukijan tulee saada
selkea kuva tutkimuksen eri vaiheista seka prosessista ja siita, miten ja miksi
tutkimuksen vastauksiin on paadytty. Tassa opinnaytetydssa on pyritty
sailyttamaan luotettavuus rajaamalla aineistojen ikd 10 vuotta vanhoihin
tutkimuksiin. On myds paadytty kayttamaan erilaisia taulukointeja tyon
selkeyttamiseksi lukijalle. Tiedonhaku, tutkimus ja arviointimenetelmat ovat olleet
avoimia seka vastuullisia julkaisemisessa. Tutkimuksessa on otettu huomioon
asianmukaisesti muiden tutkijoiden tyot ja niihin on viitattu oikein. MyoOs lahteet
on merkitty oikein. Tulokset on julkaistu rehellisesti ja avoimesti niin kuin ne ovat.
(Kylma & Juvakka 2007).

6.3. Eettisyys

Tyota tehdessa on toimittu opinnaytetydsopimuksen seka tyon tilaajan,
Tampereen ammattikorkeakoulun, ehtojen mukaisesti. Tekijat ovat huolehtineet
siita, ettd tyota tehdessa on toimittu eettisten ohjeiden mukaan suunnittelu-,
toteutus -seka raportointivaiheissa rehellisesti, huolellisesti ja tarkasti. Eettisesta
nakokulmasta tyon tekeminen ja valittu tutkimuskysymys kiinnosti tyon tekijoita.
Aito halu saada vastaus tutkimuskysymykseen helpotti tyon tekemista ja teki siita

kiinnostavan projektin tekijoilleen. (Arene.fi 2018)

6.4. Johtopaatokset

Opinnaytety6ta tehdessa huomattiin, etta aiheesta ei ole paljoa tutkimustietoa.
Monissa tutkimuksissa kerrottiin miten vanhempia oltiin tuettu, mutta heidan
kokemusta tuen laadusta tai hyodyista ei oltu ilmaistu. Tutkimukset, jotka tahan

tydhon valittiin, sivuavat aihetta, mutta tutkimuksen paaaihe on kuitenkin ollut eri.

Taman Kkirjallisuuskatsauksen tuloksista selvida, ettd vanhemmat ovat tukea

saadessaan kokeneet sen hyvana ja voimaa antavana. Tukea on saatu eri
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tahoilta, erityisesti vertaistuki koettiin voimaannuttavana, silla kukaan muu ei voi
ymmartaa tilanteen aiheuttamia tunteita niin kuin toinen samassa tilanteessa
oleva. Tekijoille yllattavaksi asiaksi nousi se, miten isat kokevat saavansa tukea
vahemman kuin aidit. Isat kokivat jaavansa ulkopuolelle ja ettei heita otettu
mukaan paatdksentekoon, mika loi heille epavarmuuden tunteen. Nain ollen
molempia vanhempia tulisi terveydenhuollossa tukea ja ottaa huomioon
tasapuolisesti. Se voi olla vaikeaa, silla usein aidit voivat nayttaa tunteensa ja

tulosten perusteella myos hakea tukea matalammalla kynnyksella.

Negatiivisia kokemuksia oli tuen puute niin lahipiirilta kuin hoitohenkildokunnalta.
Jos vanhemmat eivat koe saavansa tukea perheelta tai ystavilta, olisi todella
tarkeaa, ettad hoitohenkilokunta voisi korvata sita. Taten hoitohenkildkunnan tulisi
kiinnittda huomiota omaan toimintaansa ja siihen, ettd vanhemmille saadaan
sellainen olo, etta hoitohenkilokunta on halukas tyoskentelemaan lapsen seka
vanhempien kanssa. Kiireen keskella voi valilla olla vaikeaa huomioida
vanhempia ja kaikkia heidan tarpeitaan, mutta heille tulisi silti saada sellainen olo,
etta on turvallista ja sallittua kysya seka nayttaa tunteitaan vaikeassa tilanteessa.
Nain saadaan luotua luottamusta ja siten yhteys hoitohenkildkunnan ja

vanhempien valille.

Ehdotamme, ettd aihetta tulisi tutkia laajemmin, jotta tulevaisuuden
terveydenhuollon ammattilaiset osaisivat tarjota vanhemmille enemman ja

laadukkaampaa tukea.
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osuus kuvattu
selkeasti.

(P) rajauksia ei
suoraa esitelty.
(Y) tuloksia
tarkasteltu

riittavasti.
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3.

L. Kukkola, E.
Hovén, M. Cernvall,
L. von Essen, H.
Grénqvist.

2017.

Ruotsi.

Kuvata ruotsalaisten
vanhempien kokemat
mahdollisuudet ja hyddyt

saamastaan tuesta.

Alkuperaistutkimus

212 aitia

137 isda

Puhelinhaastattelu

Maarallinen tutkimus

Keskiarvollisesti
aidit tarvitsevat ja
saavat enemman
apua kuin isat.
Isat kokivat,
etteivat aina saa
tukea sita

halutessaan.

(Y) aiheet ja
tavoitteet
selkeasti
kuvattu.

(Y) suunnittelu
vaihetta
selkeasti
kuvattu.

(Y)
tutkimusmenetel
mat esitelty.
(Y) teoreettinen
osuus kuvattu
selkeasti.

(Y) rajaukset
esitelty.

(Y) tuloksia
tarkasteltu
kattavasti ja
lukijaa

kiinnostavasti.
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4.

V. Fisher, L. Fraser,
J. Taylor.

2021.

Yhdistyneet

kuningaskunnat.

Tutkia vanhempien
kokemuksia, kun lapsen

elamaa rajoittaa sairaus.

Kirjallisuuskatsaus

576 isaa

Systemaattinen

tiedonkeruu

Laadullinen

tutkimus.

Tuloksena
rahalliset
ongelmat ja
tydongelmat,
perheen terveys,
menettamisen
pelko. Naita
tuloksia
hyodyntamalla
aiteja osataan
tukea paremmin
ja tarpeita
osataan
huomioida

hoitotydssa.

(Y) aiheet ja
tavoitteet
selkeasti
kuvattu.

(Y)
suunnitteluvaihe
tta selkedsti
kuvattu.

(P)
tutkimusmenetel
mat esitelty
heikosti.

(P) teoreettinen
osuus ei kuvattu
selkeasti.

(Y) rajauksia
esitelty
selkeasti.

(Y) tuloksia
tarkasteltu

riittavasti.
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5.

E. G. Robertson, J.
Campbell, C. Torres,
J. N. Baker, L. Clark,
H. L. Spraker-
Perlman, E. C.
Kaye.

2023.

USA.

Tutkia, mika on surevien
vanhempien nakemys
siita, millainen suhde heilla
on lapsensa
hoitohenkildkuntaan ja
tdman suhteen vaikutus

elamanhallintaan.

Alkuperaistutkimus

31 sydpaan kuolleen

lapsen vanhempaa

Haastattelu

Laadullinen tutkimus

Vanhemmat
painottivat,
yhteistydn
voimakasta
vaikutusta
hoitojen aikana.
Hoitohenkildkunn
an hyvat
kommunikointitaid
ot auttoivat
vanhempia

positiivisesti.

(Y) aiheet ja
tavoitteet
selkeasti
kuvattu.

(Y) suunnittelu
vaihetta
selkeasti
kuvattu.

(Y)
tutkimusmenetel
mat esitelty.

(Y) teoreettinen
osuus kuvattu
selkeasti.

(P) rajauksia ei
suoraa esitelty.
(Y) tuloksia
tarkasteltu

riittavasti.
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6.

C. Weiner, P.
Pergert, A. Castor,
B. Molewijk, C.
Bartholdson.
2023.

Ruotsi.

tutkia vanhempien huolia
ja sita, miten he
kasittelevat naita huolia
kohdatessaan moraalisia
haasteita lasten syovan

hoidossa.

Alkuperaistutkimus
20 vanhempaa,
joista 13 aitia ja 7
isaa

Ryhmahaastattelu

Laadullinen tutkimus

Vanhemmat
kokivat itsensa
ensisijaisesti
vastuullisina
lapsen
hyvinvoinnista,
vaikka he
epailivatkin, mika
olisi parasta
lapselle. He
tunsivat vastuuta
tehda oikeat
paatokset
lapsensa hyvaksi
ja jatkaa
sinnikkaasti

eteenpain.

(Y) aiheet ja
tavoitteet
selkeasti
kuvattu.

(P)
suunnitteluvaihe
tta ei selkeasti
kuvattu.

(Y)
tutkimusmenetel
mat selkeasti
esitelty.

(P) teoreettinen
osuus ei
selkeasti
kuvattu.

(P) rajauksia ei
suoraa esitelty.
(Y) tuloksia
tarkasteltu
riittavasti ja

kattavasti.
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7.

M. S. Sutherland-
Foggio, C. J.
Stanek, K. Buff, L.
Nahata, T. Foster-
Akard, C. A.
Gerhardt, M. A.
Skeens.

2023.

Englanti.

Arvioida pandemian

vaikutuksia ja tunnistaa

psykososiaalisen tuen

puutteita.

Alkuperaistutkimus
256 vanhempaa
Kyselylomakkeen
avulla toteutettu

kysely.

Maarallinen

tutkimus.

Vanhemmat
kamppailivat
eniten sosiaalisen
tuen menetyksen
ja yksinaisyyden

tunteiden kanssa.

(Y) aiheet ja
tavoitteet
selkeasti
kuvattu.

(Y)
suunnitteluvaihe
tta

selkeasti
kuvattu.

(Y)
tutkimusmenetel
mat esitelty.

(P) teoreettinen
osuus ei kuvattu
selkeasti.

(P) rajauksia ei
suoraa esitelty.
(Y) tuloksia
tarkasteltu
riittdvasti ja

kattavasti
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8.

O. Al Omari, E.
Roach, L.
Shakman, A. Al
Hashmi, S.
Sunderraj, F.
Francis, M. Joseph
2020

Oman.

Aitien kokemuksia lapsen

sairastaessa leukemiaa.

Alkuperaistutkimus

10 aitia

Kasvotusten tehty

haastattelu

Laadullinen tutkimus

3 paa tulosta,
shokkivaiheen
kasittely, mikaan
ei ole enda
ennallaan ja
selviytymiskeinot

ja saama tuki.

(Y) aiheet ja
tavoitteet
selkeasti
kuvailtu.

(Y)
suunnitteluvaihe
tta riittavasti ja
selkeasti
kuvattu.

(Y)
tutkimusmenetel
mat esitelty.
(Y) teoreettinen
osuus kuvattu
selkeasti.

(P) rajausten
kuvailua voisi
olla enemman.
(Y) tuloksia
tarkasteltu ja
pohdittu
kattavasti ja
lukijaa

kiinnostavasti.
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Liite 2.
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Alkuperainen ilmaus Pelkistetty ilmaus Alaluokka Paaluokka
"Jotkut isat kokivat, ettd | Isdt  kokevat  jaavansa | Isdn ulkopuolelle | Vanhempien
terveydenhuoltojarjestelmat | lapsensa hoidon | ja3aminen. saaman tuen
olivat enimmakseen | ulkopuolelle. (4) eroavaisuudet.
puolueellisia aitien kanssa
toimimiseen, jattaen isat | [sit kokevat, etta aitia
lapsensa hoidon | hyomioidaan ~ enemman

ulkopuolelle.” (4)

terveydenhuollossa. (4)

"Ei kaikki

raportoivat tarpeesta puhua

isat, jotka

puolisolle eivat saaneet sita
tilaisuutta.” (3)

Isat eivat saaneet tilaisuutta

puhua puolisolle. (3)

"Isat kokivat epavarmuutta
ja pelkoa, kun ammattilaiset
eivat viestineet tehokkaasti
tai ottaneet heitd mukaan

paatdksentekoon.” (4)

Isat kokivat pelkoa, koska
ammattilaiset eivat viestineet
tehokkaasti. (4)

Isat kokivat epavarmuutta,
koska ammattilaiset eivat

viestineet tehokkaasti. (4)

Isat kokivat pelkoa, koska
ammattilaiset eivat

ottaneet heitda mukaan

paatéksentekoon. (4)

Isat kokivat epavarmuutta,
koska ammattilaiset eivat
mukaan

ottaneet heita

paatoksentekoon. (4)

Enemman aidit kuin isat

raportoivat tuen

Aidit tarvitsivat enemman

tukea ystavilta. (3)

Aitien suurempi

tuen tarve.
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tarpeesta ystavilta ja

psykologilta. (3)

Aidit tarvitsivat enemman

tukea psykologeilta. (3)

Syopaa sairastavien
lasten aidit tapasivat ja

juttelivat kanssamme. He

Aidit tapasivat ja juttelivat.

(8)

yrittivat tukea meita. (8) | Aidit yrittivat tukea
toisiaan. (8)
Enemman aidit | Aidit tarvitsevat
raportoivat pitkaaikaista tukea
pitkaaikaisesta tuen | ystavilta. (3)
tarpeesta ystavilta ja
psykologilta. (3) Aidit tarvitsevat
pitkaaikaista tukea
psykologilta. (3)
Kaikki aidit,  jotka | Aidit saivat tilaisuuden
raportoivat tarpeesta | puhua puolisolle. (3)
puhua puolisolle ja/tai
ystaville saivat siihen | Aidit saivat tilaisuuden
tilaisuuden. (3) puhua ystaville. (3)
Pidempien Vanhemmat kokivat | MyOnteisten Vertaistuki.
sairaalajaksojen aikana | vertaistukirynman tunteiden
vanhemmat kokivat | tarjoavan taukoa | kokeminen.
"keskiviikko ryhman” | jokapaivaisesta elamasta.

tarjoavan paljon kaivattua
taukoa jokapaivaisesta

eldamasta. (1)

(1)
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Syopaa sairastavien

lasten vanhemmat
kokivat ryhmatoiminnan
samankaltaisille perheille

tarkeana tukena hoitojen

Vanhemmat saivat tukea
ryhmatoiminnasta
samassa tilanteessa

olevien perheiden kanssa.

(1)

aikana. (1)

Muille vanhemmille | Samassa tilanteessa
puhuminen, jotka ovat | oleville vanhemmille
olleet samassa | puhuminen antaa toivoa

tilanteessa ja heidan
kokemusten

kuunteleminen nostattaa
toivoa, ettda kaikki tulee
kaantymaan viela

parhain pain. (1)

tulevaan. (1)

Samassa tilanteessa
olevien vanhempien
kokemusten

kuunteleminen antaa

toivoa tulevaan. (1)

Vanhemmat kokivat
olonsa ymmarretyksi
muiden vanhempien
toimesta, ja osaksi

ryhmaa tuleminen tuntui

hyvalta, kuten myos se,

Vanhemmat kokivat
olonsa ymmarretyksi
muiden vanhempien

toimesta. (1)

Osaksi ryhmaa tuleminen

ettei tarvinnut kokea | tuntui hyvalta. (1)
saalia muilta. (1)
Hyvalta tuntui myos se,
ettei tarvitse tuntea saalia
muilta. (1)
Jotkut osallistujat | Osallistujat korostivat | Hoitotiimin Hoitohenkilokunnalta
korostivat psyykkista | psyykkistéa tietoa lapsen | merkitys Ilapsen | saatu tuki.
tietoa ja tukea lapsen | sairastaessa. (2) sairastaessa.

sairastaessa. (2)
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Osallistujat korostivat
psyykkista tukea lapsen

sairastaessa. (2)

"Wanhemmat kertoivat, etta

terveydenhuollon

ammattilaiset, jotka
puhuivat lapselle
henkilokohtaisesti ja
kysyivat perheesta,

koulusta ja ystavistd sen

sijaan, ettd Kkeskittyisivat

vain sairauteen ja
sivuvaikutuksiin, loivat
erityisen

yhteenkuuluvuuden

tunteen.” (6)

Terveydenhuollon
ammattilaiselle puhuminen
lapsen kanssa lapsen
arjesta loi
yhteenkuuluvuuden

tunteen. (6)

Perheen ja hoitoalan
tiimin tuki auttaa

selviamaan. (8)

Hoitoalan tiimin tuki auttaa

selviamaan. (8)

Laakarit puhuivat
minulle... MyOs hoitajat...
He rohkaisivat meita...
He antoivat tietoa
taudista, hoidoista,
sivuvaikutuksista ja
kemoterapiasta... Tama
auttoi selviamaan syévan

kanssa. (8)

Laakarit puhuivat  ja

rohkaisivat vanhempia. (8)

Hoitajat puhuivat ja

rohkaisivat vanhempia. (8)

Hoitohenkilokunta  antoi
tietoa, taudista, hoidoista,
sivuvaikutuksista ja
kemoterapiasta, joka auttoi
selviamaan syovan

kanssa. (8)

Sen sijaan, kun isat kokivat

tulevansa ymmarretyiksi ja

Kun isat kokivat tulevansa

ymmarretyiksi ammattilaisen
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tunnistetuiksi

ammattilaisten taholta, se
naytti auttavan heita
selviytymaan lapsensa

diagnoosista. (4)

taholta, se auttoi
selviytymaan diagnoosin
kanssa. (4)

Kun isat kokivat tulevansa

tunnistetuiksi ammattilaisen

taholta, se auttoi
selviytymaan diagnoosin
kanssa. (4)

Yksi  vanhempi kertoi: | Vanhemman mukaan

"[Sairaanhoitaja] oli
loistava. Han kuunteli, mita
minulla oli sanottavaa ja
osasi loistavasti lievittaa
huoliani seka valittdd ne

|laakareille." (5)

sairaanhoitaja kuunteli. (5)

Vanhemman mukaan
sairaanhoitaja osasi

loistavasti lievittaa huolia.

S)

Vanhemman mukaan
sairaanhoitaja osasi

valittaa huolia 1aakarille.

S)

Vanhemmat korostivat,
kuinka tarkeda oli, etta
hoitohenkilokunta ei "katoa"
vaikeina  aikoina. Eras
vanhempi kuvaili:
"[Sairaanhoitaja] oli lapsen
tukena elamansa

vaikeimpina aikoina.” (5)

Vanhemmat korostivat sen
tarkeytta, ettei
hoitohenkilokunta katoa

vaikeina aikoina. (5)

Vanhemman mukaan
sairaanhoitaja oli lapsen
tukena elamansa

vaikeimpina aikoina. (5)

Hyvat kommunikointitaidot,
kuten hoitajan kyky kertoa
tietoa selkeasti, vastata

asianmukaisesti

Hyvat kommunikointitaidot,
kuten hoitajan kyky Kkertoa
tietoa selkeasti, edesauttoi

vanhempia saamaan
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vanhempien tunteisiin seka
normalisoida

hoitokokemus, edesauttoi
vanhempia saamaan
positiivisen kasityksen

hoitohenkilékunnasta. (5)

positiivisen kasityksen

hoitohenkilékunnasta. (5)

Hyvat kommunikointitaidot,
kuten hoitajan kyky vastata

asianmukaisesti vanhempien

tunteisiin edesauttoi
vanhempia saamaan
positiivisen kasityksen

hoitohenkilékunnasta. (5)

Hyvat kommunikointitaidot,
kuten hoitajan kyky
normalisoida hoitokokemus

edesauttoi vanhempia
saamaan positiivisen
kasityksen

hoitohenkilékunnasta. (5)

Selkean, perheen
kasityksen mukaisen tiedon
saaminen onkologilta auttoi
vanhempia kokemaan, etta
terveydenhuoltotiimi on
tehnyt kaikkensa heidan ja

lapsensa puolesta. (5)

Selkean perheen kasityksen
mukaisen tiedon saaminen
onkologilta auttoi vanhempia
kokemaan, etta heidan
perheensa puolesta on tehty
kaikki. (5)

Vanhemmat raportoivat
positiivisista
vuorovaikutustilanteista
hoitohenkildkunnan
kanssa, kun he kokivat
voivansa jakaa
kokemuksiaan ja tunteitaan
ilman pelkoa
tuomitsemisesta.
Tunteellinen yhteys
hoitohenkilékunnan ja
perheen valilla vaikutti

vanhempien kasityksiin

Vanhempien mukaan
positiivinen
vuorovaikutustilanne oli, kun
sai jakaa kokemuksiaan
ilman pelkoa
tuomitsemisesta

hoitohenkilokunnan kanssa.

(5)

Vanhempien mukaan
positiivinen
vuorovaikutustilanne oli, kun

sai jakaa tunteitaan ilman
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myodnteisesti  ja  edisti

laheisempaa yhteytta. (5)

pelkoa tuomitsemisesta

hoitohenkilokunnan kanssa.

()

Tunteellinen yhteys
hoitohenkilékunnan ja
perheen valilla  vaikutti
mydnteisesti vanhempien
kasityksiin. (5)

Tunteellinen yhteys
hoitohenkilékunnan ja
perheen valilla edisti

laheisempaa yhteytta. (5)

...hoitotiimin jasenilta voi
kysya kysymyksia ja he
auttavat selviamaan

diagnoosin kanssa. (8)

Hoitotiimilta VOI kysya

kysymyksia (8)

Hoitotiimi auttaa selviamaan

diagnoosin kanssa. (8)

Puolison tarjoamalla | Puolison tuella positiivinen
tuella on positiivinen | vaikutus vanhempien
vaikutus  syopalapsien | valilla. (3)

vanhempiin. (3)

Perheen ja hoitoalan | Perheen tuki auttaa
tiimin tuki auttaa | selviamaan. (8)

selviamaan. (8)

Aidit
suurperheiden puoleen.

(8)

kaantyivat

Aidit tukeutuvat perheisiin.

(8)

Minun ja mieheni perhe

tarjosi tukeaan meille. (8)

Vanhempien perheet

tarjosivat tukeaan. (8)

Perheen

tarkeys.

tuen

Laheisiltd saatu tuki.
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Tukea antavat tydnantajat
ja kollegat, jotka antoivat
isille joustavat tybajat ja
vapaata tarvittaessa,
nayttivat helpottavan
heidan eléamaansa
mahdollistamalla  eldaman
tasapainottamisen heille
sopivalla tavalla, mika toi
hallinnan tunnetta

epavarmassa tilanteessa.

(4)

Tukea antavat tyonantajat,

jotka  helpottivat isien

elamaa tydpaikalla,
mahdollistivat elaman

tasapainoittamisen

Positiiviset ja negatiiviset
kokemukset korostavat
tydpaikan tuen merkitysta

vanhemmille. (4)

Positiiviset kokemukset

korostavat tyopaikan tuen

merkitystda vanhemmille.
(4)
Negatiiviset kokemukset

korostavat tyOpaikan tuen

merkitystd  vanhemmille.
(4)
Vanhemmat kertoivat, ettd | Vanhemmat kokivat

menetetty sosiaalinen tuki

menetetyn sosiaalisen tuen

lisasi psyykkista | lisdavan psyykkista
ahdistusta. (7) ahdistusta. (7)
Psykologit tarjoavat | Psykologit tarjoavat
psykologista ja | psyykkista tukea. (3)

emotionaalista tukea ja
sosiaalityontekijat

useimmiten tarjoavat
sosiaalista ja kaytannon

tukea. (3)

Psykologit tarjoavat

emotionaalista tukea. (3)

Sosiaalityontekijat
tarjoavat sosiaalista tukea.

(3)

Tukiverkostoilta
saadun tuen

merkitys.

Muilta tahoilta saatu
tuki.
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Sosiaalitydntekijat
tarjoavat kaytannon tukea.

3)

Viimeinen ja kaikista
merkittavin tuen lahde oli

etsia tukea Jumalalta. (8)

Viimeinen tuen lahde oli

turvautua Jumalaan. (8)

Kaikista merkittavin tuen
lahde oli turvautua

Jumalaan. (8)

Rukoilin

parantamaan

Allahia
hanet...
Pyysin my0s ystavaani
rukoilemaan hanen

puolestaan. (8)

Parantumisen

rukoileminen. (8)
Vanhemmat pyytaneet
ystaviaan rukoilemaan

parantumista. (8)

Yksi kaikista merkittavin
tapa oli kayttaa uskontoa

tai henkisyytta. (8)

YKsi

tapa oli kayttaa uskontoa.

(8)

kaikista merkittavin

YKsi
tapa oli
henkisyytta. (8)

kaikista merkittavin

kayttas

Hengellinen tuki.

Emme ole voineet
turvautua "kylaamme"
saadaksemme

emotionaalista tukea. (7)

Vanhemmat eivat ole voineet

turvautua tukiverkostoon
saadakseen emotionaalista
tukea. (7)

Vanhemmat tunsivat olonsa
eristyneiksi ystavistaan ja

muista tukiverkostoistaan.

(7)

Vanhemmat kokivat olonsa

eristyneiksi ystavistaan. (7)

Vanhemmat kokivat olonsa
eristaytyneiksi muista

tukiverkostoistaan. (7)

Negatiivinen

kokemus tuesta.

Tuen puute
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Isat kokivat, etta tydpaikan

tuen puute aiheutti stressia.

(4)

Isien mukaan tyopaikan tuen

puute aiheutti stressia. (4)

Sen sijaan vanhemmat
kokivat vaikeuksia, kun
hoitohenkilokunta ei ollut
vuorovaikutuksessa

positiivisesti lapsen kanssa
tai vaikutti haluttomalta
mukautumaan lapsen ja
vanhempien toiveisiin ja

tarpeisiin. (5)

Vanhemmat kokivat
vaikeuksia, kun
hoitohenkilokunta ei ollut

vuorovaikutuksessa

positiivisesti lapsen
kanssa. (5)

Vanhemmat kokivat
vaikeuksia, kun

hoitohenkilokunta vaikutti
haluttomalta
mukautumaan perheen

toiveisiin. (5)

Osallistujat ilmoittivat,
etteivat he hakeneet
tukea muilta syopalasten
aideilta tai sosiaalisesta
mediasta syoOpalasten

vanhemmilta. (2)

Osallistujat eivat hakeneet
tukea muilta syOpalasten
dideilta. (2)

Osallistujat eivat hakeneet
tukea sosiaalisesta
mediasta muilta

syopalasten vanhemmilta.

(2)
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