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1 JOHDANTO

Suomessa lapsuusian sybpaan sairastuu vuosittain noin 130 — 150 lasta. Las-
ten syOpataudit ovat harvinaisia ja lapsilla ei esiinny lainkaan monia aikuisten
syopamuotoja. Lasten yleisempia sybpasairauksia ovat leukemia eli verisyopa,
lymfooma eli imukudossydpa seka pahanlaatuiset aivokasvaimet. Lapsilla esiin-
tyy myds muita kiinteitd kasvaimia, joista yleisempia ovat neuroblastoomat,
Wilmsin kasvaimet ja pehmytkudossarkoomat. (Jalanko 2010.) Lasten syopa-
taudit ovat onneksi varsin herkkid solunsalpaajahoidoille, jonka vuoksi kolme
neljasosaa lasten syopatapauksista paranee pysyvasti (Rajantie, Mertsola &
Heikinheimo 2010, 383—-384).

Lasten syopahoitojen paatavoite on paraneminen syodvasta ilman komplikaatioi-
ta ja sivuvaikutusten minimointi. Sydpahoitojen tavoitteena on myds taata lap-
sen mahdollisimman hyva vointi hoitojen aikana seka kasvun ja kehityksen tu-
keminen. llon ja toivon yllapitdminen on oleellinen osa syopéa sairastavan hoi-
toa. Hoitohenkilbkunnan ja vanhempien positiivinen asenne auttaa lasta vaikei-
den hoitovaiheiden yli. Tarkedd on myds huomioida lapsen sekéa perheenjasen-
ten psyykkinen ja fyysinen jaksaminen. Lapsen ja perheen tarpeet toimivat hoi-
don lahtbkohtana. (Storvik-Syddnmaa, Talvensaari, Kaisvuo & Uotila 2012,
192,198.)

Projektin tehtdvana oli luoda Internet-sivut sybpaan sairastuneen lapsen per-
heen arjessa selviytymisen tueksi Terveysnetin Perhenetti osioon. Projektin ta-
voitteena on tarjota tietoa ja tukea syOpaa sairastavan lapsen vanhemmille.
Terveysnetin tarkoituksena on edistdd salolaisten terveytta, toimintakykyd seka
itsehoitovalmiutta. Terveysnetti on ollut toiminnassa vuodesta 2001 ja sita ylla-
pitdvat Turun Ammattikorkeakoulun opiskelijat yhteistydssa Salon terveyskes-
kuksen, Salon aluesairaalan ja Salon kaupungin kanssa. Terveysnetin sivuilta
salolaisten on mahdollisuus hakea lisdé tietoa heita kiinnostavista terveyteen ja
sairauteen liittyvista asioista. (Terveysnetti 2013.) Taman tyon kirjallisuuskatsa-

uksessa kaytetyista tutkimuksista on taulukko liitteena (Liite 1) tydn lopussa.
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2 LAPSEN SAIRASTUESSA SYOPAAN

Lapsen syOp&an sairastuminen on harvinaista, eiké lasten sydpien yleisyys ole
muuttunut pitkalla aikavalilla juuri lainkaan. Satunnaisen vaihtelun vuoksi yksit-
taisten syopatyyppien vuosittaiset tapausmaarat saattavat vaihdella huomatta-
vasti. Lasten syovan syntymekanismeista on hyvin vahan tietoa, eika syovalle
yleensa |10ydy mitd&n selittdvaa syyta. Lasten syOpéatautien syyt tunnetaan ai-
kuisiin verrattuna huonommin. (Salmi, Lyly & Vainio 2007, 41 — 42, 714.)

Lasten syodpatautien laatu on erilainen aikuisten sydpaan verrattuna. Lasten
syovat ovat useimmiten sarkoomia eli tukikudosten kasvaimia (92 %) ja lapsilla
esiintyy vain satunnaisesti pahanlaatuisia kasvaimia, kun taas pahanlaatuiset
kasvaimet ovat aikuisten yleisin sydévan muoto. Syopakasvaimet sijaitsevat lap-
silla usein syvemmissa kudoksissa, joten ne havaitaan melko mydhaan. Lasten
kasvaimet ovat usein kooltaan suuria taudin toteamisvaiheessa ja lahes 80
%:lla esiintyy etapesékkeita diagnoosin hetkella. Tana paivana lasten sybpatau-
tien ennuste on varsin hyva. Yha useampi lapsi selviytyy syovasta solunsalpaa-
jahoitojen kehittymisen myoéta. (Salmi, Minn & Lahteenmaki 2007, 713, 724.)
Sydvan ennuste riippuu levinneisyyden lisaksi myds monista muista riskitekijois-
td. Lasten syOpataudit ovat onneksi varsin herkkia solunsalpaajahoidoille, jonka
vuoksi kolme neljdsosaa lasten syopatapauksista paranee pysyvasti. (Pihkala
2010, 383-384.)

Suomessa lasten leukemioiden ja sy6van hoito on keskitetty viiteen yliopistosai-
raalaan. Yllapitovaiheen hoito ja seuranta voidaan keskittaa myds alue- ja kes-
kussairaaloille. (Pihkala 2007, 688.) Lasten sydvéanhoito perustuu laajoihin ja
tarkkoihin tutkimuksiin, joissa pyritddn maarittamaan kasvaimen tyyppi, levin-
neisyys ja arvioidaan lapsen yleisvointia. Tyypillisia lapselle tehtévia tutkimuksia
ovat verikokeet, rontgentutkimus, ultradanitutkimus ja luuydintutkimus. Lapset
voivat kokea tutkimukset pelottavina ja kivuliaina, silla lapset eivat ymmarra
omaa sairauttaan. Lasten syovan yleisimmat hoitomuodot ovat sytostaatti- el

solunsalpaajahoito, sadehoito, leikkaushoito seka muut tukihoidot. Lapsen tilaa
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seurataan hoitojen aikana tarkasti. (Minkkinen ym.1994, 225.) Sy6pa on vakava
sairaus ja hoidot rankkoja, mutta tavoitteena on, ettd perhe voisi elad mahdolli-

simman normaalia arkea hoitojen aikana (Pihkala 2007, 396).

Syopasairauksien keskeinen hoitomuoto on solunsalpaajaléékitys. Solunsalpaa-
jalaakityksella on haittavaikutuksia, jotka johtuvat solunsalpaajien kohdistumi-
sesta myos terveisiin soluihin. Tavallisimpia haittavaikutuksia ovat pahoinvointi,
hiustenlahtd, limakalvovauriot seka muutokset veriarvoissa. Pahoinvointia voi-
daan ehkaistéa seka hoitaa ladkityksella. Sadehoito aiheuttaa myo6s haittavaiku-
tuksia, jotka riippuvat siita, mille alueelle séddehoitoa annetaan. Yleisempia hait-
tavaikutuksia lapsilla on iho-ongelmat sadehoitoalueella. Leikkaushoitoa kayte-
taan yleensa kiinteiden kasvainten hoitomuotona. Ennen leikkausta annetaan
lapselle usein solunsalpaajahoitoa kasvaimen pienentamiseksi. (Sylva ry 2008,
26.)
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3 LAPSEN SYOPAAN SAIRASTUMISEN VAIKUTUKSET
PERHEESEEN

Aiemmin terveen lapsen sairastuminen syop&én tulee perheelle taytena yllatyk-
sena ja vaatii paljon voimavaroja perheeltd sopeutuakseen muuttuneeseen ti-
lanteeseen. Uudessa tilanteessa perhe tarvitsee monipuolisen tukiverkoston
selviytydkseen. (Mannerheimin lastensuojeluliitto 2010.) Vanhemmille lapsen
syOpadiagnoosi on aina kriisitilanne, joka tuo isoja muutoksia normaaliin perhe-
elamaan. Vanhemmat kokevat syodpdasairauden alkuvaiheen hoidot erittain
stressaavina ja kokevat usein tilanteen ylivoimaiseksi seka tarvitsevat tukea.
(McGrath 2002, Kars, Duijnstee, Pool, van Delden & Grypdonck 2007.)

Lapsen vakavasti sairastuminen on perheelle jarkytys. Lapsen sairastuminen
aiheuttaa vanhemmille monenlaisia tunteita, kuten huolta, pelkoa, surua ja he
voivat tuntea myds syyllisyyttd. Lapsen sairastuminen vaikuttaa myos perhera-
kenteeseen, silla perhe joutuu etsiméén uudenlaisen tasapainon ja tavan elaa.
Sairaan lapsen sisaruksille saattaa kehittyd somaattisia oireita tai he eivat us-
kalla nayttaa todellisia tunteitaan. Tietoa lapsen sairaudesta on annettava van-
hempien lisdksi my6s perheen muille lapsille, jotta he eivat alkaisi oirehtia. (Lin-
den 2004, 31-32.)

Sairas lapsi tarvitsee runsaasti henkista seka fyysistd tukea perheeltd seka
asianmukaista tietoa omasta sairaudestaan, huomioiden lapsen kehityksen as-
teen (Mannerheimin lastensuojeluliitto, 2010). Lapsen sairastuminen syfpaan
vie lapsen sairaalamaailmaan, missa lapsi joutuu sopeutumaan moniin asioihin.
Sairaalaymparistd aiheuttaa lapsissa pelon tunteita. Monet lapset kokevat myds
ahdistusta sairaalahoidon aikana. Usein juuri ero vanhemmista seka sisaruksis-
ta aiheuttaa lapselle pelon ja ahdistuksen tunteita. Ero vanhemmista ja yksinolo
herattaa turvattomuuden tunteen lapsessa. Lapset kokevat kivun pelottavana
asiana ja reagoivat pelottaviin asioihin juoksemalla karkuun tai etsimalla van-
hempien sylista turvaa. Lapset kokevat, ettd ilman vanhempien l&asndoloa heita

ei hoideta. (Talka 2009.) Taméan vuoksi on tarkea, etta sairaalahoitojen aikana
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vanhemmille annetaan mahdollisuus olla lapsen tukena seka osallistua lapsen-
sa hoitoon yhteisty6ssa henkilokunnan kanssa. Tama auttaa henkilokuntaa tu-
tustumaan lapseen seka lisda lapsen turvallisuuden tunnetta. (Sylva ry 2008, 7,
Talka 2009.) Sairaalahoidon alkaessa tulee lapsi kohdata yksilond ja ottaa
huomioon hanen kehitysvaiheensa seké tukea sita. Lapsen ian mukaisen nor-
maalin kehityksen tukeminen on edellytys yksilollisen hoidon toteutumiselle.
(Linden 2004, 32.)

Tilanteesta toipuminen on riippuvainen perheen muodosta sekéa perheen saa-
masta tuesta. Kriisin vaikutus ulottuu kaikkiin perheenjaseniin. Perheen talou-
dellinen tilanne voi heikentya huomattavastikin, johon vaikuttavat aidin tai isén
tyosta poissaolo seka sairauden aiheuttamat kustannukset. Siitd huolimatta on
perheen tasapaino Idydettava uudestaan. Perhe saa tukea koko hoitoyhteisolta,
ja lisdtukea he voivat saada kuntoutusohjaajan avulla. Merkittavin apu tiedon-
tarpeeseen voi loytya sopeutumisvalmennusleiristd, jonka jarjestelyista vastaa
yleensa paikallinen sy6payhdistys. Jokainen perhe on erilainen ja kay lapi ta-
man tilanteen omalla tavallaan. Sen vuoksi on tarke&éa auttaa perhetta sen tar-
vitsemalla tavalla, mutta tukea ei tule mydskaan vékisin tarjota. (Patistea, Mak-
rodimitri & Panteli 2000; Salmi ym. 2007, 724-725.)

Lapsen ja perheen saadessa tietda sairauden diagnoosin, alkaa sokkivaihe.
Lapselle ja vanhemmille syntyy pelkoja sairauden suhteen, mutta niita kyetaan
lievittamaan keskustelemalla ja antamalla asiallista tietoa. Sokkivaiheessa on
tarkeaa antaa tietoa senhetkisesta tilanteesta lyhyesti ja asiallisesti seka lapsel-
le, ettd perheelle. Tieto annetaan seka suullisesti, etta kirjallisesti, huomioidaan
lapsen ika ja kehityksen taso. Tarkeaa on korjata kaikki vaara tieto syovasta.
Tarkeinta on taata lapsen ja perheen turvallisuudentunne. Sokkivaiheen jalkeen
tulee reaktiovaihe. Reaktiovaiheen aikana lapsi ja perhe pohtivat tilannettaan ja
voivat syyllistaa itsedén tilanteesta. Tassa vaiheessa on tarkedda, antaa tarkkaa
tietoa sekd selostetaan tarkasti tulevat tutkimukset. Tutkimusten tuloksista ja
sairauden ennusteesta tulee kertoa asiallisesti. Perheen ja lapsen on tarpeellis-
ta olla osana paatosten tekemisessa. Naiden jalkeen tulee uudelleensuuntau-

tumisvaihe, jossa lapsi ja perhe ovat sopeutuneet sairauteen ja hyvaksyvat ti-
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lanteen. Uudelleensuuntautumisvaiheessa on tarkeaa lapsen ja perheen tuke-
minen ja heidan voimavarojensa vahvistaminen. (Ilvanoff, Kitinoja, Rahko, Risku
& Vuori 2001, 219-220.)

Lapsen ja perheen saapuessa sairaalaan ensimmaista kertaa olisi tarkeaa, etta
vastaanottavana hoitajana olisi lapsen omahoitaja. Omahoitajan ensisijaisena
tehtdvanéa on antaa aikaa seka kuunnella lapsen ja perheen toiveita. Tulotilan-
teessa perheiden reagointitavat vaihtelevat. Osalla perheistad tiedon tarve on
valtava, kun taas toiset toivovat vain silla hetkella tarvitsemiaan tietoa ja ohjaus-
ta. (Storvik-Sydanmaa ym. 2012, 193.) Pieni lapsi on omalla yksil6llisella taval-
laan edelleen perheensé jasen myos sairaalahoitojen aikana. Vanhempien odo-
tetaan osallistuvan lapsensa hoitoon ja siksi perhe tarvitsee tukea hoitohenkil6-
kunnalta. Perhehoitotyon tarkoituksena on huomioida koko perheen tarpeet.
Lapsen ja hanen perheensd mahdollisimman hyva tunteminen on lahtokohta
hyvan yhteistydsuhteen syntymiselle perheen ja hoitohenkildkunnan valille.
(Paunonen & Vehvildinen-Julkunen 1999, 329.)

Sairaalassa vietettyjen ensimmaisten paivien jalkeen lapselle ja hanen perheel-
leen itse syOpasairaus seké sen vaikutukset perheen arkeen alkavat tulla todel-
lisemmaksi. Molemmat vanhemmat jaavat ensi alkuun pois tydelaméasta, jotta
vanhemmilla olisi mahdollisuus keskittya lapsen tukemiseen ja kriisin lapikaymi-
nen vaatii aikaa koko perheelta. Alkuvaiheen jalkeen toinen vanhemmista jaa
hoitamaan sairasta lasta hoidon vaativuuden vuoksi. Sairastuneen lapsen sisa-
rukset tulee myods huomioida ja heille pitaa jarjestaa aikaa purkaa tunteita ja
omia mietteitd. Sisarusten tunnekirjot voivat olla varsin laajoja, esimerkiksi su-
rua, ikavaa, syyllisyyttéa ja ahdistuneisuutta. Alkuvaiheessa lapselle ja perheelle
jarjestetddn ensimmaiset kaynnit sosiaalityontekijan ja psykologin luokse. Syo6-
paan sairastuneen lapsen hoito kestda usein vuosia, jonka aikana lapsesta se-
k& hadnen vanhemmistaan kehittyy asiantuntijoita lapsen sairauden hoidossa.
(Storvik-Sydanmaa ym. 2012, 193,199.) Perhe ja lapsi sopeutuvat uuteen ja
muuttuneeseen tilanteeseen yllattdvan nopeasti. Arjen rutiineista muodostuu

perheelle apukeino sopeutua muuttuneeseen tilanteeseen. (Parkkali 2007.)
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Lapsen sybpaén sairastumiseen liittyy usein mielikuva kuolemaan johtavasta
sairaudesta ja sen vuoksi vanhemmille diagnoosin vahvistaminen tulee suurena
jarkytyksend ja sokkina. Se, milld tavoin vanhemmat kokevat kriisitilanteen,
vaihtelee hyvin voimakkaasti yksilétasolla. Lapsen sairastuminen vaikuttaa voi-
makkaasti vanhempien parisuhteeseen, sisaruksiin sekd perheen sosiaalisiin
suhteisiin. Lapsen sybpésairaus muuttaa perheen arvomaailmaa ja on van-
hemmille raskas kokemus. Vanhemmat kokevat vasymista ja uupumista. Per-
heen voimavaroja kuluttavat lapsen raskaat hoidot seka epatietoisuus lapsen
tulevaisuudesta. (Sorsa 2007.) SyOpasairaan lapsen vanhemmat tarvitsevat
apua tunnekuorman jakamiseen, vanhemmuuden vahvistamiseen ja arjessa
selviytymiseen (Hopia 2006). Aidit kokevat isia useammin, etta lapsen sairaus

vaikuttaa myos perheen elamanlaatuun (Natri 2008).
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4 SYOPAA SAIRASTAVAN LAPSEN PERHEEN
TUKEMINEN

Vanhempien tuen tarve voidaan jakaa kahteen osaan. Ensimmaiseksi he tarvit-
sevat itse tukea omaan jaksamiseensa ja toiseksi he tarvitsevat tukea, jotta he

jaksavat tukea sairasta lastaan seka hanen sisaruksiaan. (Linden 2004, 32.)

Vanhemmat kokivat saavansa eniten tukea omalta puolisoltaan. Vertaistuki, jota
vanhemmat saivat toisilta, samassa tilanteessa olevilta perheilta, koettiin myos
tarkeaksi. (Sorsa 2008.) Vanhemmat kokivat saavansa tiedollista tukea sairaa-
lan henkilokunnalta ja kotoa lapsen sairastumisen yhteydessa. Henkilokunnan
kaytés koetaan ammattimaiseksi ja ystavalliseksi. Turvallisuudentunnetta lap-
sen sairauden kanssa toivat henkilokunnan ammattitaito, omahoitaja, rauhalli-
nen ilmapiiri, toivon ilmapiiri, vertaistuki, usko Jumalaan ja rukous. Hengellista
tukea vanhemmat saivat sairaalapastorilta. Turvattomuudentunnetta aiheutti
lapsen kipu, kiire osastolla ja poikkeamat lapsen hoidossa. Tuen saamiseen
vaikuttivat vanhemman sukupuoli, lapsen hoidon vaihe ja lapsen omahoitaja.
Vanhemmat kokevat saavansa eniten tiedollista tukea, seuraavaksi eniten kay-
tanndllista ja vertaistukea, mutta hengellinen tuki jai vahaiseksi. Vanhemmat

ovat paaosin tyytyvaisia saamaansa tukeen. (Natri 2008.)

Vanhemmat kokevat saavansa korvaamatonta apua arjen pyorittamiseen seka
tukea my6s omilta vanhemmiltaan. Vanhemmat luottavat isovanhempien ky-
kyyn hoitaa sairasta lasta ja kokevat tarkeédksi jakaa yksilollistd tietdmystaan
lapsen sairaudesta isovanhemmille. Isovanhemmat toimivat perheen luottohen-
kil6ind. (Paavolainen 2008; Sorsa 2008.) Perheille annettu tuki on ollut tietoa,
neuvontaa, ohjausta, kuuntelemista ja rohkaisemista. Perheet ovat saaneet
myo6s kaytannollistéa tukea perhe-elaman jarjestamiseen ystavilta seka isovan-
hemmilta. Perheet kaipaavat enemman tietoa lapsensa sairaudesta seka syo-
van hoidosta. Vanhemmat toivovat enemman aikaa ja henkista tukea sairaalle
lapselleen, ettd myos koko perheelle. Tuen saannin esteiksi perheet kokevat

henkilokunnan niukat resurssit, vaihtuvuuden ja kiireisyyden osastolla. (Sorsa
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2008.) Neuvolan perhetyontekija on myos yksi tarked tuen antaja perheille.
PerhetyOntekijan tarkoituksena on tukea perheitd arjessa jaksamisessa, esi-
merkiksi tekemalld kotikdynteja ja antamalla tukea keskustelemalla. (Sosiaali-
portti 2013.)

Lapsen sydpahoidot ovat usein pitkdaikaisia ja se saattaa heikentdd perheen
taloudellista tilannetta, kun yhtakkia maksettavaksi tulee ylimaaraisia kustan-
nuksia ja samalla perheen tulot vahenevéat. Suomessa lainsaadanto pyrkii tur-
vaamaan osittain perheen toimeentuloa lapsen sytpasairauden aikana. Syopa-
sairaan lapsen vanhemmat ovat oikeutettuja lainsdadannén mukaan hakemaan
esimerkiksi matka-, yopymis- ja ladkekorvauksia, omaishoidontukea, erityishoi-
torahaa ja vammaistukea. Sairaalan sosiaalitydoskentelija kertoo vanhemmille
tarkemmin sosiaalietuuksista ja muista tukimahdollisuuksista seka avustaa van-

hempia etuuksien ja tukien hakemisessa. (Sylva ry 2008, 68—69.)

Kansanelékelaitos maksaa korvausta ladkarin maaraamista laakkeista, kliinisis-
ta ravintovalmisteista ja perusvoiteista, jotka on maaratty pitkaaikaisen ihotau-
din hoitoon. Korvaus maksetaan vain tarpeellisista lddkehoidon kustannuksista.
Korvauksen saamisen edellytyksena on myos, ettd laakkeitd on kaytetty anne-
tun ohjeen mukaisesti ja laakkeitd on ostettu enintdédn kolmen kuukauden ajaksi
sekd pakkauskoko on mahdollisimman edullinen. Korvauksen saa apteekista
Kela-korttia nayttamalla. Mikali kalenterivuoden aikana korvattavien ladkkeiden
menot ylittdvat I1d&kekaton eli vuotuisen omavastuuosuuden, korvaa Kela lop-

puvuoden ladkemenot kokonaan. (Kansanelakelaitos 2013a.)

Kelan matkakorvausta voi saada omavastuurajan ylittavistd kustannuksista,
jotka liittyvat matkoihin [&himp&an julkiseen tai yksityiseen sairaanhoitoon seké
Kelan tai julkisen terveydenhuollon kuntoutuspéaatokseen perustuvaan kuntou-
tukseen. Kela korvaa matkakustannuksia yleensa halvimman matkustustavan
mukaisesti eli julkisen liikenteen esimerkiksi linja-auton tai junan kaytosta. Mikali
on tarvetta kayttdd taksia matkoihin, tulee sita varten olla terveydenhuollosta
saatu todistus (SV67 lomake) taksin kayton tarpeellisuudesta. Vuonna 2013 on
Kela siirtynyt suorakorvausmenettelyyn taksimatkoissa. Terveydenhuollon kat-

soessa saattajan olevan tarpeellinen matkojen aikana, korvaa Kela myds saat-
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tajan matkakulut. Kela maksaa yopymisrahaa, mikali potilas joutuu matka-
aikana yopymaan tutkimuksen, hoidon tai liikenneolosuhteiden vuoksi. (Kela
2013b.)

Sybpaa sairastavan lapsen vanhemmat ovat oikeutettuja erilaisiin Kansanelake-
laitoksen eli Kelan maksamiin sairaanhoitokorvauksiin. Kelan maksamaa eri-
tyishoitorahaa maksetaan vanhemmille, jotka osallistuvat alle 16—vuotiaan vai-
keasti sairaan lapsensa sairaalahoitoon seké siihen liittyvaan kotihoitoon. Eri-
tyishoitorahan tarkoituksena on korvata vanhemmille ansiomenetys ajalta, joka
on aiheutunut vanhemman tilapaisesta tydssa poissaoloista, koska vanhemman
on ollut tarpeellista osallistua lapsensa hoitoon tai kuntoutukseen. Erityishoito-
rahan saamisen edellytys on laékarin kirjoittama D—lausunto lapsen sairauden
vaikeusasteesta ja vanhemman tarpeellisuudesta osallistua lapsensa hoitoon.
(Kela 2013c.)

Kelan maksama lapsen vammaistuki, aiemmin lapsen hoitotuki on tarkoitettu
alle 16-vuotiaalle pitkaaikaisesti sairaalle tai vammaiselle lapselle. Tukea voi
hakea mikali sairaan tai vammaisen lapsen hoidosta, huolenpidosta ja kuntou-
tuksesta aiheutuu vanhemmille suurta rasitusta ja sidonnaisuutta vahintaan
kuuden kuukauden ajan verrattuna terveen lapsen hoitoon. Kelan alle 16-
vuotiaan vammaistuen maksu on porrastettu kolmeen eri ryhmaan: perusvam-
maistuki, korotettu vammaistuki ja ylin vammaistuki. Vammaistuki on saajalle

veroton etuus ja tarkistetaan vuosittain kansaneldkeindeksilla. (Kela 2013d.)

Omaishoidontuki on oman asuinkunnan maksama lakisdateinen sosiaalipalve-
luetuus, joka on tarkoitettu vammaisen tai sairaan henkilén hoidon ja huolenpi-
don jarjestamiseksi kotona, omaisen tai muun hoidettavalle |&heisen ihmisen
toimesta. Omaishoidon tuki muodostuu hoitopalkkiosta, hoidettavan tarvitsemis-
ta palveluista ja omaishoitajan tukemisesta. Omaishoitajana toimiminen edellyt-

t&d& sopimuksen tekemistd omaishoidosta kunnan kanssa. (Kunnat.net 2013.)
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5 TERVEYSVIESTINTA INTERNETISSA

WHO:n (2013) maaritelman mukaan terveysviestinnalla tarkoitetaan positiivista
terveyteen vaikuttamista. Nykypaivan terveysviestinnalla on monenlaisia etuja.
Monissa maissa Internetin kayttgjat etsivat itse aktiivisesti terveystietoa verkko-
yhteisdista ja erilaisista terveyteen liittyvista palveluista. Tutkimukset osoittavat,
etta terveydenhuollon viestinta tulee yha enenevassa méaarin tapahtumaan ver-
kossa. (WHO 2013.)

Viime vuosina Internetin ja erityisesti sahkoisten viestimien kayttd on lisdantynyt
merkittavasti. Suomalaiset etsivat yhd useammin tietoa internetin valityksella.
Suomi on Euroopan karkimaiden joukossa Internetin kaytossa. (Suomen viralli-
nen tilasto 2012.) Draken (2009) tekeméan tutkimuksen mukaan Suomessa ter-
veydenhuollon asiakkaat (n=21) hakevat Internetista terveystietoa keskimaarin
viikoittain tai tarpeen mukaisesti. Asiakkaat hakivat terveystietoa Internetin kaut-
ta, koska se on helppoa, nopeaa ja aina saatavilla. Tietojen luotettavuutta asi-
akkaat arvioivat katsomalla, kuka tiedon on tuottanut, vertaamalla useita eri |&h-
teitd keskenadan ja tarkastamalla tietojen luotettavuuden terveydenhuollon am-
mattilaiselta. Asiakkaista ei kukaan maininnut tietdvansa terveyspalvelujen
verkkopalveluiden laatukoodeista tai edes kaipaavansa sellaisia. Tiedonhankin-
tatilanteessa asiakkaat kokivat Internetin ja Googlen kayton parhaimmaksi ta-

vaksi hankkia terveysaiheista tietoa. (Drake 2009.)

Internetin valityksella ihmiset ovat saaneet kayttdonsa uuden ja laajan terveys-
tietolahteen. Internet on mahdollistanut asiakkaan ja laakarin véliset keskustelut
esimerkiksi asiakkaan terveyteen liittyvissd kysymyksissa. Ihmiset voivat tutus-
tua uusiin laéketieteellisiin tutkimuksiin seka niiden tuloksiin. He voivat Interne-
tin valityksella hakea ja saada tietoa uusista laakkeista seka niiden vaikutuksis-
ta. Internetistd l0ytyy tietoa uusista hoitosuosituksista sek& hoitomenetelmista.
Internet tarjoaa myods mahdollisuuden arvioida omaa terveydentilaa erilaisten
testien avulla, saada vertaistukea, siella voi myos esittdd kysymyksia ja saada

vastauksia niin asiantuntijoilta kuin maallikoilta. Terveydenhuollon asiakkaiden
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tiedonhakutaitojen kasvaessa, joutuu myo6s hoitohenkilokunta uusien haastei-
den eteen. Omatoimisen tiedonhankinnan lisaantymisen myota asiakkaat osaa-
vat esittaa hoitohenkilokunnalle yksityiskohtaisempia ja vaikeampia kysymyksia
esimerkiksi laakkeista. Internetin kayton yleistymisen myoéta asiakkaat |oytavat
enemman ja yksityiskohtaisempaa tietoa koskien terveytta, mutta samalla heille
lankeaa suurempi vastuu l0ydetyn ja saadun tiedon ymmartamisesta seka laa-
dun arvioinnista. (Torkkola 2002, 150-151.)

Terveydenhuollon asiakkaat tietdvat omaan terveyteensa liittyvista asioista yha
enemman, mika lisaa heidan tiedon tarvettaan. Tietotekniikan kehittymisen ja
kasvun myoéta potilasohjauksen kehittamisen tarve korostuu ja on tarkeda. Sa-
malla hoitotyontekijoiden potilasohjaukseen kaytettavissa oleva aika lyhenee.
Potilasohjauksella on keskeinen rooli hoitotytssé ja sen tavoitteena on edistaa
potilaan tiedonsaantia seka tukea potilasta oman terveytensa edistamisessa ja
hanen terveyteen liittyvien ongelmien hallinnassa ja hoidossa. Potilasohjaus on
tarpeellista ihmisen eldménkaaren eri vaiheissa. (Hupli 2004.) Potilasohjaus
perustuu terveydenhuollossa lakiin potilaan asemasta ja oikeuksista (Finlex
1992/785).

Hyva potilasohje on kirjoitettu selkokielella ja huomioiden potilaan nakdkulma.
Potilasohje etenee luontevasti, jossa otsikot kertovat, mit asioita ohjeessa ka-
sitellddn ja teksti sisaltda lyhyehkoja kappaleita, ei lian monisanaisesti. Poti-
lasohjeen sisaltd on perusteltua ja ulkoasu on selkea. (Hyvarinen 2005.)

Verkkosivujen ulkoasu ja helppolukuisuus ovat tarkeimmaét tekijat Internet-sivuja
toteutettaessa. Taustan ja tekstin varien valille on pystyttdva luomaan mahdolli-
simman voimakas kontrasti. Sivujen luettavuus on parhaimmillaan, mikali teksti
on mustaa valkoista taustaa vasten. Huonoin vaihtoehto luettavuutta ajatellen
on vaaleanpunainen teksti vihredlla taustalla, koska kontrastia on vahan ja pu-
navihersokeat eivat talléin pysty lukemaan tekstia ollenkaan. Vaalea tekstin véri
tummaa taustaa vasten luo my6s huonon kontrastin sivun luettavuudelle. Teks-
tin taustaksi on parasta valita yksivarinen tausta ja kirjasinkoon tulee olla tar-
peeksi suuri, jotta ihmiset, joilla ei ole taydellinen nakokyky pystyvat sitd myos

lukemaan. Teksti tulee tasata vasemmalle, koska se nopeuttaa lukemista.
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Tekstissa tulee valttdd suuraakkosten kayttdva, koska lukunopeus putoaa noin
10 % tavalliseen tekstiin verrattuna ja lukijan on vaikeampi hahmottaa luke-
maansa. (Nielssen 2000, 125-129.)

Nayttotekstin koko voidaan méaarittaa aika tarkastikin, mutta Internet-sivuja teh-
tdessa on parasta unohtaa kiinteat tekstikoon asetukset. Erilaisissa kayttdympa-
ristdissa on omat sdadetyt selaimet, jotka muokkaavat tekstikoon esitystilantee-
seen ja erilaisille laitteille sopiviksi. TAméan lisdksi asiakas itse kykenee saate-
lemaan tekstin kokoa omalla naytolladn haluamaansa kokoon. (Korpela & Lin-
jama 2003.) Kuvien avulla kyetdén verkkosivuista tekemaan elavammat. Kuvien
tarkoituksena on elavdittaa tekstia, tehda tekstin lukemisesta miellyttava koke-
mus seka ne voivat auttaa ymmartamaan tekstin sisaltdd. Kuvilla tulee olla sel-
ke& yhteys tekstiin, mutta niita ei pida olla likaa. Kuvat voivat olla digikameralla
otettuja tai kuvankasittelyohjelman avulla piirrettyja. Verkkosivulle asetettujen
kuvien tulee latautua nopeasti naytolle, siksi kuvat tulee muokata sivuille sopi-
viksi. (Vestola & Vestola 2013.)

Verkkosivuilla kayttaja vierailee sivujen siséllon vuoksi ja uudelle sivustolle saa-
puessaan han pyrkii I6ytamaan etsimansa tiedon mahdollisimman nopeasti.
Nama asiat vaikuttavat eniten verkon kaytettavyyteen. Kayttdja arvioi verk-
kosivuja sen sisallon hyddyn perusteella ja silla onko tiedoista hanelle apua.
Verkkosivujen suunnittelussa tulee painopiste olla siing, etta kayttaja loytaa et-
simansa nopeasti ja sivujen sisaltdé on hanelle hyodyllista.
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6 PROJEKTIN TEHTAVA JA TAVOITE

Projektin tehtdvana oli luoda Internet-sivut sybp&én sairastuneen lapsen per-
heen arjessa selviytymisen tueksi Terveysnetin Perhenetti osioon. Projektin ta-

voitteena on tarjota tietoa ja tukea syopaa sairastavan lapsen vanhemmille.
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7/ PROJEKTIN EMPIIRINEN TOTEUTTAMINEN

Sana projekti tulee latinankielesta ja tarkoittaa ehdotusta tai suunnitelmaa. Ly-
hyen maaritelman mukaan projekti on joukko ihmisid seka muita voimavaroja,
jotka ovat vdliaikaisesti keratty yhteen suorittamaan tiettya tehtavaa. Projektin
lopputuotokset voivat olla hyvinkin erilaisia, vaikka projekti on yleisesti kaytetty
termi. Lopputuotos voi olla esimerkiksi ratkaisu tiettyyn tutkimusongelmaan.
Projektin vaiheita ovat: perustaminen, suunnittelu, toteutus ja paattdminen.
(Ruuska 2005, 19.) Projektin perustamisella tarkoitetaan projektin aloitusta, jos-
sa projektille laaditaan selke& tehtava ja tavoite (Lindholm ym. 2008). Projektin
tekeminen alkoi syksylla 2012 opinnaytetydn aiheen valinnalla. Opinnaytetyon
aiheeksi haluttiin lapsiin liittyva aihe ja jonka pystyi toteuttamaan Terveysnetti-

projektina.

Vanhemmat tarvitsevat tietoa lapsen syopataudista, sen diagnosoinnista, hoi-
doista, seka apua arjessa selviytymiseen (McGrath 2002). Tassa projektissa
keskityttiin perheiden arjessa selviytymisen tukemiseen. Aihe oli tarkea, silla
lapsen sairastuminen syépaan on iso sokki vanhemmille seka iso elamanmuu-

tos koko perheelle.

Projektisuunnitelman hyvaksymisen jalkeen aloitetaan projektin suunnitteluvai-
he, jonka tavoitteena on suunnitella yksityiskohtaisemmin projektin tavoitteet,
sisélto ja toteutustavat. Projektin suunnitteluun on hyva varata runsaasti aikaa.
(Lindholm ym. 2008.) Projekti alkoi tiedonhaulla lapsen sydpataudeista ja van-
hempien tuen tarpeesta. Tiedonhaku tehtiin kayttamalla hyvéksi terveydenhuol-
lon eri tietokantoja Nelliportaalissa. Hakukoneina kaytettiin Cinahlia, Medicia,
Terveysporttia ja Cochranea. Tarkennetussa tiedonhaussa kaytettin ha-
kusanoina: lapsi, syopa, leukemia, perhe ja vanhemmat sekd englanninkielisis-
sa hakukoneissa sanoja: children, cancer, leukaemia and parents. Tuloksista
poimittiin aiheeseen soveltuvat tutkimukset, painottaen vanhempien merkitysta.

Aineistoa rajattiin seulomalla pois ennen 2000 — lukua tehdyt tutkimukset, jotta
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aineisto olisi mahdollisimman tuoretta. Lasten syovastad ja perheen tuen tar-

peesta |0ytyi hyvin tutkittua tietoa, joskin tutkimuksia oli valilla hankala I6ytaa.

Projektin tavoitteena oli tarjota tietoa ja tukea syopaa sairastavan lapsen per-
heelle seka luoda Internet-sivut syopaan sairastuneen lapsen perheen arjessa
selviytymisen tueksi Terveysnetin Perhenetti-osioon. Salon terveyskeskus toimi
projektin toimeksiantajana ja heiddn kanssaan on tehty toimeksiantosopimus
(Liite 2) syksylla 2012. Projekti on osa Asiakkaan-ohjaus hanketta. Projektille on
haettu projektilupa (Liite 3), joka myonnettiin kevaalla 2013.

Projektin toteutusvaiheen tarkoituksena on alkaa toteuttaa projektille laadittua
suunnitelmaa (Anttila 2001, 114). Opinnaytetyon tydstaminen alkoi kirjallisen
osuuden tydstamiselld, jonka pohjalta alettiin ideoida tulevia Internet-sivuja (Lii-
te 4). Internet-sivujen suunnittelussa otettiin huomioon, etta sivut ovat suunnattu
ensisijaisesti vanhemmille, mutta myds koko perheelle. Sivujen sisélléssad on
pyritty helppokayttdisyyteen, selkeyteen seka rauhalliseen varimaailmaan.
Verkkosivut pohjautuvat tekijan opinnaytetyon kirjallisuuskatsaukseen ja valmiit

sivut julkaistaan Terveysnetin Perhenettiosiossa.

Internet-sivuille valittujen varien valinnalla voidaan vaikuttaa huomion kiinnitty-
miseen sivulla ja sivujen luettavuuteen (Nielsen 2000). Verkkosivujen varimaa-
ilmaksi on valittu roosan varinen pohja, musta teksti, sivujen erottuvuuden ja
helppolukuisuuden vuoksi seka naiden liséksi otsikoinnin tehostevariksi on valit-
tu violetti vari, joka tuo arvokkuutta tyéhon. Otsikot on lihavoituja tekstin sano-
man tukemiseksi. Projektin tekstina kaytettiin Gabriola tekstityyli&, koska se on
selked, ja helposti luettava, mutta hieman koristeellisempi tekstityyli ja luo peh-
meytta sivuille. Verkkosivuille on lisatty aiheeseen liittyvid kuvia tekstin elavait-
tamiseksi seka mielenkiinnon lisddmiseksi. Kuvat verkkosivuille on valittu Clip

artista, joka tarjoaa mediatiedostoja ilmaiseksi (Microsoft 2013).

Internet-sivun etusivua katsottaessa (kuva 1) nakyy ylareunassa otsikko ja si-
vun vasemmassa laidassa navigointipalkki. Palkin otsikoita painamalla avautuu
otsikon alle sijoitetut aiheet. Palkista 10ytyy myds aiheeseen liittyvat linkit, lah-

teet ja sivujen tekijat. Linkkeihin on koottu sivustoja, joilta saa lisatietoa lapsen
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syovasta, perheen tuen eri muodoista ja vertaistuesta. Lahteet linkista |0ytyvat
Internet-sivuilla kaytetyt lahteet. Tekijat palkin alta 16ytyy tietoa sivujensisallon

tuottajasta.
Syopéi sairastavan lapsen
| perheen tukeminen
Etusivu
Lapsen syopa

Nédmd sivut on tarkoitettu sinulle, jon/ea /aps[ on satrastunut
AU' essa selv iytyminen syopdin. Lapsen dzl’:zgnoasm saamisen jd'//zeen voit kokea olevasi
tuntemattomassa ja uhkaavalta tuntuvassa tilanteessa. Silloin tiedon

Linkit & Kirjal

lisuutta tarpeesi /apses[ salraudesta on suuri ja foko per/zees[ tarvitsee

Lihteet tukea, Néiden sivujen tarkoituksena on antaa sinulle > ja per/zee//es[
tietoa ja tukea arjessa selvi (seen.

Teky at

Terveysnetti

Kuva 1. Verkkosivujen etusivu

Verkkosivujen tekstisivuilla keskeinen tieto on kursivoitu asian merkityksen te-
hostamiseksi. Tekstissa esiintyy myds sanoja, jotka on korostettu vaalean lilan
varilla (kuva 2). Ne ovat hyperlinkkeja, jotka avautuvat uuteen sivustoon ja sielta
l0ytyy aiheeseen liittyvaa tarkempaa tietoa. Varilliset sanat ja lihavointi helpot-

tavat lukijan siirtymistéa aiheessa eteenpain.

TURUN AMK:N OPINNAYTETYO | Satu Kallio



22

Etusovu

Lapsen. sy6pd Tietoa & Tukea

Arjessa selviytyminen  perheenne saa tukea sairaalassa koko hoitoyhteisdlts, psylologilta,

[mnfouh.tsuhjaqja[fﬂja sos[ﬂa[[f:_yﬁnfe kﬂﬁ[ﬁﬁ Merkittavin apu

tiedon tarpeeseen voi [ﬁ}'f;yﬁ s0p eutumisvalmermusleir [[tﬁJJ orka

** Tietoa & Tukea jarjestelyistd vastaa Lounais-Suomen alueella LOUMAIS-SLIOMEN
SYOPAYHDISTYS BY.

4 5 -
** Sopeutuminern

** Vertaistuki

Lapsia ja nuoria varten on koulutettuja tulihenlilgit.
Tukihenkilot ovat itse sairastaneet sydivan ja se[vidl.-'f:jmft siitd. S].f[va
Linkit & Kijallisuutta  rym tukihenkilst ovat 18 —25 -vuotiaita vapaaehtoisia, jotka omalla
esimerkillaan haluavat kannustaa muita saivastuneita.

Liséitietoa Sylva Ry.

& o .
#* Perheen zosiaaliturva

Lahteet
Tekijat

Terveysnetti

Kuva 2. Esimerkki hyperlinkkeja sisaltavasta sivusta

Verkkosivuilla kasitelladn lyhyesti, mika on lapsen sy6pa, yleisimmat hoitomuo-
dot, lapsen pelot, perheen osuus hoitojen aikana, perheen tuen ja tiedon tarve
ja vertaistuki. Vanhemmille annetaan ohjausta arjen pyoérittdmiseen ja tietoa
lapsen sosiaaliturvasta. Nama ovat lapsen sydpaan sairastumisen keskeisia
asioita, jotka perustuvat opinnaytetyon kirjalliseen osioon. Internet-sivujen sisél-
to tuli kirjallisuuskatsauksesta.

Valmiiden verkkosivujen kaytettavyystestaus tulee tehda ennen valmiiden sivu-
jen julkaisua, pienella joukolla tulevista kayttajista. Testin avulla saadaan tietoa
kohderyhmalta sivujen kaytettavyydesta ja sisallosta. (Nielsen 2000, 161, 290.)
Sivut esitestattiin mielenterveystyon opettajalla (n=1), jolla on omakohtaista ko-
kemusta syopasairaan lapsen vanhemmuudesta sekd Salon paaterveysaseman
lastenneuvolan terveydenhoitajilla (n=3). Esitestauksen kautta haluttiin saada
kohderyhman ja ammattilaisten mielipide sivujen ulkoasusta ja asia sisallosta.
Esitestaajat kokivat sivut selkedksi kokonaisuudeksi, asiasisalloltaan hyvéaksi ja
sivujen ulkoasua pidettiin hyvana seka rauhallisena. Esitestaajat antoivat muu-

tamia hyvia korjausehdotuksia. Korjausehdotuksia olivat vanhempien hoitovas-
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tuun painottaminen, hoitoaikojen pitkdn keston esille tuominen seka neuvolan
perhetyontekijan lisdédminen yhdeksi tuen lahteeksi. Esitestaajien kaikki korja-

usehdotukset huomioitiin sivujen lopulliseen asuun saattamisessa.

Projekti paattyy, kun pidetddn paatostilaisuus projektin tilaajalle. Paatostilaisuu-
dessa arvioidaan saatuja tuloksia, pohditaan saatujen tulosten hyédynnettavyyt-
ta ja esitetadan mahdolliset jatkot aiheelle. (Anttila 2001, 115.) Opinnaytetyo ja
Internet-sivut esitettiin huhtikuussa 2013 Turun Ammattikorkeakoulussa, Salon
toimipisteessé raportointiseminaarissa ja valmiit verkkosivut esitettiin seuraava-
na paivana myos toimeksiantajalle, Salon terveyskeskukselle. Kirjallista tyota
viimeisteltiin viela esityksen jalkeen ja valmis ty6 julkaistaan Theseuksessa.
Julkaistut verkkosivut l6ytyvat Salon terveyskeskuksen ja Turun Ammattikor-
keakoulun yllapitamasta Terveysnetista, Perhenettiosiosta.

http://terveysnetti.turkuamk.fi/perhe.html
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8 PROJEKTIN EETTISYYS JA LUOTETTAVUUS

Hyva tieteellinen kaytantd perustuu erilaisiin normeihin ja periaatteisiin, joita lait
ja asetukset ohjaavat (Leino-Kilpi & Valiméaki 2003, 286—287). Projekti on eetti-
sesti hyvaksyttava, luotettava ja tulokset uskottavia mikéali tutkimus on suoritettu
hyvan tieteellisen kaytdnnon edellyttamalla tavalla (ETENE 2006). Projektin tu-
lee noudattaa hyvan tieteellisen k&ytdnnon ohjeistusta, kuten huolellisuutta, re-
hellisyytta ja tarkkuutta koko projektin ajan. Tyodssa tulee kunnioittaa muiden
tutkijoiden tekemaa tyota merkitsemalla lahdeviittaukset asianmukaisesti ja tut-
kijoita kunnioittavalla tavalla. (Tutkimuseettinen neuvottelukunta 2013.) Tassa
projektissa on huomioitu hyva tieteellinen kaytanto ja sen ohjeistukset.

Hyvaa tieteellista kaytantda voidaan loukata tekemalla vilppia tai piittaamatto-
muudella. Vilppi ja piittaamattomuus ilmenevat laiminlyonteina, tulosten ja to-
tuuden vaaristelyna tai luvattomana lainaamisena kuten plagiointina. (Leino-
Kilpi & Valimaki 2003, 287.) Plagioinnilla tarkoitetaan luvattomasti lainaamista
eli toisen tutkijan tekstin esittdmistd omana (Tutkimuseettinen neuvottelukunta
2013). Opinnaytetyo tarkastetaan plagioinnin varalta Urkund-ohjelmalla. Urkund
on internetpohjainen plagioinninestojarjestelma, jonne opiskelijat lahettavat
oman tyonsa ja ohjelma vertaa ty6ta kolmella keskeisella lahdealueella, johon
kuuluvat; internet, kustannettu materiaali ja Urkundiin aiemmin l&hetetyt materi-
aalit. Urkund -ohjelma on opinnaytetyon laadun varmistaja. (Urkund 2013.) Tas-
sa tydssa tulokset on raportoitu rehellisesti tuloksia vaaristelematta, lahdeviit-
teet ja lahdeluettelo on merkitty asianmukaisella tavalla ja tutkijoita kunnioittaen.
Valmis opinnaytetyd on tarkastettu Urkund-ohjelmalla, joka lisda projektin eetti-

syytta.

Projektiin valitut tietol&hteet ja tutkimukset tulee olla mahdollisimman tuoreita ja
monipuolisia, jotta asetettuun tutkimusongelmaan kyetaan vastaamaan mahdol-
lisimman tarkasti ja sitd kautta kyetddn vahvistamaan tutkimuksen eettisyytta ja
luotettavuutta. (Leino-Kilpi & Valimaki 2003, 290.) Mukaan valituissa tutkimuk-

sissa osassa kohteena olivat pienet lapset, usein alle kouluikaisia, ja néissa
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tutkimuksissa etiikka on toteutunut hyvin. Tutkimusaineistoja on kasitelty rehelli-
sesti ja huolellisesti. Projektissa kaytetyt tutkimukset on haettu kayttdmalla tun-
nettuja ja luotettavia hakukoneita ja tutkimukset on valittu erilaisten kriteerien
avulla, kuten aineiston tuoreus, eettisyys seka luotettavuus. Tutkimusten tuli olla
mahdollisimman uusia ja vahintaan 2000 - luvulla tehtyja. Mukaan on otettu
hieman vanhempaa aineistoa, koska kirjallisuuden on katsottu vahvistavan uu-

dempaa tutkimustietoa.

Opinnaytetyon luotettavuuden arviointi on valttaméatontad myds sen hyoddynnet-
tavyyden kannalta. (Kylmé& & Juvakka, 2007.) Tutkimusten tuloksia kyetdan

hyodyntamaan verkkosivujen kautta ja antamaan kayttajille ajankohtaista tietoa.

Luotettavuutta pitdaa pystya myos arvioimaan ja siksi internetissa esiintyvalle
terveystiedolle on kehitetty omat laatukriteerit. Healt On the Net Foundation on
luonut eettisen normin HONcode, jonka tarkoituksena on toimia periaatteena
laadukkaalle, luotettavalle ja tuoreelle terveystiedolle internetissa. (Hon-Code

2013.) Tama opinnaytetyd on tehty HONcode periaatteita noudattaen.

Honcoden ensimmaisen periaatteen mukaan sivuille keratty tieto tulee olla pe-
raisin terveydenhuollon tai |&adketieteen ammattilaisilta ja periaatteen tarkoituk-
sena on estdd vaaranlaisen tiedon julkaiseminen. (Hon-Code 2013). Internet-
sivut on toteuttanut sairaanhoitajaopiskelija ja sivuilla olevat asiatekstit perustu-
vat terveydenhuoltoalan tutkittuun tietoon. Omilla sivuilla tarjottu tieto on tarkoi-

tettu perheille tueksi, ei korvaamaan laakarin ja lukijan valista hoitosuhdetta.

Neljannen periaatteen mukaisesti sivuilla esitellaan lahdeviitteet asianmukaises-
ti ja paivamaara, jolloin sivua on viimeksi muokattu. Sivuilla kavijoiden ei tarvitse
kirjautua sivuille erikseen, siksi heita ei mydskaan voida tunnistaa sita kautta
(Hon-Code 2013.) Luotettavuutta pyritdan lisddmaan esitestaamalla sivut koh-
deryhman avulla. Esitestaamisen tarkoituksena on sivujen toimivuuden testaa-
minen ja palautteen saaminen seka palautteen avulla sivujen kehittdminen

enemman kohderyhmén tarpeita vastaaviksi.
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9 POHDINTA

Taman projektin tehtavana oli luoda Internet-sivut syop&én sairastuneen lapsen
perheen arjessa selviytymisen tueksi Terveysnetin Perhenettiosioon. Projektin
tavoitteena on tarjota tietoa ja tukea sydpaa sairastavan lapsen vanhemmille.
Tarkoituksena on sivujen avulla auttaa perhettd jaksamaan arjen tuomissa
haasteissa seké sairaan lapsen tukemisessa. Aihe valikoitui pitkalti omasta ha-
lusta auttaa perheita ja lapsia jaksamaan raskaiden hoitojen keskella sekéa ha-
lusta helpottaa heidéan arkea tuomalla ajankohtaista tietoa perheille, jonka avulla

perheiden arki helpottuu.

Kirjallisessa osuudessa pyrittiin panostamaan monipuoliseen sisdltéon, helppo-
lukuisuuteen ja selkeyteen. Tassa tydssa keskityttiin nimenomaisesti perhee-
seen ja heidan tuen tarpeeseen huomioiden myo6s sairastuneen lapsen tuentar-
peet. Tarpeellisten hakusanojen loydyttya ja tarkan aiheen rajaamisen jalkeen
aiheeseen oli helppo Ioytaa tietoa. Suurin osa syfpaan sairastuneista lapsista
on alle kouluikaisia, joten vanhempien ja perheen merkitys korostuu erityisesti.
Ulkomaisia lahteita 16ytyi myods hyvin, mutta tdssa tyossa panostettiin kotimai-

siin lahteisiin enemman niiden samaistettavuuden vuoksi.

Verkkosivut suunniteltiin kirjallisen tydn pohjalta. Verkkosivujen suunnittelussa
tarkeintad oli miettid kenelle sivut on suunnattu ja mita sivujen avulla haluttiin
kertoa kohderyhmadlle. Sivut on suunnattu perheille, mutta ensisijaisesti van-
hemmille, koska sairastunut lapsi on usein alle kouluikdinen eika viela osaa lu-
kea. Lapsen syopa on koskettava ja herkkyytta vaativa aihe, siksi asioiden esit-
tamiseksi valittiin kannustava, positiivinen ja henkilokohtaisempi esitystapa si-
vuille. Verkkosivuista haluttiin informatiiviset, mutta ei kuitenkaan liian raskaita,
siksi sivulle on laitettu hyperlinkkej&, joista paasee hakemaan tarvittaessa lisda
tietoa aiheesta hyodyllisiltd sivustoilta. Haasteita luovat asiat, jotka voivat muut-
tua nopeallakin aikavalilla. Siksi tiedon lahteisiin on liitetty suora linkki, josta

asian paikkaansa pitavyyden voi helposti ja nopeasti tarkistaa. Sivujen toimi-
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vuutta esitestattiin ja muokattiin lopulliseen muotoonsa saadun palautteen pe-

rusteella.

Suomalaiset hakevat yha useammin tietoa Internetin valityksella (Suomen viral-
linen tilasto 2012). Tietoa verkosta l6ytyy nopeasti ja helposti. Tiedon luotetta-
vuuden arviointi voi olla tavalliselle kuluttajalle vaikeaa. (Drake 2009.) Verkko
mahdollistaa, etté tieto tavoittaa enemman lukijoita. Verkossa olevaa luotetta-
vaa terveystietoa pitaisi hyodyntd&d omassa ammatillisessa toiminnassa ja ohja-
ta asiakkaita tiedon pariin, esimerkiksi Terveysnettiin. Nain voidaan varmistua,

my0s tiedon eettisyydesta ja oikeudellisuudesta.

Lapsen syOpéan sairastuminen on aina perheelle iso sokkitilanne (McGrath
2002). Lapseen sairastuminen syopaan tulee usein yllatyksena perheelle ja
perhe tarvitsee monipuolisen tukiverkoston selviytyakseen uudessa tilanteessa
(Mannerheimin lastensuojeluliitto 2010). Usein sairaalahoidon alkuvaiheessa
tietoa on kylla saatavilla, mutta vanhempien kyky ottaa sitd vastaan on alentu-
nut. (Storvik-Sydanmaa ym. 2012, 193,199). Lapsen hoitotydssa on hoitajan
kyettava kartoittamaan perheen tuen tarve ja antamaan tietoa mistd perheen
tarvitsemaa tukea on saatavilla, esimerkiksi projektissa syntyneitd sivuja voisi

hyodyntaa lasten sydpaosastolla, perheen ohjauksen ja tukemisen valineena.

Projektin avulla saatiin uutta nakdkulmaa syopaa sairastavien lasten hoitoty6-
hon ja potilasohjaukseen seké se on toiminut myds tekijan oman ammatillisen
kasvun edistgjana. Lapsen hoitotyd perustuu perhekeskeisyyteen, siina huomi-
oidaan koko perhe, eika vain pelkastaan itse lasta. Perhekeskeisyyden huomi-
oon ottaminen onnistuu parhaiten, kun lapselle nimetddn omahoitaja. Vanhem-
mat ovat hoitajalle arvokas tiedonantaja, koska he tuntevat lapsensa parhaiten.
(Paunonen & Vehvildinen-Julkunen 1999, 329.) Tdma nakokulma hoitajan tulisi

muistaa aina lasta hoitaessaan.

Vanhemmat joutuvat ottamaan suuren vastuun lapsensa hoidoista, koska he
ovat oman lapsensa parhaita asiantuntijoita. Hoitohenkilokunta tukee perhetta
parhaan taitonsa mukaan. (Storvik-Sydanmaa ym. 2012, 193,199.) Tyota teh-
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dessa ilmeni kuinka raskasta lapsella ja perheilla on pitkien hoitojaksojen kans-

sa ja avuntarpeen moninaisuus.

Sivuille voisi ohjata jo hoidon alussa ja tarvittaessa vanhemmat voisivat kayda

sivuilla jo osastolla, mikéli he itse olisivat asiasta kiinnostuneita.

Projektia voisi jatkaa tulevaisuudessa kartoittamalla, millaista tukea tarvitaan,
kun nuori sairastuu syopaan seka, miten tuentarve muuttuu ja onko vertaistuella
suurempi merkitys. Nuoren ohjaamisessa tulee muistaa huomioida hanen itse-
maaraamisoikeutensa ja kunnioittaa sita, silla nuori tarvitsee paljon tukea so-
peutuakseen muuttuneeseen tilanteeseen. Hoitajalle nuoren ohjaaminen on
haasteellista ja se tulisi suunnitella yksilollisesti. Nuoren sydpapotilaan tukemis-
ta varten suunnitellut verkkosivut Terveysnettiin olisi hyva jatko talle aiheelle.

Aihe sopii sairaanhoitajaopiskelijoille seka my6s terveydenhoitajaopiskelijoille.

TURUN AMK:N OPINNAYTETYO | Satu Kallio



29

LAHTEET

Aalto, S. & Uusitalo, U. 2004. Sytpasairaudet. Lasten ja nuorten hoitotyon késikirja. Toimittanut;

Koistinen, P.; Ruuskanen, S. & Surakka, T. 1.-2. painos. Jyvaskyla: Gummerus Kirjapaino Oy.
Anttila, P. 2001. Se on projekti — vai onko? Hamina: AKATIIMI Oy.

Drake, M. 2009. Terveysviestinnén kipupisteita. Terveystiedon tuottajat ja hankkijat Internetissa.
Viitattu 25.2.2013.
https://jyx.jyu.fi/dspace/bitstream/handle/123456789/22373/9789513937140.pdf?sequence

ETENE. 2006. Tutkimuksen eettinen arviointi Suomessa. Viitattu 25.2.2013.
http://www.etene.fi/c/document_library/get_file?folderld=17145&name=DLFE-529.pdf

Health On the Net Foundation. 2013. HONCode Peritaatteet. Viitattu 2.3.2013.
http://www.hon.ch/HONcode/Finnish/

Hopia Hanna. 2006. Somaattisesti pitkaaikaissairaan lapsen perheen terveyden edistaminen.
Vaitoskirja. Tampereen yliopisto. Viitattu 12.2.2013.
http://tampub.uta.fi/bitstream/handle/10024/67606/951-44-6628-4.pdf?sequence=1

Hupli, M. (toim.). 2004. Potilasohjauksen ulottuvuudet. Hoitotieteen laitoksen julkaisuja. Turku:

Digipaino Turun Yliopisto.

Hyvérinen, R. 2005. Millainen on hyva potilasohje. Terveyskirjasto. Viitattu 10.3.2013.
http://www.terveyskirjasto.fi/xmedia/duo/duo95167.pdf

Ivanoff, P.; Kitinoja, H.; Rahko, R.: Risku, A. & Vuori, A. 2001. Hoidatko minua? Lapsen, nuoren
ja perheen hoitotyd. 1. painos. Helsinki: WSQY.

Jalanko, H. 2010. Syotpa lapsella. Terveyskirjasto Duodecim. Viitattu 24.10.2012.
http://lwww.terveyskirjasto.fi/terveyskirjasto/tk.koti?p_artikkeli=dIk00509

Kars. M.; Duijnstee, M.; Pool, A.; van Delden, J.; & Grypdonck, M. 2007. Being there: parenting
the child with acute lymphoblastic leukaemia. Viitattu 12.10.2012.
http://web.ebscohost.com.ezproxy.turkuamk.fi/ehost/detail?sid=1ba473bb-3562-49a1l-
81db27f2d688b48b%40sessionmgrl15&vid=1&hid=111&bdata=InNpdGU9ZWhvc3QtbGI2ZQ
%3d%3d#db=cin20&AN=2009945422

Kela. 2013b. Erityishoitoraha. Viitattu 16.3.2013.
http://www.kela.fi/in/internet/suomi.nsf/NET/170701160434EH?OpenDocument

TURUN AMK:N OPINNAYTETYO | Satu Kallio



30

Kela. 2013a. Laakekorvaukset. Viitattu 17.3.2013.
http://lwww.kela.fi/in/internet/suomi.nsf/NET/020402123907EH

Kela. 2013d. Matkakorvaukset. Viitattu 17.3.2013.
http://www.kela.fi/in/internet/suomi.nsf/NET/100801111809EH

Kela. 2013c. Vammaistuki lapselle. Viitattu 17.3.2013.
http://lwww.kela.fi/in/internet/suomi.nsf/NET/140508131506HL

Korpela, J. & Linjama, T. 2003. WEB-suunnittelu. Porvoo: WS Bookwell.

Kunnat.net. 2013. Omaishoidon tuki. Viitattu 17.3.2013.
http://www.kunnat.net/fi/asiantuntijapalvelut/soster/sosiaalipalvelut/ikaantyneet/omaishoidontuki/

Sivut/default.aspx

Kylmé, J. & Juvakka, T. 2012. Laadullinen terveystutkimus. 1.-2.painos. Helsinki: Edita Prima
Oy.

Laki potilaan asemasta ja oikeuksista. 17.8.1992/785.
Leino-Kilpi, H. & Valimaki, M. 2003. Etiikka Hoitotydssa. 1.-2.painos. Helsinki: Wsoy.

Linden L. 2004. Perhe ja ympaéristd. Lasten ja nuorten hoitotyon kasikirja. Toimittanut: Koistinen,

P.; Ruuskanen, S. & Surakka, T. 1.-2.painos Jyvaskyla: Gummerus kirjapaino Oy.

Lindholm, M.; Mattila, T-M.; Niemel&d, M. & Rantamaki, A. 2008. Projektikasikirja. Valkeakosken
Seudun Kehitys Oy. Viitattu 7.3.2013. http://epipro.vihivaunu.fi/ohjeet/projektikasikirja.pdf

Mannerheimin lastensuojeluliitto. 2010. Lapsella on pitkaaikaissairaus tai vamma. Viitattu
9.2.2013.http://lwww.mll.filvanhempainnetti/kipupisteita/perheen_kriisit_ja_muutokset/lapsella_o

n_pitkaaikaissairaus_t/

McGrath, Pam. 2002. Beginning treatment for childhood acute lymphoblastic leukaemia: in-
sights from the parents’ perspective. Viitattu 12.10.2012.
http://web.ebscohost.com.ezproxy.turkuamk.fi/ehost/detail?sid=31ccOee5-f7c7-
4197a493669181ef03ce%40sessionmgrlll&vid=1&hid=111&bdata=JnNpdGU9ZWhvc3QtbGI2
ZQ%3d%3d#db=cin20&AN=2002091248

Microsoft Office Clip Art. 2013. Viitattu 10.3.2013. Saatavissa: http://office.microsoft.com/fi-
filimages/?CTT=97

Minkkinen, L.; Jokinen, S.; Muurinen, E. & Surakka, T. 1994. Lasten hoitoty6. 4.uudistettu pai-

nos. Tampere: Tammer-Paino Oy.

TURUN AMK:N OPINNAYTETYO | Satu Kallio



31

Natri, P. 2008. Vanhempien saama tuki lapsen sairastuttua syopaan. Pro gradu . Oulun Yliopis-

to.
Nielsen, J. 2000. WWW suunnittelu. Jyvaskyld: Gummerus kirjapaino.

Paavolainen, E. 2008. Sairaus kehyksena, Vanhemmat lastensa pitk&aikaissairauksien kokijoi-
na ja merkityksen antajina. Pro gradu. Jyvaskylan vyliopisto. Viitattu 13.2.2013.
https://jyx.jyu.fi/dspace/bitstream/handle/123456789/18946/URN_NBN_fi_jyu-
200809255763.pdf?sequence=1

Parkkali, H. 2007. Lapsen sybpdan sairastuminen isien ja aitien arjen kokemuksina. Viitattu
9.2.2013. http://tutkielmat.uta.fi/pdf/gradu02111.pdf

Patistea,E.; Makrodimitri, P. & Panteli, V. 2000. Greek parents' reactions, difficulties and re-
sources in childhood leukaemia at the time of diagnosis. Viitattu 19.10.2012.
http://web.ebscohost.com.ezproxy.turkuamk.fi/fehost/detail?sid=e0e48805-9ech-
4e42a38702dcd09f7ef2%40sessionmgrl12&vid=1&hid=111&bdata=JnNpdGU9ZWhvc3QtbGI2
ZQ%3d%3d#db=cin20&AN=2000075644

Paunonen, M. & Vehvilainen-Julkunen, K. 1999. Perhe hoitotydssa: teoria, tutkimus ja kaytanto.
Porvoo: WSOY.

Pihkala U. 2010. Sydpéasairaudet. Lastentaudit. Kustannus Oy Duodecim. Toimittanut; Rajantie,

J.; Mertsola, J. & Heikinheimo, M. 4., uudistettu painos. Hameenlinna; Kariston Kirjapaino Oy.

Rajantie, J.; Mertsola, J. & Heikinheimo, M. 2010. Kustannus Oy Duodecim. Lastentaudit. 4.,

uudistettu painos. Hameenlinna; Kariston Kirjapaino Oy.

Ruuska, K. 2005. Pida projekti hallinnassa suunnittelu, menetelmat, vuorovaikutus. Tampere:

Tammer-paino Oy.

Salmi, T.T.; Lyly, T. & Vainio, H. 2007. Sydvan yleisyys, syyt ja ehkaisy. Sytpataudit. Kustannus
Oy Duodecim. Toimittanut; Joensuu, H.; Roberts, P.J.; Lyly, T. & Tenhunen, M. 3. painos. Jy-

vaskyla; Gummerus kirjapaino.

Salmi, T.T.; Minn, H. & Lahteenmadki, P. 2007. Lasten solidit kasvaimet. Sydpataudit. Kustan-
nus Oy Duodecim. Toimittanut; Joensuu, H.; Roberts, P.J.; Lyly, T. & Tenhunen, M. 3. painos.

Jyvaskyla; Gummerus kirjapaino.

Sorsa, M. 2004. Sydpéaéa sairastavien lasten perheiden toimivuus sek& perheiden saama ja
odottama tuki. Viitattu 13.2.2013. http://tutkielmat.uta.fi/pdf/gradu00342.pdf

Sosiaaliportti. 2013. Neuvolan perhetyd. Viitattu 19.4.2013. http://www.sosiaaliportti.fi/fi-
Fl/hyvakaytanto/kuvaus/?Practiceld=e1eb963b-7d9a-47c6-bc02-5f388d523f4b

TURUN AMK:N OPINNAYTETYO | Satu Kallio



32

Storvik-Syddnmaa, S.; Talvensaari, H.; Kaisvuo,T. & Uotila, N. 2012. Lapsen ja nuoren hoitotyo.

Helsinki: Sanoma Pro.

Suomen virallinen tilasto. 2012. Vaestdn tieto- ja viestintatekniikan  kaytto.
Helsinki: Tilastokeskus. Viitattu 25.2.2013.
Saantitapa: http://www.stat.fiftil/sutivi/2012/sutivi_2012 2012-11-07_tie_001_fi.html

Sylva RY. 2008. Sybpaa sairastavan lapsen hoito —vuoroin sairaalassa, vuoroin kotona. Art-
Print Oy.

Talka, V-L. 2009. 5-6—vuotiaiden lasten pelot sairaalassa. Pro gradu. Tampereen yliopisto. Vii-
tattu 22.9.2012. http://tutkielmat.uta.fi/pdf/gradu03507.pdf

Theseus. 2012. Ammattikorkeakoulujen verkkokirjasto. Viitattu 17.11.2012.
http://www.theseus.fi/web/guest;jsessionid=BFOFCB7B9DA3545AB7DF6F85AB2797BE

Torkkola, S (toim.). 2002. Terveysviestinta. Helsinki: Tammi.

Turun Ammattikorkeakoulu. 2013. Terveysprojektit. Terveysnetti. Viitattu 19.10.2012.

http://terveysprojektit.turkuamk.fi/terveysnetti/terveysnetti.ntm

Tutkimuseettinen neuvottelukunta. 2013. Hyva tieteellinen kaytantod ja sen loukkausten kasitte-
leminen. Viitattu 25.2.2013.
http://lwww.tenk.fi/sites/tenk.fi/files/HTK_ohje_verkkoversio180113.pdf

Urkund 2013. Plagiointitarkistukset. Viitattu 2.3.2013.

http://www.urkund.fi/uoh_plagiatkontroll.asp

Vestola, M. & Vestola, J. 2013. MVnet. Kotisivujen teko. Viitattu 10.3.2013.

http://www.mvnet.fi/index.php?osio=Kotisivun_teko

World Healt Organisation. 2013. eHealth. Viitattu 6.3.2013.

http://www.who.int/ehealth/programmes/governance/en

TURUN AMK:N OPINNAYTETYO | Satu Kallio



Taulukko 1. Kirjallisuuskatsauksessa kaytetyt tutkimukset

Liite 1

Tutkimuksen  teki-

ja(t), vuosi, maa

Tutkimuksen tarkoitus

Tutkimusmenetelma,

otos=n

Keskeiset tulokset

Hopia 2006, Tarkoituksena tuottaa | perhehaastattelu, Pitkdaikaisesti  sairaan

Suomi substantiivinen teoria | perheita (n=32), lapsen perheet tarvitse-
somaattisesti pitk&ai- | hoitajia (n=40), ryh- | vat apua vanhemmuu-
kaissairaan lapsen | mahaastattelut (n=9) | den vahvistamisessa,
perheen  terveyden tunnekuorman  jakami-
edistdmisesta lapsen sessa seka arkipaivassa
sairaalahoidon aika- selviytymiseksi.
na.

Kars, Duijnstee, | Tarkoituksena oli | Syvahaastattelu, Tutkimuksen tuloksena

Pool, van Delden & | keratd  kokemuksia | vanhempia (n=12) syntyi vanhempien kayt-

Grypdonck 2007

Hollanti

leukemiaan sairastu-

neen lapsen van-
hemmuudesta hoito-

jen aikana.

tama kasite "olla ole-

massa”. Kasite tarkoit-

taa, ettd vanhemmat
olivat valmiita seisomaan
lapsen rinnalla ja ole-

maan lapsen tukena
viimeiseen asti. Kasitetta
voidaan kuvata myos
vanhempien tarpeelle
antaa tarkoitus omalle

vanhemmuudelle.

McGrath 2002

Tutkimuksen tarkoi-
tuksena oli kertoa
vanhempien nako-
kulmasta lapsen

akuutin lymfosyyttisen
leukemian (ALL) sai-
rastumisen  alkuvai-
heista, diagnostisoin-

nista ja hoidosta.

Avoinhaastattelu,
aiteja  (n=12), isia

(n=4)

Tulosten perusteella

voidaan todeta, etta

vanhemmat tarvitsevat

rehellistd tietoa, diag-

noosin tekemisestd ja
hoitovaihtoehdoista ter-
veydenhuollon ammatti-
laisilta, seka tietoa arjes-

sa selviytymisesta

TURUN AMK:N OPINNAYTETYO | Satu Kallio




Liite 1

Natri 2008,
Suomi

Tutkimuksen tarkoi-

tuksena kartoittaa
vanhempien saamaa
tukea lapsen sairas-

tuttua syopaan.

Standardoitu kysely,
aiteja  (n=44),
(n=36)

isia

Aidit kokevat isid use-
ammin, etta lapsen sai-
raus vaikuttaa perheen
elaménlaatuun.
Vanhemmat kokevat
saavansa eniten tiedol-
lista tukea eniten, seu-
raavaksi eniten kéaytéan-
nollistd ja vertaistukea,
mutta hengellinen tuki jai
vahaiseksi. Vanhemmat
ovat paaosin tyytyvaisia

saamaansa tukeen.

Parkkali 2007,

Suomi

Tutkimuksessa  tar-

kastellaan lapsen
syopaan sairastumis-
ta aitien ja isien ko-

kemusten kautta.

Teemahaastattelu,

aiteja  (n=4), isia

(n=4)

Lapsen sybpaan sairas-
tuminen on aina kriisiti-
lanne. Vanhemmille on
tyypillista voimakkaat
tunnekokemukset, johon
yleensa liittyvat itsesyy-
tokset seka pelko lapsen
menettamisesta. Per-
heen arki muuttuu melko
nopeasti lapsen sairas-

tumisen myota.

Paavolainen 2008,

Suomi

kasittelee
koke-

musta omasta ja per-

Tutkimus

vanhemman

heensa arjesta, kun
perheessa on yksi tai
useampi pitkaaikais-

sairas lapsi.

Teemahaastattelu,

vanhemmat (n=8)

Pysyvien rutiinien avulla
perheet pyrkivat saavut-
tamaan turvallisuuden ja
normaaliuden tunteita.

Sopeutuminen tilantee-
seen ei ole paatdspiste
vaan paiva paivalta ra-
kentuva ja muuttuva

tavoite.
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Makrodi-

Panteli

Patistea,
mitri &
2000, Kreikka

Tutkimus selvitti

kreikkalaisten van-
hempien psykologisia
reaktioita, vaikeuksia
ja resursseja 3 kuu-
kautta lapsen leuke-
mia diagnoosin jal-

keen

Avoinhaastattelu,

aiteja ja isia (n=71)

Alkuvaiheessa vanhem-
pien oli vaikeinta kasitel-
l& psykologista jarkytysta
ja taloudellista taakkaa.
Diagnoosin aiheuttamien
moninaisten ongelmien
kasittelyn  hyodyllisiksi
resursseiksi koettiin toi-
vo, sosiaalinen tuki ja

oma parisuhde.

Sorsa 2004, Tutkimuksen tarkoi- | Kyselytutkimus, Lapsen sybpaan sairas-
Suomi tuksena oli selvittdd | aiteja (n=55) tuminen vaikuttaa voi-
syopaan sairastunei- makkaasti perheen sosi-
den lasten perheen aalisiin suhteisiin seka
toimivuutta aitien parisuhteeseen. Lapsen
arvioimana. vakava sairaus muuttaa
perheen arvoja seka
perhe joutuu jarjesta-
maén arkensa uudes-
taan.
Talka 2009, Tutkimuksen  tarkoi- | Teemahaastattelu, Lasten pelot voidaan
Suomi tuksena oli selvittéaa | lapsia (n=12) jakaa kolmeen osaan;

lapsen kokemia pel-

koja sairaalassa.

pelot sairaalaympaéristoa
kohtaan, toimenpiteisiin
kohdistuvat pelot ja it-
seensa kohdistuvien
tutkimusten pelot. Lapsil-
le turvattomuuden tun-
teen aiheutti ero van-

hemmista ja yksinolo.
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Toimeksiantosopimus

Terveysala, Salo
Ylhaistentie 2
24130 Salo

Turun ammattikorkeakoulu

e’

TURUN AMMATTIKORKEAKOULU
TURKU POLYTECHNIC

OPINNAYTETYON TOIMEKSIANTOSOPIMUS

Toimeksiantajan nimi: Salon terveyskeskus

Toimeksiantajan osoite: Sairaalantie 9, 24130 Salo

Yhteyshenkilé/asema: Pirjo Parvinainen/hallintoylihoitaja. vs.

Yhteystiedot: puh. 02 7721 pirjo.parviainen@salo.fi

Hanke Aihe Tekijat Ryhmé

Asiakkaan ohjaus/ Tydikaisten astman ohjattu oma- @ :

Terveysnetti hoito Paula Lehtimaki NHSHSK10

Asiakkaan ohjaus/ Aikuisen nivelreumapotilaan oh- R

Terveysnetti jaus Mirja Oja-Lipasti NHSHSK10

Asiakkaan thausl Tletqa vanhemmille lasten leu- Satu Kallio NHSHSK10

Terveysnetti kemiasta

Asiakkaan ohjaus/ Kohdun ulkoinen raskaus - poti- v G :

Terveysnetti laan ohjaus Ida Liikanen ja Miia Marjomaa | NHSHSK10

Asiakkaan ohjaus/ ; ; .. o .

Terveysnetti Eturauhassy®pépotilaan ohjaus Tiina-Liisa Airola NHSHSK10

Asiakkaan ohjaus/ ; ’ : NI

Terveysnetti Rintasyépéapotilaan ohjaus Cecilia Laitinen NHSHSK10
: 3 Vanhusten kaltoinkohtelun tun- 63 :

Asiakkaan ohjaus/ : i : . . Petra Suokorpi ja Emma Lind-

Hoitonetti E:tlammen ja ennaltaehkaisemi- holm NHSHSK10

Asiakkaan ohjaus/ Vanhempien osallistumisen mer- | Anna-Emilia Laalo ja Jenny NHSHSK10

Hoitonetti kitys keskosen hoitotdissa Keskinen

Asiakkaan ohjaus/ Leikki-ikaisten lasten autismin Emma Tuominen ja Pia- NHSHSK10

Hoitonetti vaikutukset perheeseen Ruusu Siitari

Asiakkaan ohjaus/ Musiikin k&ytté lasten kivunhoi- i

Hoitonetti dossa Mariina Lindholm NHSHSK10

Piivdys ja allekirjoitukset:

AMK:n edustaja

( /:470\/ Aipne—
7/
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Toimeksiantosopimus

N
TURUN AMMATTIKORKEAKOULU
TURKU UNIVERSITY OF APPLIED SCIENCES

CPINNAYTETYON
TOIMEKSIANTOSOPIMUS

OHJAUS JA VASTUUT

Vastuu opinndytetyon tekemisesté ja tuloksista on
opiskelijalla. Turun ammattikorkeakoulu vastaa
opinndytetyén ohjauksesta. Toimeksiantaja sitou-
tuu antamaan opiskelijan k&yttéon kaikki opin-
ndytetydn tekemisessa tarvittavat tiedot ja aineis-
tot seka ohjaamaan opinnaytetysta toimeksianta-
jaorganisaation ndkékulmasta.

OIKEUDET

Opinndytetydn tekijanoikeus kuuluu tekijalle eli
opiskelijalle. Tekijanoikeuden lisaksi my6s muiden
immateriaalioikeuksien osalta noudatetaan
kulloinkin voimassa olevaa kyseessa olevaa
oikeutta koskevaa lainsd&dantsa.

TULOSTEN JULKISTAMINEN JA LUOTTAMUK-
SELLISUUS

Opinndytetydstd laaditaan Turun ammattikorkea-
koulun ohjeen mukainen kirjallinen raportti.
Kirjallinen raportti luovutetaan toimeksiantajalle
ja asetetaan kirjaston kokoelmiin tai julkaistaan
elektronisessa muodossa verkkokirjastossa.

Julkaistava opinnéytetyéraportti on laadittava niin,
ettei se sisalla liike- tai ammattisalaisuuksia tai
muita julkisuuslaissa (laki viranomaisten toiminnan
julkisuudesta) salassa pidettavéksi maarattyja
tietoja, vaan ne jatetdan tydn tausta-aineistoon.
Opinndytetydn arvioinnissa otetaan huomioon seka
julkaistava ettd salassa pidettévé osa.

- OPINNAYTETYON SOPIMUSEHDOT

Opinndytetyén toimeksiantaja ja opiskelija sitoutuvat
pitdmaan salassa kaikki opinndytetyén tekemisessa ja
sitd edeltévissa tai sen jalkeisissa neuvotteluissa esiin
tulevat luottamukselliset tiedot ja asiakirjat.

Toimeksiantajan edustajalle varataan mahdollisuus
tutustua opinnéytetyéraporttiin viimeistaan neljatoista
(14) péivaa ennen aiottua julkaisemista. Toimeksian-
tajalla on oikeus médritelld salassa pidettéva osuus,
jota ei julkaista. Toimeksiantaja antaa tyéstd ennen
edelld mainittua julkaisemisajankohtaa lausunnon,
jossa toteaa, ettd opinnaytetydraportti voidaan jul-
kaista kokonaisuudessaan tai maérittelee, mikd osuus
tydsta on salassa pidettavaa.

TYOSUHDE JA KUSTANNUKSET

Mahdollisesta tydsuhteesta, tydstd maksettavasta palkki-

osta ja tyostd mahdollisesti aiheutuvien kustannusten
korvaamisesta toimeksiantaja ja opinnaytetyon tekija
sopivat erikseen.

g 7_[ —ALms;i‘ &.-_,‘v/c" Sie >
T 5 g g G e

o0 Jon L Jeominga . Pow-Birse ver;” faks .

éa Anna -Emilia taalo Z e, L

G e Pl e e My Aondls,

a Jenny Keskinen Quun

(LG9 Drn-p ety

SESE/ R |1 |

Opiskelija Jdla dixkcuwen. VH&,&L\'M(«\O{W\G

271 R g 12 ' Tty %WN

Toimekléiantajad/m/ % ; Lf/' Aa,l&q/slyb
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Turun ammattikorkeakoulu
Joukahaisenkatu 3 A, 20520 Turku

puh. 02 263 350 faksi 02 2633 5791
sposti etunimi.sukunimi@turkuamk.fi
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Projektilupa

TURUN AMMATTIKORKEAKOULU
Terveysala, Salo

Ylhzistentie 2

24130 SALO

Puh. 010 5536100

Fax. 010 5536179

ANOMUS OPINNAYTETYONA TOTEUTETTAVASTA PROJEKTISTA

Projektin nimi Sydpiin sairastuneen lapscn perheen tukcmine Terveysnetissi

Projektitehtava BRI 3 5 > ¥ ! ;
Projektin tarkoituksena on luoda Internet-sivut Sy0pddn sairastuneen lapsen

perheen arjessa selviytymisen tueksi Terveysnetin Perhenetti osioon.

Projektin kuvaus SR 1 _ f = AT
Projektin tavoitteena on tarjota tictoa Ja tukea sy6pai sairastavan lapsen
vanhemmille. ¥ : o

Projektin toteutta-

misajankohta Syksy 2012 - Keviat 2013

Projektin arvioitu val-

mistumisajankohta Kevit 2013

Exfkksf;s;yunmtelma .}‘ 4. Hal — 122017 ‘C/)Z'ff/ 4%’(/%4/ G2

Projektin ohjaajat
Satu Halonen

_puh_044 907 5487

Anu Nousiainen puh 040355 0151

Sitoudumme toteuttamaan projektimme projektisuunnitelmassa esitettyjen vaiheiden puitteissa ja siten, etta
projektiin osallistuvien henkildiden anonymiteetti sailyy.

Projektin tekijat Hoitotys ~ ° NHSHSK10
(suuntautumisvaihtoehto) (ryhma)
Satu Kallio g i3 ¢
(nimi)

Ratsutie 8, 21490 Marttila
(osoite)

044 261 4766
(puhelinnumero)

312 2073
(X) lupa mydnnetty
() lupa evatty, peruste

Allekirjoitus (Wﬁr—‘ ’?‘/ﬂﬂ Tearrise

Anomus kasitelty

Anomus ja projektisuunnitelma toimitetaan

yhtena kappaleena, josta toimeksiantaja lahettaa kopiot yhdelle

opiskelijalle, yhdelle ohjaavalle opettajalle ja kullekin tyéhon osallistuvalle toimipisteelle. Alkuperainen jaa
toimeksiantajalle. Valmis ty6 toimitetaan toimeksiantajalle sovitulla tavalia.
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Terveysnettisivut

Syiipéiﬁi satrastavan [apsen

perheen tukeminen
Etusovu

Lapsen syopa

Nigma sivut on tarkodtettu sinulle, jonks lapsion sairastunut
Arjessa zaly ytyminen sydpddn. Lapsen a’:&gﬂms.ir: SEAMISEN J}ﬂ'ﬁa’m vt kokea olevasi

funiemaliomassa ja whkaavalts tuntuvassa tilanteessa Silom tizdon
Linkit & Kirjallisuutta tarpeesi [zpsesi sairaudests on syl ja koko pevheesi tarnvitses
fukea. Niiden sivigen tarkoifuksena on antas sinulle fa perheslles:
tistoa ja fukea arjessa sehylymiseen

Lahteet
Tekijat

Terveysnetti

TURUN AMK:N OPINNAYTETYO | Satu Kallio
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Lapsen syopa

Etusivu Suomessa |asten sydp dtaudit ovat harvinaisia, [ﬂp sULELEN SyDpEan
L sairastuu vuosittain noin 130 — 150 lasta. Lasten ],f[ei.semp[ﬁ

pp— sybpasairauksia ovat leukemia, imuludossydpéja pahanlaatuizet

Arjessa =l iytyminen aivokasvaimet . Lﬂps[[[a esiinkyy myds erilaisia kiinteitd kasvaimia.

Linkit & K[ﬂa[[isuufﬁa Lasten S}ﬁpﬁfaud[f ovat onneksivarzin herldkiz m[uma[paqjahﬂ[dﬂ[[[e
Jja hoidot ovat teho[z[za[tadon[m vuoksi kolme ﬂﬁ[Jamsaﬂ lasten

Lihteet i )
S}ﬁpﬁfapau[eswfa paranse pysyvastL

Tekijat

Terveysnetti

Lapszellasion todettu syipi monien evilaisten tutkimusten ja toimenpiteiden
Jﬁ[[aeenja lwr hoidot aloitetaan, lihtikohtansa on, et [apses[pamm.

Lapsesi sarastuminen sydpasn vie hinet sairaalamaailmaan, missd han joutuu
sopeufumaan moniin asipihin. Usein ero vanhemmista seka sisaruksista aiheuttan
lapselle pelon ja shdistulsen tunteita. Sen vuoksion tarkess, ettd vanhemmat
voivat olla [apsm tukena sa[raﬂ[ﬂho[quen ailarna.

Lapsesi S}ﬁpﬁho[dof kestavat useita kuwkausia taijopa mﬂ&[ﬂ,Jﬂﬂ[Eﬂ ailana
sinusta [ca'.eh[f:f:j-j-r asianfuntija oman [ﬂ'FJSES[ sairauden hoidossa. Senvuoksion
tarkesd, ettd osallistut lapzesi hoitoon mahdollinaiksion mukaan yhteistyzsi
hoitohenkilikunnan kanssa. Tama auttas hoitohenkildluntas tutustumaan
lapseesi paremmin, koska tunnet lapsesi parhaiten ja se lisdd hinen
twrvallisuuden tunnettaan.
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Etusou

APjESSH se[viytyminen

Arjessa sdviﬁyninm S}ﬁp-ﬁd[ﬂgrwﬂs[n saaminen aitheuttas ama [ET[[.S[ﬁ[ﬂﬂfEﬂ'lJE leriizin
vailutus ulothuu kailkiin pfrheenjﬁsm[[n. Kriisin erivaiheita ovat
solekivaihe, reaktiovaihe, [Epitydskentelyvaihe jauudelleen sum-

Lapsen syopa

oo Sopeutuminern

o Tictoa & Tukea tautumizen vaihe. Sjﬁpﬁd[ﬂgﬂm&[ﬂ SMMMJE[[EEEHJE
sairaalahoidon alkaessa pfrheidm reagointitavat vaihtelevat. Osalla

<% Vertaistuki pfrhei.stﬁ tiedon tarve o valtava, lkun taas toiset toivovat vain silla

o o hethells tarvitsemiaan tietoja itze taudista sekd hoidosta.

#* Perheen zosiaaliturva

Linkit & Kirjallisuutta

Lihteet

Tekjjﬁt

Terveysnetti

Sokkivaihe

Sokkivaihe alkaa tyypillisesti heti syspisairauden diagnoosin saamisen jilkeen.
Sokkivaiheelle tyypillisiz tunnetiloja ovat tyrmistys, epiusko, hiti ja tuska.
Sokkivaiheessa tilateesi voi tuntua epitodelliselta, painajaismaiselta ja on vaikea
ymmirtid mitd on tapahtunut. Tunteesi vaihtelevat vihasta suruun ja silloin on tirkeis,
ettéi sinulla joku , joka on liisnd ja kuuntelee.

Sokkitilanteessa tyypillisii oireita
% jirkytys
% sekavuus

% puutteellinen tilanteen hahmotus

%% tilanteeseen sopimaton kiytos

o,

¢ ajan ja todellisuudentajun heikentyminen

o,

@ yliaktiivisuus tai hidastuneisuus
* fyysiset oireet (vapina, hikoilu, palelu, sydimen tykytys, painsirky, nopea hengitys)
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Reaktiovaihe

Reaktiovaiheessa alat ymmiirtid, miti on tapahtunut ja alat reagoida siihen.
Reaktiovaiheessa tunteesi voivat alkaa kuohua, sinua itkettis, tulee surun, syyllisyyden
Ja epatoivon tunteita.

Ehki haluat etsii "syyllisid” tilanteeseen ja silloin keskeisimmiit tunteesi voivat olla
vihaja aggvessio,jotka saatat kohdistaa u[kopuo[iseen ithmiseen tai tahoon.
Syyttaminen on ihmisen normaali suojamekanismi ja se suojaa omilta vaikeilta
tunteilta. Reaktiovaihe kestid y[eenséi 2-4 paivaa, mutta voi kestid paﬁ on

kauemminkin.
Reaktiovaiheessa auttaa, kun voit keskustella , purkaa tunteita ja ajatuksia

tapahtuneesta esimerkiksi ystivén tai hoitotyon ammattilaisen kanssa.

Keskustele ja jisennd tapahtunutta, niin péiset eteenpéin.

Lapityos kente [yvathe
Reaktiovaiheen jéi[keen sinulla alkaa [éipityb'skentelyvaihe, joﬂo'm alat kisitelld
tapahmnutta omassa mielessisi tietoisesti tai tiedostamatta.
Kriisin tyostimis- ja kisittelyvaiheelle tyypillistd on, ettd ahdistuksen tunteesi alkavat
hiljalleen vaistyd ja kykenet nimeidméin omia tunteitasi sekd pysyt niisti

keskustelemaan. Pystyt nyt jisentelemiin tapahtuneen.

Tama vaihe saattaa kestdd kuukausia, koska kriisireaktiot vihenevit hitaasti.
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UL{C«[C“CC}"! suuntautumisen vaihe

Kriisin uudelleen suumtautumizen vaihe kestaa [ﬁp[ kol e[ﬁwﬁnja zen tavoitteena on
"oppia elimain asian kanssa”. Kriisin kokemuksesta on tullut osa itsedisija olet
sopeutunut seki hyvilksyt myt tilanteen. Voidaan sanoa, ettd kriisin [Epikiymyt hminen
on tybstanyt kokemuksensa [ﬁp L

Kriizin kokeneena thmizend voit a:jafe[[aja [.ﬁp [kﬁjﬁﬁ fﬂpahﬁmmﬂ zekd kohdata zen ibman
ahdistusta tai pe[[ma. Lapsesizairaus eiole ﬂﬁﬁjﬂfhmﬁm[ﬂ[ﬂ&ﬁ&ﬂﬂ voit alkas
suunnitella fulevaa.

Etusou
Lasen syipi Arjes sase [viytyminen

Arjessa selviytyminen Sydpaan sairastunut lapsesitarvitsee runsaast henkista seka fyysists
tukea perheeltisin sekd asianmulkaista tietoa omasta sairaudestaan,
<% Sopeutuminen huomioiden, mills tasolla hanen kehityksenss on.
# Tictoa & Tukes Sairaalzhoidon alkaessa lapsesi kohdataan ylesilona ja otetasan
4 Vertaistuki huomioon hanen Feeh[f:'_,wa[hﬂema sekd tuetaan hanta.
. Lapsen iin mukaisen normaalin kehitylsen tukeminen on
* Parheen sosiaalibova oo heilsllisen hoidon toteutumiselle.
Linkit E:Khja[[isuufﬁa
Sairaslassa [apselle nimetiin omahoitaja, jonka ensisijaisena
Liihteet tehtavana on antaa aikaa seka kuwmella teidan toiveita.

Tekijat

Terveysnetti
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Sairaalassa vietettyjen ensimmaisten paivien jilkeen [apselle ja
PETFI.EE[LB[ tulevatitse SATals ja sen vaikuhikset omaan arkeen
todellisemmalsi. Mussay[amsﬁ molemmat mnhammatjﬁ.ﬁf:te pais
tydelimiistd, jotta teilld on mahdollista keskittys lapsenne
tukemiseen. Aﬂmmﬁwenjﬁ”men }f[aensﬁ toinen mnhemm[stajﬁﬁ
hoitamaan sairasta lasta sairaalahoidon ja kotthoidonvaativuuden

\WFEL

Mikali lapsellasi on sizaruksia tulee myds heidit huomioida ja
heille pitas jdrjestas aikaa purkaa tunteita ja omia mietteitasin.
Sisarusten tunnekivjot voivat olla varsin aajoja, esimerkiksi he
voivat tuntea surua, tkivis, S_ﬂ"[[ix_‘ﬁﬂﬁ_jﬂ ahdistuneisuutta, eiki
heidan tunteita saa jattdd huomioimatta.

Efusivu

Lapsen syépa Sopeutuminen

Arjessa selviybyminen Aiemmin terveen [apsen sairastuminen sygpaar
. ) tulee usein tayteni yllitylksend ja vaatiipaljon

** Sopeutuminen vobmavaroja keoko Pﬂrhﬂﬂ[ﬁdﬂﬂﬂ. kjkznefie

sopeutumaan muuttuneeseen tilanteeseen.

4* Tietoa & Tukea

“4* Vertaistuki Lludessa tilanteessa perhm[taw[tmz mcrn[puo[ism tukiverkoston,
Joka auttas selviyhymain arjessa.

“* Perheen sosiaalifurva

.i}qpﬂsmmﬂ’m lasten vanfienumat ovat kokeneet saavansa eniden fuke

Linkit & Kirjallisuutta
omalta puolizolta, omilta vanhemmilta, vertaistukea samassa tilantees

Lihteet olevilta, ho[tohmki[ﬁhmna[taja hengz[[[smtﬁ tuesta esim.
iraala ilta.

Tekgﬁt sairaalapastori

Terveysnett
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Etusou

Lapsen syopa
Arjessa sebviytyminen Tilanteesta toppuminen on rippuvainen perheesirakenteesta seka

tuen tarpeesta, saamastanne tuestaja perhﬂesi kjﬂ.j,'sﬁi [ﬁjrf:ﬁﬁ arjern

-

** Sopeutummen tazapamo uudelleen.

“* Tietoa & Tuk

v R ]oka[nmperheﬂner[[ﬂ[nenja kﬁy [ﬁp[ taman tilanteen omalla
e Vertaistuki tavallaan. Sen vuoksion tarkess, ettd saatte apua ja tukea

perheenm tarvitzemalla tavalla.
#* Perheen sosiaaliborva

Linkit & Kirjallisuutta
Lahteet
Telkjjat

Terveysnetti

Etusou

Lapsen syopé Tietoa & Tukea

Ajessa selvylyminen  perhcenne saa fukea sairaalassa koko hoitoyhteisalts, psykologilta,

Pt leuntoutusohjaajaltaja sosiaalityontekijaltd . Merkittavin apu
tiedon tarpeeseenvol [ﬁjfb_,ﬁ supeuhxmmu[mnu.de[r[[fﬁdoﬂfm

“* Tietoa & Tukea  jarjestelyistd vastaa Lounais-Suomen alueella LOLNAIS-SLIOMEN
SYOPAYHDISTYS EY.

4 Vertaistubki

Lapsia ja nuoria varten on kﬂu[ute['h{ja tukihenkilFita.

Tukihenkilst ovat itze sairastaneet sydvin ja selviytyneet siitd. Sylva

Linkit & Kijallisuutta  rym tukihenkilst ovat 18 —25 -vuotiaita vapaaehtoisia, jotka omalla

esimerkillian haluavat kanmustas muita sairastuneita.

Lizitietoa 5:,-[1.'31 Ry.

4* Perheen sosiaalifurva

Lahteet

Tekijat

Terveysnetti
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Newvolan perhef:jﬁnfekijﬁ[fﬁ sinun ja perhee.s[ on mahdollista saada
bﬁ}fﬁ&[kﬂi&f&ﬁ maksutonta keskustelutukes. Perhebﬁntekij-ﬁ[[e péaset
paasiintdizesti lastennervolan terveydenhoitajien kautta, mutta myds
muiden perhepa[w[u[d.mp[[ri.stﬁja voit ottaa suoraan ]r'[-Lf:eyH:a
perhetyintekijgan. Neuvolan perhetyin tarkoituksena on auttas smuaja
pe:rFlef:Eﬁs[ a{jessajaksami.sesm, TILILAFL IILLAS SR Fmﬁ[z.ﬁ:,mﬁf:_yﬁnja
uert.a[.n}r[-lm[en avulla.

Etusou

Vertaistuki

Lapsen syopd

Arjessa selviyfyminen
Vertaistulki on vastavuoroisesti tapahﬁ.waﬂ. omien kokemusten

< Sopeutuminen vaihtos, jossa samankaltaisia kokemulesia elamassaan [Epikiyneet
o thmiset voivat toimia tukena toisilleen ja jakaa kokemuksia ja tietoa
4 Tietoa & Tukea .. .. ’ L
toisia kunnioittavassa L[m.ﬂ.p lrizsd.

“* Vertaistuki

. Ammattiapu ja vertaistuli ovat kaksi Vi ASIAA |A NEoN h}mﬁ erottaa
** Perheen soslaalifwva toisistaan. Ammattizpu ja vertaistukivoivat kuitenkin tukea toinen
Linkit E:Khja[[isuufﬁa toistensa vailutuksia Lj& toimia rinnaklkain.
Lihteet
Tekgéit

Terveysnetti
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Efusivu

oo Perheen sosiaaliturva

Arjessa Sf[k'%m[nm Perheenne taloudellinen tilanne voi Fle[[m'lf.}'ﬁ huomattavastikin,

s Sopeutuminen johonvaikuttavat tydstd poissaolo sekd sairauden aiheuttamat
keustanmuleset.

“*Tietoa & Tukea
Suomessa [ainsaadants p_vr[e[[ twrvaamaan osittain perhaen
toimeentulon [apsen syiip dzairauden aikana. Sybpésairaan [apsen
<* Perheen sosiaalihova vanhempam olette o[keute[‘h{ja lainsaadannin mukaan hakemasn
esimerkiksi Kelan maksamia mathka-, yopymiskorvaus,
Linkit & Kirjallisuuta [agkekorvauksia, erityishoitorahaa ja vammaistukea. Omalta
leunnalta voi hakea omaishoidon tukea. Sairaalan sosiaalityonteleis
kertoo sinulle tarkemmin m&[ﬂa[iehm[asi.sfaja muizta
Tekgﬁt tukimahdollisuuksista
sk avustas sinua etuwksien ja tukien hakemisessa.

2 Vertaistuli

Lahteet

Terveysnetti

Linkit:

% Lounais-Suomen syépiyhdistys rymn sivuilta léydit tietoa vertaistuesta ja
sopeuhAmisva[mennus[eireisté.
http://lssy fi/

% Salon lastenneuvola tarjoaa neuvontaa [apsiperheiﬂe arjen haasteisiin.

Elusivid http:/[www.salo fi/terveyspalvelut/neuvolat/lastenneuvola/tietoa vanhemmille/varhainen_
perhetyo/
L L & Sylvary on jirjests, joka on tarkoitettu syspisairaille lapsille ja heidiin liheisilleen. Se
apsen syopa Jjérjestdd mm. kuntoutusta ja vertaistukea.
) ) ) http:/ fwww.sylvafi/fi/
AYJ essa selv lytymwlen & SySpijirjeston sivuilta saat tietoa useista tunnetuista syopitaudeista ja hoidoista.
http:/ [www.cancerft
Llnklt &,]G_Uaulsuutfa + SySpiisairaiden lasten vanhempien kerhojen tai yhdistysten kotisivut:
*  Hyksin Lapsisydpipotilaiden Vanhemmat ja Ystivit r.y.
Lahteet http:/ fwww.kympinlapset.fi/
*  Eteld-Suomen Sydpiyhdistyksen Pisara-kerho

Te ky it http:/ /www.syopa[apset—pisava.net
*  Lounais-Suomen Sydpiyhdistyksen nuorten sydpipotilaiden kotisivut
" http:// ¥ it.
Terveysnetti il nupitf

Kirjallisuutta:

*  Sydpii sairastavan lapsen hoito —vuoroin sairaalassa vuoroin kotona 2008 (Sylva ry.)
*  Kaikkinaniina hetking; toimittanut Nina Kiiskinen 2012 (Sy[va vy.)
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Lihteet

Aalto, 5. & Llusitaln, 1L 2004 Syipdsaranudet. Lachen ja nuorten hototyin kisihinja
Tomittarat; Koistinen, P; Runshanen, 5. & Surabha, T.1—=. painos. Jyvishyli;
Tvanaff, P; Kitinoja, H; Rahka, B: Rishw, A & Vawori, A 2001 Hoidatko minua? Lapsen,
Lapsen syopd raugren ja perheer hodaty. 1. painas. Helsnhi: WSOV

_].:lm.ko, H.=zon0. Sydpa Ll:pa:u.!. Tmu}sh':r_'i.ulu Dundecing Vittathe 24 10 2012
A]:jgg_g_a SE[K'E}@WLMW bt P terveyshiriacho fifterveyshirjscho it koti®p artikbeli=dlhoosog

¥oars. MC; Dujjresbes, M5H.; Fool, A van Delden, JJWL; & Grypdonck, MHF. Being thene
Linkeit & KI-.'UE[[LE'L{M'EEH parenting the child with anute hnphoblastic lndaemin so07. Vitathi 12102002,

||.H:F ek ﬂm@hﬂdﬂaﬂtﬂp‘r\m@l bk J'_ ehostdetailTsid= bas b bonSo s qan-
Lihm Em&eﬁﬂ&kﬂk?ﬁwmnwuhﬁm%nmdrjnﬂmwm?htﬁﬁ
¥ela sorge Eritvishoitorsha. Vitaths 1652015
|'|.1.'|.'p e kth._j'- i mmﬁ-‘m“ghm hrayonfosssEH penDocumert
) K:L!.mﬂgk]..iikchmlhti?m 1732013,
Tml E‘erfﬁl ||.H:F o L.cl.!.f i hltcr‘ﬂztllsl.l.ﬂ'm.i.'ﬂ#?}m _l'mq.-um zgg-ur_'.!"EH

Kels zorze. Mathaborvmdert Viksthy 172 2002

||.1.'l'p e kch._j'- i h;tcr‘nztl'mmi.w ThooformBoagEH

Kele zorzd. Vanmaishuhi lpselle, Vidatte 17.2203.

|'|.1.'I:F o L.cl.!.f i hm:tl'mmln#;m _l'1.q.u-ju-ﬂ1glju-5HL

Efusou

Tekijat

Korpels, ]. & Linjana, T. zo0s. WEB-nuummittehe. Porvoo: W3 Booknwell Kumnat ret. 2ong.
Omusishoidor tuki Vidaths 173 2013

||.H:F ;ll_llm.kuﬂ'ﬂd‘_ﬂd\l:r i.l'timhmt_i'i.lpahnc I:.Lt_l'mb:r_l'sasi..luj i:p.!]'ucl!.l.tl' ikmi}mmb'ma.is
hoid ot St defanil acpoc

Linden L. 2004 Perhe jaymopsristi. Lachen ja nuorten hoitotydn kishira Tomaittamut:
Microsoft Office Clip Art. 2013 Vitbathi 10,3 zo13. Sasbrviees:

Etusou hittp:affice microsaft conyfifilmages 3 CTT=g7
Matri, . 2008 Vamhemmoien saama ki bapsen sairashotbus sydpiin. Pro gradu —

Parkhali H. 2007 Lapsen syipdiin ssirashominen isien ja Sitisn avjen kokenvmdisng
c o o Vitathu gz zonz, btk wts filpdfl araduomnn pd

sclottama tukl Vikdsth 1322013, |'|.1.'I:Fl;l'_l'ﬂikkhd.uhfb'pu&?g?ﬁumgqs.pﬂf
Suﬂ'.luli:purl'ﬁ_-mﬂg. Krizsthyd. Vidbatbu 4 4 o1z, h.ﬁp;l'_l'wwmlipurqu}-i-
fillestersugichombasibivia tyoprosess) eritvishy nnncset hriisityal
Sosimaliporttisons. Newvolan perhetyd. Vidathe 194 2013 bt fwww sosisslmorti filfi-
Filfyvalenyfantniammen Wracticehdcarbgtizb-pdoe i c-bos fgsadyfih
TE[QQ&'E Sosinaliporttisarg. Vertaishoki- "en olehaam amud” Vidtathy 18 32003

hebtps s sosialimorti £ f-F1A i by hijen-hoas thirjay i sevni sem-elama -
Terveysnetti fukifvertaisnil

Art-Print Oy

Storvik-Sydinnms, 5; Tabenssri H; Kainua T, &Listils, N 2012, Lapsen ja nuoren

hoitotyd. Helsinhi: Sanoma Pro

Linkit & Kirjallisuutta

Lahtest
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