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Taman opinndytetydnd toteutetun projektin tavoitteena oli antaa tietoa uusille sata-
kuntalaisille syopéalapsiperheille Satakunnan Syopédyhdistyksen tarjoamasta tukitoi-
minnasta; sairaanhoitajien antamasta tuesta, Syépykoiden antamasta vertaistuesta ja
taloudellisesta tuesta. Projektin tarkoituksena oli, ettd Turun yliopistollisen keskus-
sairaalan kuntoutusohjaaja pystyy antamaan vanhemmille paperisen esitteen, joka
kertoo sydpayhdistyksen tarjoamista palveluista ja tuista syopélapsiperheille.

Opinnaytetyon teoreettisessa osuudessa késiteltiin lasten yleisimpia syopétauteja ja
niiden hoitomuotoja. Lisaksi ké&siteltiin miten lapsen sairastuminen vaikuttaa perhee-
seen ja minkalaista tukea perhe tarvitsee tallaisessa tilanteessa. Tdma auttoi ymmar-
tdméan millaisessa tilanteessa vanhemmat ovat saadessaan projektin lopputuloksena
syntyneen esitteen ja mista tiedosta heille olisi hyotya. Lopuksi kaytiin [&pi millainen
on hyva esite, ja tdman perusteella suunniteltiin esitteen ulkoasu.

Opinnaytetyon lopussa kasiteltiin miten projekti eli esitteen tekeminen tapahtui. En-
siksi haastateltiin Satakunnan Sydpayhdistyksen tyontekijoita ja vapaaehtoisia, ja
naiden haastatteluiden sek& yhdistykselld jo olevien esitteiden pohjalta tehtiin esit-
teen sisaltd. Esitteen suunnittelun ja painattamisen hoiti mainostoimisto. Suurin osa
satakuntalaisista sy6palapsista saa hoitoa Turun yliopistollisessa keskussairaalassa,
joten paperiset esitteet menivat sinne.
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The aim of the project of this thesis was to give information about the support and
services that the Satakunta Cancer Society offers to the families of children with can-
cer; support from the nurses, peer support offered by Sydpykat and financial support.
The purpose of the project was for the rehabilitation counsellor of the Turku univer-
sity hospital to be able to give to the new families coming for cancer treatment a bro-
chure giving information about the support and services provided by the cancer soci-
ety.

The topics discussed in the theoretical part of the thesis were the most common
forms of cancer in childhood and their treatments. Also discussed were how a child’s
long term illness affects a family and what type of support a family needs in this sit-
uation. This helped to understand the situation the families are in when they receive
the brochure and what kind of information they would benefit from. The last topic
discussed in this thesis was the qualities of a good brochure. The layout of the bro-
chure was designed based on this information.

The last part of this thesis describes how the project i.e. the making of the brochure
proceeded. First the employees and volunteers of the Satakunta Cancer Society were
interviewed. The content of the brochure was written based on those interviews. The
layout of the brochure and the printing was done by an advertising agency. Most of
the children diagnosed with cancer in Satakunta are treated in Turku University Hos-
pital, so that is where the brochures were sent.
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1 JOHDANTO

Suomessa sairastuu noin 150 lasta vuosittain sydpaan, ja yleisimmat lasten syovét
maassamme ovat leukemiat ja aivokasvaimet. Hoitokaytannot ovat kehittyneet, joten
Suomessa ja muissa Pohjoismaissa paranee leukemiaan sairastuneista lapsista ja nuo-
rista noin 80 prosenttia, ja kasvainpotilaistakin yli 75 prosenttia. Paranemisennuste
eri syopéasairauksien valilla kuitenkin vaihtelee. Esimerkiksi lasten ja nuorten munu-
aiskasvaimissa paraneminen on lahes sataprosenttista, mutta joissakin kasvaimissa

paranemisennuste jaa alle 50 prosentin. (Sylva Ry:n www-sivut 2013.)

Lapsen sairastuminen ja sairaalaan joutuminen vaikuttavat perheen elamaan paljon.
Lapsen kauan tai jopa koko elamén jatkuva pitk&aikainen sairaus aiheuttaa lapselle,
hanen vanhemmilleen ja koko perheelle muutoksia. Sairaudesta aiheutuvat rajoituk-
set, paivittdiset muutokset, uudet jarjestelyt ja riippuvuus mahdollisista toistuvista
hoidoista muuttavat seka lapsen ettd koko perheen emotionaalista ja sosiaalista tilan-
netta. (Astedt-Kurki ym. 2008, 43-44.)

Opinnaytetyon toimeksiantona oli tehdd Satakunnan Sydpayhdistys Ry:lle esite hei-
dén tarjoamista tuista ja palveluista sydpalapsiperheille. Tassa opinnédytetydssa kay-
daan lapi esitteen valmistumista seka kerrotaan lasten sydpataudeista ja miten lapsen

sairastuminen vaikuttaa perheeseen.

2 PROJEKTIN MAARITTELY JA TAUSTA

”Satakunnan Syopayhdistys on Suomen Syopdyhdistys Ry:n jasen. Toiminnan ta-
voitteena on syodpasairauksien ennaltaehkaisy ja varhainen toteaminen sekd syépéapo-
tilaiden ja heidén ldheistensd auttaminen. Yhdistys tarjoaa syOpatyon ammatillisia
palveluja, kouluttaa vapaaehtoisia tukihenkilGtoimintaan sekd jarjestaa erilaista ja-

sentoimintaa” (Satakunnan Sydpayhdistys Ry 2013).



Opinnaytetyona tehtiin Satakunnan SyOpéyhdistys Ry:lle esite yhdistyksen tarjoa-
mista palveluista ja tuista syOpalapsien perheille. Suurin osa satakuntalaiset syopa-
lapsista saavat hoitoa Turun yliopistollisessa keskussairaalassa. Syépayhdistys halusi
esitteen, jonka sairaalan kuntoutusohjaaja voi antaa uusille satakuntalaisille syopéa-
lapsiperheille kun he saapuvat sairaalaan. Esitteen sisaltd tuli koostua seuraavista
osista: Satakunnan Syopayhdistyksen esittely, lapsisyOpéapotilaiden vanhempainker-
ho Sydpykdiden esittely seké esittely sydpayhdistyksen tarjoamista taloudellisista

tuista syopélapsiperheille. Projektin lopputuotoksena syntyi paperinen esite.

Projektin tekija toivoi opinnéytetyoksi sellaisen toimeksiannon jonka pystyi toteut-
tamaan nopeassa aikataulussa, koska han oli ldhddssa ulkomaille vaihto-
opiskelemaan syksylla. Han toivoi myos aiheen liittyvan jotenkin sydpatauteihin,
koska silloin viel& suunnitelmissa oli valmistumisen jalkeen tyGskennelld syopépoti-

laiden parissa.

3 LASTEN SYOPATAUDIT

3.1 Akuutti lymfoblastileukemia (ALL) ja Akuutti myelooinen leukemia (AML)

Leukemiassa veren valkosolut, leukosyytit, alkavat jakautua kontrolloimattomasti,
jolloin syntyy niin sanottuja blasteja. Luuydin on epakypsien imusolmujen, lymfo-
blastien, tdyttdma4, ja taudin edetessé blasteja esiintyy myos veressd. Noin 85 prosen-
tilla leukemiaa sairastavista lapsista on akuutti lymfaattinen leukemia (ALL). (Pihka-
la 2013, 801; Storvik-Syddnmaa, Talvensaari, Kaisvuo & Uotila 2012, 188; Sy0pé-
jarjestdjen www-sivut 2013.) Akuutissa myelooisessa leukemiassa (AML) soluissa
tapahtuva hairié on luuytimen myelooisen linjan soluissa. Tdmé tautimuoto on harvi-
naisempi kuin ALL; siihen sairastuu alle 10 lasta vuodessa. (Storvik-Sydanmaa ym.
2012, 189; Pihkala 2013, 809; Syopéajarjestdjen www-sivut 2013.)

Lasten akuutin leukemian Kliiniset oireita on monenlaisia ja ne ovat epéspesifeja.
Yleisimpid ovat lampoily, vasymys ja infektio-oireet. Ainoana erityisoireena osalta

potilaista tavataan luu- ja nivelkipua, kuten jalka- ja selkasarkya. Kliinisista 10ydok-



sistd tulee kiinnittdd huomiota isoon maksaan ja pernaan seka suurentuneisiin
imusolmukkeisiin. Kalpeus, petekiat (hiussuoniverenvuodon aiheuttamat pilkut ihol-
la) tai mustelmat viittaavat anemiaan ja trombosytopeniaan (vahén verihiutaleita ve-
ressd). Akuuttiin lymfoblastileukemiaan (ALL) liittyy usein anemia, joka on normo-
krominen (punasolujen koko ja verenpunapitoisuus on normaali) ja normosyyttinen

(punasolujen tilavuus on normaali). (Pihkala 2010, 388—-389.)

3.2 Hodgkinin lymfooma ja non-Hodgkinin lymfooma (NHL)

Imukudoskasvaimet eli lymfoomat jaetaan kahteen eri ryhmaan: Hodgkinin lymfoo-
ma ja non-Hodgkinin lymfooma. Tauti syntyy kun imukudoksen terveet solut muut-
tuvat pahanlaatuisiksi. Lymfooma voi alkaa joko imusolmukkeista tai jonkun elimen,
esimerkiksi maksan, pernan, suolen tai luuytimen, siséltd imukudoksesta. Lymfoo-
mia voi siis esiintyd kaikissa lymfaattista solukkoa sisaltavissd elimissd, ja myos
imukudoksen ulkopuoliset ilmentymat ovat yleisid. (Storvik-Syddnmaa ym. 2012,

189; Syopajarjestdjen www-sivut 2013.)

Joka vuosi Hodgkinin lymfoomaan sairastuu keskimaarin viisi alle 15-vuotiasta
suomalaislasta. Hodgkinin lymfooman ensimmainen oire on yleensa imusolmukkei-
den suureneminen, johon ei liity kipua. Kaulassa, kainalossa tai soliskuopassa on ha-
vaittavissa suurentuneita, kiinteitd ja kumimaisia imusolmukkeita. Joskus myds per-
na tai maksa voi olla suurentunut. Talléin Hodgkinin lymfooma on ehtinyt levita pi-
demmélle. Kasvaimen sijainti vaikuttaa sen aiheuttamiin oireisiin. Kuumeilu, ruoka-
haluttomuus, laihtuminen, yohikoilu, vdsymys ja kutina ovat Hodgkinin lymfooman
yleisoireita. Yleisoireiden ilmaantuvuuden perusteella Hodgkinin lymfoomaa sairas-
tavat lapset jaetaan ryhmiin: ryhmaan A kuuluvilla lapsilla ei ole yleisoireita ja ryh-

méssa B on yleisoireita. (Syopéajarjestojen www-sivut 2013.)

Suomessa Non-Hodgkin-lymfoomaan sairastuu vuosittain noin kymmenen alle 15-
vuotiasta lasta, joista suurin osa on poikia. Non-Hodgkin-lymfoomista noin kolman-
nes on valikarsinan alueella, kolmannes vatsan alueella ja loppuosa eri puolilla eli-
mistod, kuten pdan ja kaulan alueella, nielurisoissa, luissa tai iholla. Tautisoluja voi

olla myOs keskushermostossa tai luuytimessa. Kasvaimen sijainti méaarittelee Non-



Hodgkin-lymfooman oireet. Pahanlaatuista solukkoa voi syntya vatsaonteloon tai
muihin elimiin. Jos pahanlaatuista solukkoa on luuytimessé ja veressd, oireet ovat
samankaltaisia kuin leukemiassa. Jos non-Hodgkin-lymfooma on vélikarsinan yl&-
0sassa, se voi aiheuttaa yskéda ja hengenahdistusta tai kasvojen ja kaulan turvotusta.

(Sy6péajéarjestdjen www-sivut 2013.)

3.3 Aivokasvaimet

Aivokasvaimet ovat suomalaislasten yleisimpia kiinteitd kasvaimia. Suomessa diag-
nosoidaan 3040 lasten aivokasvainta vuosittain. Lasten aivokasvaimet ovat useam-
min hyvélaatuisia. Myds hyvénlaatuiset aivokasvaimet voivat olla vaarallisia, jos ne
painavat tarkeitd aivokudoksia. (L&hteenméki & Minn 2013, 825; SyOpéjarjestdjen

www-sivut 2013.)

Aivokudos muodostuu hermosoluista ja niitd ymparoivista tukikudossoluista. Aivo-
kasvaimet voivat saada alkunsa kummasta tahansa ja niitd on useita eri tyyppeja.
(Syopéjarjestojen www-sivut 2013.) Kasvaimen koko, sijainti ja kasvunopeus maa-
rittelevat minkalaisia oireita aivokasvaimesta aiheutuu. Hyvanlaatuiset kasvaimet
voivat olla pitk&an oireettomia, eika tyypillisia oireita valttamétta tule lainkaan. Kal-
lon kasvu ja aivojen mukautuminen vahentdavat lasten oireita. Aamuisin esiintyva
paansarky ja oksentelu ovat tyypillisia oireita pikkuaivoissa ja aivojen keskialueella
sijaitseville kasvaimille. Jos aivokasvain on suuri tai se tukkii aivo-selkdydinnesteen
Kiertoa, aivoissa tulee ahdasta. Nestekierron héiriytyessa aivokammiot laajenevat ja
kallonsisdinen paine nousee, mika aiheuttaa erityisesti aamuisin ilmenevia oireita.
Paineen nousun takia pienten lasten pdan koko voi kasvaa. Pitk&an koholla ollut kal-
lonsisédinen paine voi aiheuttaa padansaryn ja oksentelun lisaksi vasymysté, tasapaino-
vaikeuksia, vaurioita ndkéhermoon, heikentdd ndaontarkkuutta sekd supistaa nako-
kenttdd. Aivokasvain voi aiheuttaa liséksi paikallisia oireita sen mukaan, mille aivo-
jen alueelle se on kasvanut. T&ll6in lapsella voi olla epdvarmuutta, eroa oikean ja va-
semman puolen Vélill4 toiminnoissa, epilepsiakohtauksia, kasvuhairi6itd, nakohairi-
0itd, karsastusta, nielemisvaikeuksia, halvaantumista, kévelyvaikeuksia tai kouristuk-

sia. (SyoOpéjarjestdjen www-sivut 2013.)
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3.4 Sarkoomat

Sarkooma on tukikudossydvan yleisnimitys. Se on tukikudoksesta peréisin olevien
kudosten (luu, rusto, sidekudos, rasvakudos, verisuonet ja lihaskudos) pahanlaatui-
nen kasvain. Suomessa sairastuu vuosittain kymmenkunta lasta erilaisiin sarkoomiin.
Puolet niistd on luusarkoomia ja puolet pehmytkudossarkoomia. Lasten tavallisin
sarkooma on osteosarkooma. Toinen luussa esiintyvéa sarkooma on Ewingin sarkoo-
ma, joka voi esiintyd my0s luuston ulkopuolella. Lasten tavallisimmat pehmytkudos-
sarkoomat ovat rabdomyosarkooma ja fibrosarkooma. (Syopajarjestdjen www-sivut
2013.)

Suomessa pehmytkudossarkoomiin sairastuu vuosittain 2 — 3 lasta. Pehmytkudossar-
koomia esiintyy kaikkialla, missé on lihas- tai sidekudosta, esimerkiksi raajoissa,
silmakuopassa, sinuksissa, korvassa, kallonpohjassa ja urogenitaalielimissa. Hoito ja
ennuste vaihtelevat suuresti kasvaimen lokalisaation ja levinneisyyden mukaan.
Pehmytkudossarkoomien oireet riippuvat esiintymispaikasta; huonosti rajoittunut,
oireeton kyhmy raajassa, tai turvotuksia, liikerajoitusta ja kaksoiskuvia silmakuopan
kasvaimissa, polyyppi, nielemisvaikeuksia, nenén sivuontelon tulehdus, korvatuleh-
dus, kuulon heikkeneminen ja kasvohermohalvaus nenénielun kasvaimissa seké ve-
renvuotoa, jos tuumori on rakossa tai eméattimessa. Yleisoireita esiintyy harvoin. 20
prosentilla potilaista on etapesékkeita jo hoitoon tullessa, ja myohemmassé vaiheessa
tauti voi levitd myds maksaan ja aivoihin. (Lahteenméki ym. 2013, 829; Pihkala
2010, 398; Storvik-Sydanmaa ym. 2012, 190.)

Luusarkoomalla tarkoitetaan pahanlaatuista luussa syntyvéa kasvainta. Etuliite viittaa
siithen, mité& luun kudosta kasvain muistuttaa. Osteosarkooma tarkoittaa luuainesta eli
osteoidia. Osteosarkoomaa esiintyy pitkissa luissa, kuten reisi-, sééri- ja olkaluussa.
Suomessa tautiin sairastuu vuosittain yleensd 4 — 5 yli 10-vuotiasta lasta. Toinen tau-
tiryhmé& osteosarkoomassa on Ewingin sarkooma, ja se syntynee sikidaikaisista ns.
neuroektodermaalisista soluista. Sen alkuperdsolukko on kuitenkin epéselvd; se ei
ilmeisesti l&hde luukudoksesta, vaikka valtaosassa tapauksista sen sijaintipaikka on
luusto. Se voi sijaita pitkien luiden lisaksi my6s lantion tai selkdrangan alueella.
Kondrosarkooma tarkoittaa rustoa muodostavaa kasvainta. Sen kasvunopeus vaihte-

lee. Yleisin oire on Kipu, muita oireita ovat palpoitava kyhmy tai massa seké patolo-
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ginen murtuma. (L&hteenmaki ym. 2013, 828; Storvik-Syddanmaa ym. 2012, 189; It&-
Suomen yliopiston www-sivut 2013; Terveyskirjaston www-sivut 2013.)

3.5 Blastoomat

Suomessa sairastuu vuosittain noin 10 lasta neuroblastoomaan. Sairastuneet ovat
yleensa imevdis- ja leikki-ikaisid. Hermokudoskasvain on lahtdisin sympaattisesta
hermokudoksesta, tavallisimmin lisdmunuaisesta tai autonomisen hermoston sym-
paattisista hermoganglioista eli — solmukkeissa. Oireita ovat vatsassa tai muualla ke-
hoa oleva patti, mustelmat, ripuli, kuumeilu, laihtuminen, kivuliaisuus ja univaikeu-
det. Oireet eivat johdu pelkéstdén itse primaarikasvaimesta vaan myds etapesakkeis-
t4, joita muodostuu melko nopeasti. Jopa 70 prosentilta lapsista 16ytyy diagnoosihet-
kelld imusolmukkeista, luista, ihonalaiskudoksesta ja luuytimesta etapesékkeita. Pie-
nilld vauvoilla etdpesékkeet tulevat erityisesti maksaan. (Storvik-Syddanmaa ym.

2012, 190; Syo6pdajarjestdjen www-sivut 2013.)

Retinoblastoomaa eli verkkokalvon varhaissolusyopéé esiintyy pienilld lapsilla.
Osalla lapsista tauti voidaan todeta jo sikidaikana. Suomessa noin nelja lasta vuodes-
sa sairastuu retinoblastoomaan ja yleensa sairastuneet ovat alle 3-vuotiaita. Yli puo-
lella sairastuneista tauti kehittyy molempiin silmiin. Myos yli puolella sairaus periy-
tyy vallitsevasti. Tauti aiheuttaa alkuvaiheessa vaalean mustuaisheijasteen, leukoko-
rian. Sen voi huomata valokuvista, joissa kameran salamavalo heijastuu epatavalli-
sesti lapsen toisesta mustuaisesta. Toinen oire on karsastuksen ilmaantuminen lapsel-

le, joka ei endd karsasta. (Storvik-Sydanmaa ym. 2012, 190.)

Nefroblastooma eli Wilmsin tuumori on lapsuusidn munuaiskasvain. Siihen sairastuu
vuosittain maassamme noin 10 lasta, yleensa kouluidssa. Oireena on pullottava vatsa
muutoin laihalla lapsella. Kasvain on pitk&én kivuton ja oireeton, mutta myéhemmin
ilmenee vatsakipua, oksentelua ja verivirtsaisuutta. Taudista on olemassa myos ag-
gressiivinen muoto, jossa esiintyy etdpesakkeitd ja taudin uusiutumista. (Storvik-

Sydéanmaa ym. 2012, 190; Sylva Ry:n www-sivut 2013.)
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4 LASTEN SYOPATAUTIEN HOITO

4.1 Solunsalpaajat eli sytostaatit

Solunsalpaajat eli sytostaatit ovat lasten syodpdsairauksien keskeinen hoitomuoto.
SyoOpésolut kuolevat, koska sytostaatit estdvat solujen kasvun ja jakaantumisen.
Ladkkeet voivat tehota myds emokasvaimen ulkopuolella ja tuhota myds pienet, ha-
vaitsemattomat syopédkasvaimet, koska verenkierto kuljettaa ladkkeet kaikkialle eli-
mistoon. Toiset sytostaatit vaikuttavat vain tiettyyn solunjakautumisvaiheeseen, toi-
set kaikkiin vaiheisiin. Vaikutus kohdistuu myos terveisiin soluihin, joten tasta syys-
t& solunsalpaajahoito aiheuttaa erilaisia haittoja. (Sylva ry 2008, 26; Sytpajarjestojen

www-sivut 2013.)

Sytostaattihoidon haittojen ilmaantuminen ja voimakkuus riippuvat kédytetyista so-
lunsalpaajista ja niiden annoksesta, hoidon kestosta ja monista potilaskohtaisista teki-
joistd. Solunsalpaajat vaikuttavat erityisesti jakautuviin soluihin, joten haitat ovat
suurempia niissd terveissd kudoksissa, joissa on nopeasti jakautuvia soluja. Naita
ovat esimerkiksi luuydin, limakalvot ja hiusnystyt. Solunsalpaajalédékkeiden k&yton
haittavaikutuksia ovat hiustenlédht®, pahoinvointi, infektioriskin kasvu, erilaiset ve-
renvuoto-ongelmat ja anemia. Sytostaateilla on myds pitkdaikaishaittavaikutuksia,
kuten kasvun ja hormonitoiminnan héiriot, oppimisvaikeudet, sekundaarimalignitee-
tit ja hedelmallisyysongelmat. Kaikkia haittavaikutuksia pyritdédn ehkéaisemaan. Nii-
den ilmaantumista seurataan ja niihin puututaan olemassa olevin keinoin. (Aalto &
Uusitalo 2009, 277; Sylva ry 2008, 26 — 27.)

4.2 Sadehoito

Sadehoito tuhoaa syopéasoluja ja kutistaa kasvaimia. Se on suurienergisté ionisoivaa
séteilyd, joka vaikuttaa etenkin jakautumisvaiheessa oleviin soluihin. Usein sédehoi-
to yhdistetdan leikkaus- ja solunsalpaajahoitoon. Kasvainta voidaan pienentdd séde-
hoidolla ennen leikkausta. Leikkauksen jélkeen sédehoitoa saatetaan antaa, jotta es-
tettéisiin elimistoon mahdollisesti jdéneiden syopasolujen kasvaminen. Joskus séde-

hoitoa ja solunsalpaajia annetaan yhté aikaa, jolloin ne vahvistavat toistensa tehoa.
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Sadehoitoa kéaytetdan joskus myos levinneen sydvan aiheuttamien oireiden lievityk-
sessé. Sadehoidon tavoitteena saattaa olla myds elamén laadun parantaminen oireita

lievittamalla. (Sylva Ry:n www-sivut 2013.)

Sadehoidon kayttd lasten ja nuorten sydpahoidoissa on viime vuosina vahentynyt
huomattavasti, koska silla on todettu monenlaisia haittavaikutuksia. Sadehoito vai-
kuttaa syopasolujen lisaksi myds normaaleihin soluihin. Sivuvaikutukset riippuvat
sateilyannoksen maarastd, hoitoajan pituudesta seka siitd, mihin kehon osaan séteily
suunnataan. Lapsipotilaan eri elinten my6hemman toiminnan ja hormonitoiminnan
on todettu muuttuvan sadehoidon takia. S&dehoitoa ei yleensa anneta pienen lapsen
paahan silld se aiheuttaa vakavan riskin lapsen aivojen ja keskushermoston kehityk-
selle. Muita séddehoidon haittavaikutuksia saattavat olla myds iho-ongelmat, suun ja
nielun kipeytyminen (annettaessa sddehoitoa nielun ja ruokatorven alueelle), suolis-
tovaivat (annettaessa sadehoitoa suoliston tai vatsan alueelle) ja hiustenlahto (annet-
taessa sddehoitoa paan alueelle). Haittojen esiintymisessé on suuria yksiléllisia eroja,

ja joku saattaa vélttya niiltd kokonaan. (Sylva Ry:n www-sivut 2013.)

4.3 Verituotteet ja Kirurginen hoito

Sy0Opéan sairastuneen lapsen veriarvot laskevat syopasairauden seka solunsalpaaja- ja
sédehoidon takia. Talloin annetaan tukihoitona punasolu- ja trombosyyttisiirtoja eli
“tankkaus”. Lapsipotilaille verituotteet annetaan aina sédetettyind ja valkosoluttomi-
na (= suodatettuna). S&detykselld estetddn kaanteishyljintdreaktio ja suodatuksella
valkosolu-vasta-aineiden ilmaantuminen. Kantasolusiirroissa potilaan veriryhma
muuttuu véhitellen luovuttajan veriryhméksi, mika on erittdin tarkedd muistaa kan-
tasolusiirtoja saaneita potilaita hoidettaessa. Kun hemoglobiini- ja trombosyyttiarvot
alittavat potilaskohtaisesti asetetut rajat, annetaan verensiirto veriarvojen korjaami-
seksi. Punasolujen antaminen parantaa potilaan yleistilaa, nimittadin matala hemoglo-
biini vésyttaa ja rasittaa verenkiertoa. Sddehoito edellyttdd korkeaa hemoglobiinipi-
toisuutta, jotta sen teho olisi mahdollisimman hyva. Trombosyytteja eli verihiutaleita
annetaan potilaalle verenvuotojen tyrehdyttdmiseen, vaikka potilaan veriarvot olisi-

vat sovitun rajan ylapuolella. Infektiohoidon yhteydessé annetaan potilaalle tarvitta-
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essa plasmaa. Sitd kdytetddn ennen muuta hyytymistekijoiden puutoksen korjaami-
seksi esimerkiksi infektioiden hoitojen yhteydessa tai ennen toimenpiteitd. (Aalto
ym. 2009, 272 — 273; Sylva ry 2008, 28.)

Lasten ja nuorten sydpéhoidoissa on kirurginen hoito eli leikkaushoito tarkedad moni-
en kiinteiden kasvainten hoidossa. Toisaalta monia kirurgisia toimenpiteita voidaan
nykyéén tehda tahystysteitse, jolloin potilaan toipuminen on nopeampaa kuin perin-
teisid Kirurgisia menetelmia kayttamalla. Alkuvaiheessa kasvaimesta otetaan yleensa
vain koepala diagnoosin selvittamiseksi. Varsinaisen kasvaimen poistoleikkaus ta-
pahtuu tavallisesti vasta hoitojen myohemmassa vaiheessa. Ennen leikkausta lapselle
annetaan usein solunsalpaajahoitoja, joita jatketaan yleensa vield leikkauksen jéalkeen
yksil6llisen suunnitelman mukaisesti. Leikkauksen jalkeen huolehditaan kivunhoi-
dosta. Tarvittaessa sairaalan fysioterapeutti ohjaa lasta ja vanhempia leikkauksen jal-
keisessa kuntoutuksessa. (Sylva Ry:n www-sivut 2013.)

4.4  Kantasolusiirrot ja tdsmélédékkeet

Kantasolusiirto parantaa lasten elinmahdollisuuksia silloin, kun ennuste muutoin olisi
varsin huono. Kantasolut pystyvét tuottamaan kaikkia verisoluja. Kantasolut voidaan
ottaa luuytimestd, &areisverenkierrosta tai vastasyntyneen vauvan istukkaveresta.
Kantasolusiirtoja on kahden tyyppisia: allogeenisia ja autologisia. Allogeenisissa siir-
roissa kantasolut saadaan terveelta luovuttajalta. Luovuttaja on sisarus, muu perheen-
jasen tai aivan vieras henkild. Kantasolujen tulee olla kudostyypiltdan identtisia tai
sopivia potilaan kudostyypin kanssa. Autologisissa siirroissa kéytetdan potilaan omia
kantasoluja, ja ne kerét&an talloin potilaan &areisverenkierrosta sen jalkeen, kun niita
on saatu kasvutekijéhoidolla riittdvasti hanen verenkiertoonsa. Lapselta voidaan ke-
ratd kantasoluja myos luuytimestd. Kantasolusiirtoon valmistavat solunsalpaaja- ja
sadehoidot vaihtelevat lapsen perustaudin mukaan. Jokaiselle potilaalle tehd&an yksi-
I6llinen hoitosuunnitelma. Infektioiden ehkaisy on erityisen tarkedéd kantasolusiirto-
hoidon aikana; lapsi sy6 koko hoidon ajan ennalta ehk&isevéé antibioottia keuhko- ja
suolistoinfektioiden estdmiseksi. Kantasolusiirron jalkeisessa ns. matalasoluvaihees-

sa lapsi on hyvin altis infektioille. (Sylva Ry:n www-sivut 2013.)
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Viime vuosina on kehitetty ladkevalmisteita, joiden vaikutus kohdistuu entisté tés-
mallisemmin vain syopésoluun. N&in ollen ndiden laakkeiden haitat ovat aiempaa
lievempid. Naita tdsmaladkkeitda on kaytdossa enimmékseen aikuisten syOpéatautien
hoidossa. Lasten sydvan hoidossa tdsmaladkkeet ovat vield kokeellisella tasolla, mut-
ta l&hivuosina on odotettavissa lisdd tdsmaladkkeitd. Tasmalddkkeitd on nykyaan
kolmea eri tyyppid: monoklonaaliset vasta-aineet (tunnistaa sairaan solun pinnalla
olevat rakenteet ja tuhoaa vain sairaan solun), vasta-aineet joihin on sidottu solunsal-
paaja tai radioaktiivinen aine seké ladkkeet, jotka vaikuttavat johonkin sairaan solun

erityispiirteeseen. (Sylva ry 2008, 29 — 30.)

4.5 Kortikosteroidi (kortisoni”) ja sulfa-trimetopriini

Kortikosteroidi on lisdmunuaisten normaalisti tuottama hormoni, jolla on monenlai-
sia vaikutuksia elimistdssa. Luonnollisesta kortisonista on tehty kemiallisia johdok-
sia, joiden avulla voidaan saada suurempi teho kuin luonnon aineella. Kortikosteroidi
on tarkeé ladke leukemian hoidossa, jossa sitd kaytetdan yhdistettyna solunsalpaaja-
hoitoihin. Kortikosteroidia kaytetddn myds aivokasvainten hoidossa, koska se pystyy
vahentdmaan kasvaimen aiheuttamaa turvotusta aivoissa, ja ndin lievittamaan esi-
merkiksi pahoinvointia ja padnsarkya. Kortikosteroidivalmisteilla on paljon sivuvai-
kutuksia, jotka ovat lyhytaikaisessa kaytossa kuitenkin ohimenevid. Lapsen kasvot
saattavat pyoristyd, hanelle tulee turvotusta ja ruokahalu lisd&ntyy huomattavasti.
Paino nousee tavallisesti selvésti, ja lihasvoima saattaa heikentyd. Muita mahdollisia
sivuvaikutuksia ovat lapsen mielialan muutokset ja artyneisyys. Myds elimiston so-
keritasapaino saattaa héiriintya ja lapsen verenpaine saattaa nousta. (Sylva ry 2008,
28; Sylva Ry:n www-sivut 2013.)

Solunsalpaaja- ja kortikosteroidiladkitys altistavat potilaan erilaisille infektioille,
koska ne heikentdvét vastustuskykya. Etenkin Pneumocystis-sienen aiheuttama
keuhkotulehdus saattaa olla hoitamattomana hengenvaarallinen. Tdémén tulehduksen
ehkaisemiseksi aloitetaan sulfa-trimetopriiniléékitys. Jos lapsi on yliherkkéa sulfalle,

ehkaistaan infektio jollakin toisella tavalla. (Sylva Ry:n www-sivut 2013.)
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5 LAPSEN SAIRASTUMISEN VAIKUTUS PERHEESEEN

5.1 Syo6paa sairastava lapsi

Sairastuessaan sy0péan lapsi joutuu osaksi sairaalamaailmaa, missa hén joutuu so-
peutumaan moniin asioihin. Sairaalahoidossa monia lapsia ahdistaa ja pelottaa muun
muassa ero vanhemmista ja sisaruksista. Lapsi ei valttaméatta osaa hahmottaa mité
syopa tarkoittaa. Han saattaa syyttda itsedan sairaudesta ja kuvitella, ettd on tehnyt

jotain vaarin. (Sylva ry 2008, 7.)

Syovén fyysiset oireet seka syopahoidot voivat aiheuttaa vakaviakin sosiaalisia ja
emotionaalisia seurauksia lapselle. Syopélasten negatiivinen omakuva voi johtaa aka-
teemisiin, sosiaalisiin ja psykologisiin hairidihin, huonoon itsetuntoon ja jopa ma-

sennusoireisiin. (American Psychological Association’n www-sivut 2013.)

SyOpéan sairastumisen traumaattinen kokemus asettaa lapset huomattavaan riskiin
kokea erilaisia lyhyt- ja pitk&aikaisia sosiaalisia ja emotionaalisia ongelmia sekd kay-
tosongelmia. Lapsuusidn sydvan aiheuttamat krooniset kuormitukset, kuten syopéa-
hoidoista aiheutuva Kipu, hiustenlahtd, painon muutokset, fyysiset epamuodostumat
ja toistuvat poissaolot koulusta ja ikdtovereiden luota, vaikuttavat negatiivisesti las-
ten sosiaaliseen ja psykologiseen mukautumiseen. (American Psychological Asso-

ciation’n www-sivut 2013.)

SyOpéa sairastavat lapset saattavat kokea ahdistuneisuutta, estynyttd ja vetdytyvaa
kaytosta, kaytdsongelmia, erilaisia somaattisia vaivoja, stressid, traumaperdaista stres-
sihdiriotda, akateemisia ongelmia, turhautumista, ongelmia ikéatovereiden kanssa ja

huolta tulevaisuudesta. (American Psychological Association’n www-sivut 2013.)

Kéantdmini American Society of Clinical Oncology’n ylldpitimén syovésta kertovan
internetsivun mukaan lapsen ik& vaikuttaa suuresti siihen miten hdn ymmartad oman

syoOpasairautensa ja reagoi siihen.
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Eivat ymmarrd mitd syopa tarkoittaa.

Pelkadvat eniten eroa vanhemmista ja laaketieteellisia hoitoja, joita he eivét
pysty ymmartamaan.

Tarvitsevat vakuuttelua siita ettei heitd hylata sairaalaan.

Vaikka pienet lapset eivat pysty ymmartdmaéan hoitoja tai sairaalaan joutu-
mista pitkia aikoja etukateen, heille tulisi kuitenkin kertoa tulevista tapahtu-
mista yksinkertaisella, selvalla ja rauhoittavalla kielelld. (American Society

of Clinical Oncology’n www-sivut 2013.)

Ymmartavat mita syopa tarkoittaa selitettdessa yksinkertaisilla termeilla.
Etsivat syytd syovélleen, kuten esimerkiksi jotain mité he tekivat tai ajatteli-
vat.

Tarvitsevat vakuuttelua siitd, etteivét he aiheuttaneet syopaansa.

Tarvitsevat vakuuttelua siitd, etteivat vanhemmat hylkaa heita.
Esikouluikaiset lapset saattavat pelatd, ettd he joutuvat asumaan sairaalassa
lopullisesti. On tarkedd kertoa heille, ettd he voivat palata kotiin.

Taman ikaiset lapset pelkaavat kipua. Heille pitaa kertoa rehellisesti, ettd hoi-
dot voivat sattua. On tarkeda kuitenkin selittad, ettd hoitoja tehdaan jotta he

parantuisivat. (American Society of Clinical Oncology’n www-Sivut 2013.)

Pystyvat ymmartdmaan yksityiskohtaisempaa tietoa syovasté.

Ovat véhemmén taipuvaisempia uskomaan, ettd heidan sy6pénsa johtuu jos-
tain mit& he tekivat.

Pystyvat ymmartadmaan, ettd heidén tarvitsee ottaa ladkkeitd ja k&yda hoidois-
sa parantuakseen.

Pelkaavat kipua, joten heille pitaa olla rehellinen sy6péhoidoista ja kivunhoi-
dosta.

Tassé iassd lapset suurella todenndkdisyydellda kuulevat syovéstd muistakin
lahteistd, kuten koulusta, televisiosta ja internetistéd. Lasta tulee rohkaista ker-

tomaan oppimastaan tiedosta, jotta siitd voidaan keskustella eika lapsi jaa
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pohtimaan asiaa yksin. (American Society of Clinical Oncology’n www-Sivut
2013.)

Teini-ikaiset:

- Teini-ik&iset pystyvat ymmartdmaan yksityiskohtaista tietoa syovasté ja voi-
vat kysya siitd lisdd. Heitd saattaa kiinnostaa tietad lisad diagnoosistaan.

- He todenné&kdisemmin pohtivat syopaansa ja sen vaikutusta jokapéivaiseen
elaméan, kuten kouluun, urheiluharrastukseen ja ystavyyssuhteisiin.

- Kuten edellisessé ikdryhmaéssd, teini-ikaiset todennakadisesti kuulevat syovés-
té eri l&hteistd, joten heiddn kanssaan kannattaa keskustella juuri heit& huoles-
tuttavista asioista myods yhdesséa hoitohenkilékunnan kanssa.

- He pystyvat ymmartdmaéan oireidensa ja syopéansa yhteyden seka hoidon
osuuden.

- He saattavat haluta olla mukana tekemassé pé&atoksié hoidoistaan.

- Teini-ikéiset ovat usein huolissaan fyysisesta ulkomuodostaan ja kyvystaan
sopeutua muiden ikéatovereidensa joukkoon. Heitd saattaa huolestuttaa hius-
tenldahtd ja painonmuutokset. Sivuvaikutuksista on hyva keskustella rehelli-

sesti. (American Society of Clinical Oncology’n www-Sivut 2013.)

5.2  Vanhemmat

Lapsen sairastuessa vanhemmissa nousee esiin uudenlaisia tunteita, jotka kohdistuvat
heihin itseensd, puolisoon ja sairastuneeseen lapseen. Vanhemmat kokevat stressid
lapsen sairastumisesta ja myos roolistaan sairaan lapsen vanhempina. Lapsen sairas-
tumisen aiheuttama Kkriisi heijastuu vanhempien vanhemmuuden kokemukseen ja
tunteisiin. Tunteet ilmenevat suruna, pelkona lapsen menettdmisestd, masennuksena,
epdvarmuutena ja vasymisend. Vanhemmat saattavat tuntea myos riittdmattomyytta
lapsen sairastaessa. Téallainen stressi vaikuttaa vanhempien kykyyn tukea sairastunut-
ta lasta ja muita perheen lapsia. Huoli lapsesta ja muusta perheestd muuttaa vanhem-
pien asenteita ja rooleja kotona ja kodin ulkopuolella. Vanhemmat kokevat stressia
jatkuvista hoitotoimenpiteistd huolehtimisesta, sairauden aiheuttamista oireista ja
epavarmuudesta lapsensa tulevaisuudesta. Pelko sairaan lapsen tulevaisuudesta hei-

kentdd vanhempien jaksamista. Vanhemmat eivét pelk&é ainoastaan sairaan lapsen
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tulevaisuuden puolesta vaan myés koko perheen tulevaisuuden puolesta. (Astedt-
Kurki ym. 2008, 44-45.)

Vakavan sairauden diagnoosi on aina valtava ja yhtakkinen muutos, joka aiheuttaa
vakavan Kkriisin. Diagnoosin kuultuaan vanhemmat ovat yleensd sokissa, turtia tai
sekavia. Vanhempien olemassa oleva mielikuvien jarjestelm& — tapa, jolla he jasen-
tavat maailmaa ja tulevia tapahtumia — menettdd diagnoosin myota yhtakkia merki-
tyksensd, tai pikemminkin sen merkityksellisyys on uuden tilanteen vuoksi muuttu-
nut epdvarmaksi. Vanhemmat joutuvat kaoottiseen tilanteeseen, jossa he eivéat kyke-
ne ymmartdmadn mitd on tapahtumassa. Heilld ei ole kykya ennustaa valittomi tai
pitkan aikavélin tapahtumia, silla heilla ei ole apunaan mallia uudesta tilanteesta.
(Davis 2003, 23-24.)

Sairauteen sopeutumiseen liittyy my6s muutoksia niissa mielikuvissa, joita vanhem-
milla on lapsestaan. Vanhemmilla on mielikuva terveesta lapsesta, mutta se saa véis-
tya uuden mielikuvan tieltd, joka kuvaa lasta sairaana. Vanhempien kokemusta lap-
sen sairastuessa pitkdaikaissairauteen on kuvattu myos “taydellisen lapsen menetyk-
send.” Lapsi ei olekaan endi tidydellinen se tdydellinen lapsi, jota hdnestd toivottiin,
vaan hénella on uusi kielteisend nahty ominaisuus, sairaus, joka pelottaa ja tuntuu
pysayttavan ja muuttavan kaiken. Muutokset vanhempien lasta koskevissa mieliku-
vissa riippuvat paljolti lapsen reaktioista seka mielikuvista, joita vanhemmilla oli
lapsestaan ennen sairautta. Osa mielikuvista ei muutu lainkaan eivatkd vanhemmat
aina reagoi lapsen sairastumiseen samalla tavoin. (Davis 2003, 29-30; Seppald 2003,
168.)

Lapsen vakava sairastuminen vaikuttaa monin tavoin vanhempien keskindiseen suh-
teeseen. Kyky sopeutua tilanteeseen riippuu ainakin osittain siit4, minkélainen van-
hempien suhde oli ennen lapsen sairastumista. Olipa tilanne millainen tahansa, sai-
rastumisen myota suhde joutuu kovalle koetukselle ja sen on jossain méérin muutut-
tava. Puolisot ovat huolissaan lapsesta ja heilld voi olla tdmén takia véhemmaén aikaa
toisilleen. Ndin ollen he eivét pysty entiseen tapaan tyydyttdméan toistensa emotio-
naalisia, kaytannollisia, seksuaalisia, sosiaalisia ja alyllisia tarpeita. Lapsen vakavan
sairastumisen vaikutuksista parisuhteeseen on kuitenkin ristiriitaisia tutkimuksia.

Joissain tapauksissa lapsen sairastumisen on todettu lahentdneen vanhempia entises-
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taén ja tiivistaneen parisuhteen laatua paremmaksi. Toisissa tutkimuksissa kerrotaan
muutoksista negatiiviseen suuntaan, jolloin vanhemmat ovat saattaneet etddntyéa toi-

sistaan ja parisuhde on voinut jopa paattya. (Davis 2003, 34; Parkkali 2007, 52.)

5.3 Sisarukset

Veljilla ja sisarilla on omat pelkonsa. Joskus he saattavat pelatd, ettd he saavat itsekin
syovan. He saattavat havaita vanhempiensa ahdistuksen eivatkd ymmarrda mitd on
tekeilld. He eivat valttaméattd ymmarra mika syépd on, mutta ymmartavat sen olevan
huono asia. He saattavat peléta vierailla sisaruksensa luona sairaalassa tai nakevénsa
td&mén sairaana tai kivuissa. He ovat huolissaan siitd, etteivéat tied4 koko totuutta siita
mitd on tapahtumassa. Sisarukset tuntevat huolta kun nékevat vanhempansa ahdistu-
neena ja pelokkaana. He pahoittavat mielensé kun joutuvat olemaan erossa vanhem-
mistaan ja jonkun muun hoidossa. He pelkdavat menoa kouluun, jossa saattavat jou-
tua vastaamaan kysymyksiin sairaasta sisaruksestaan, joihin heilla ei ole vastauksia.
He my0s pelkadvat, ettd sairastunut veli tai sisko saattaa kuolla. (American Cancer

Society’n www-sivut 2013.)

Sisarukset saattavat olla my6s vihaisia, ettd ndin on tapahtunut heidén veljelleen tai
siskolleen. He ovat my6s vihaisia siité, ettd heidan eldménsa on muuttunut eiké se
enad koskaan palaa ennalleen. He ovat vihaisia, ettei vanhemmilla tunnu olevan enaa
aikaa heille tai he eivét vaikuta valittavan siitd, kuinka onnettomia he ovat. He saat-
tavat olla vihaisia siitd kuinka heidan sisaruksensa saa kaiken huomion. He saattavat
olla vihaisia jopa siitd, ettd sisarus on sairastumisellaan aiheuttanut perheelle niin

paljon huolta ja ongelmia. (American Cancer Society’n www-Sivut 2013.)

Veljet ja siskot tuntevat usein syyllisyyttd vihaisuudestaan kun heidan sisaruksellaan
on niin huono olla ja vanhemmat ovat stressaantuneita. He mahdollisesti tuntevat
syyllisyytté asioista joita he ovat tehneet tai sanoneet sairaalle sisarukselleen. Jotkut
saattavat jopa tuntea syyllisyytta siitg, ettd ovat terveitd. He myos saattavat luulla,
etté jotain mitd he ovat sanoneet tai tehneet, on aiheuttanut sisaren syovan. Sisarukset

pystyvét harvoin kertomaan ndisté tunteistaan vanhemmilleen, mutta jotkut saattavat
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ilmaista asian kapinoimalla tai olemalla ”paha lapsi” vastakohtana "hyville lapselle”

eli sisarukselleen, jolla on sy6pé. (American Cancer Society’n www-sivut 2013.)

Sisarukset tulevat surulliseksi huomatessaan, etta heidéan siskonsa tai veljensé on va-
kavasti sairas ja tarvitsee hoitoa. He tuntevat surua mygs vanhempiensa ahdistukses-
ta. Nuoremmat lapset surevat sen vanhemman poissaoloa, joka on ollut heidén p&a-
asiallinen hoitajansa, kun tdma saattaa joutua olemaan poissa kotoa jopa péivia tai
viikkoja sisaruksen sydpadiagnoosin jalkeen. Teini-ikéiset ymmartavat sairauden ai-
heuttaman uhan sisaruksensa hengelle ja saattavat masentua ymmartéessaan eldman
ja terveyden haurauden. Kaikki nuoret ovat surullisia niistd muutoksista joita perhe

joutuu usein kokemaan. (American Cancer Society’n www-sivut 2013.)

6 PERHEEN TARVITSEMA TUKI

Pitk&aikaissairaan lapsen perheet tarvitsevat tietoa lapsen sairauteen liittyen, sek&
apua arkipdivéssa selviytymisen tukemisessa, vanhemmuuden vahvistamisessa ja
tunnekuorman jakamisessa. Silla miké pitkaaikaissairaus lapsella on, ei ole juurikaan
vaikutusta siihen millaista apua perhe tarvitsee ja millaisia muutoksia he kayvat lapi.

(Terveysnetin www-sivut 2013.)

6.1 Auttaminen ja tukeminen

Pitk&aikaissairaan lapsen perheen auttamisessa on kolme padmaaréa. Yksi paamaa-
ristd on helpottaa vanhempien ja muiden perheenjdsenien sopeutumista lapseen ja
sairauteen psykologisesti, sosiaalisesti ja fyysisesti sek& ehkéistda mahdollisimman
tehokkaasti perheen hajoamista. Pddmaardnd on myods auttaa vanhempia ja muita
perheenjésenia vastamaan sairaan lapsen tarpeisiin ilman, etti he laiminlydvat omia
tarpeitaan. Lisdksi on tarkoitus auttaa sairasta lasta saavuttamaan paras mahdollinen
elamanlaatu parantamalla sairaus tai ainakin estamaélla tai minimoimalla sen epésuo-
tuista fyysiset vaikutukset. (Davis 2003, 40-41.)
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Seuraavista auttamisen tavoitteista voidaan valita ne, jotka sopivat kyseiselle autetta-
valle perheelle. Ne keskittyvat vanhempiin, mutta niitd voidaan soveltaa my6s mui-
hin perheenjaseniin ja sairaaseen lapseen. Auttamisen erityisina tavoitteina ovat tu-
kea vanhempia emotionaalisesti ja sosiaalisesti sopeutumisprosessin ajan rohkaise-
malla heitd kaikissa tekemisissddn. Tavoitteena on myds kohentaa heidan itsetunto-
aan seka lisata heidan itseluottamustaan ja kykyéaén selviytyéa auttamalla heitd tunte-
maan tilanteen olevan heidén hallinnassaan. On tarkedd myos auttaa heitd tarkaste-
lemaan tilannettaan niin, ettd ymmartavét ja ennakoivat paremmin sairauteen ja sen
seurauksiin liittyvia muutoksia. Heitd tulee auttaa kommunikoimaan tehokkaasti ja
tukemaan sairasta lasta ja ndin maksimoimaan h&nen psykologinen ja fyysinen hy-
vinvointinsa. Vanhempia on hyva ohjata kehittdmaén yleisia selviytymisstrategioita,
joiden avulla he voivat ratkaista ongelmia, 10ytda vaihtoehtoja ja suunnitella kasitte-
lykeinoja minké tahansa syntyvan tilanteen varalle. Kun perheessa on kaksi vanhem-
paa, tavoitteena on auttaa heitd tuntemaan olonsa hyvéksi toistensa seurassa seké
rohkaista avointa kommunikaatiota ja molemminpuolista tukemista. Vanhemmat tar-
vitsevat myo6s apua loytaakseen omat tarpeelliset tukiverkkonsa perheen ulkopuolelta
ja oppiakseen kommunikoimaan asianmukaisesti ammattilaisten kanssa, jotta tyos-
kentely kumppanuussuhteessa onnistuu. Tarke&d on auttaa heitd tekemdan péaatok-
sensa itse — tai tarvittaessa yhteistydssa asiantuntijoiden kanssa — ja edistdaa heidén
itsenaisyyttaan. (Davis 2003, 41.)

lImauksella psyykkinen tuki (counselling) on useita eri merkityksid. Yhden méari-
telman mukaan se on tilanne, jossa on olemassa molemminpuolinen sopimus siit,
ettd ihminen on vuorovaikutuksessa toisen ihmisen kanssa auttaakseen tata. Auttami-
sessa on olennaista toisen ihmisen kuuntelu ja keskustelu hdnen kanssaan. Tama ei
kuitenkaan tarkoita hanen puolestaan toimimista. Auttamisessa onkin tarkedaa kunni-
oittaa yksilon vapautta hénen tehdessddn sopiviksi katsomiaan valintoja. Tilannetta
pita4 tarkastella apua hakevan henkilon ndkokulmasta. Apua hakeva tarvitsee ohjaus-
ta omien voimavarojen kayttoon saattamisessa. Yksilon omaa péatoksentekoa tulee
helpottaa ja tavoitteista tulee neuvotella ja sopia. On tarked4 antaa asianmukaista tie-
toa selkeasti ja tehokkaasti. (Davis 2003, 11.)

Tuen (support) késitteelld on kirjallisuudessa monta merkitystéd. Tavallisesti sitd kay-

tetddn laajassa merkityksessd, jolloin silld viitataan erilaiseen omaiselle annettavaan
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tukeen, kuten tiedolliseen, emotionaaliseen, hengelliseen, taloudelliseen ja konkreet-
tiseen tukeen. Joissain yhteyksissa tuella tarkoitetaan suppeasti vain emotionaalista
tukea. (Eriksson 2000, 226.)

Erikssonin (2000) hahmottelema kuvio 1 havainnollistaa miten sydpdpotilaan tuke-
minen jakautuu. Hoitohenkil6kunnan omaiselle antamaa tukea nimitetd&dn ammatilli-
seksi tueksi. Ammatillinen tuki voidaan jakaa kahteen osa-alueeseen: omaisten suo-
raan ja epasuoraan tukemiseen. Omaisten suoraa tukemista on hoitohenkilékunnan
omaiselle vélittama tieto ja emotionaalinen tuki. Epédsuoralla tukemisella tarkoitetaan
omaisten mahdollisuutta osallistua potilaan hoitoon ja omaisen kokemus siitg, etta
potilas saa hyvaa hoitoa. Hoitohenkilékunnalta saatu ammatillinen tuki erotetaan so-
siaaliselta verkostolta, kuten perheenjaseniltd, ystavilta ja tyotovereilta, saadusta tu-
esta. Tama sosiaaliselta verkostolta saatu tuki on ammatillisen tuen lisdksi omaiselle
erittain tarkeéa. (Eriksson 2000, 227.)

SYOPAPOTILAAN OMAISEN TUKEMINEN
Potilasta hoitavan Sosiaalisen verkoston
henkilskunnan tukd antama tuki
Suora tukeminen Epasuora tukeminen
Tiedon vdlittaminen Emotionaalinen  Osallistuminen Kolkemus
tukeminen potilaan hoitoon potilaan saamasta
hoidosta

Kuvio 1. Hoitohenkilokunnan tuki syopapotilaan omaiselle. (Eriksson 2000, 227.)

Kaikessa tukemisessa on keskeistd, ettd tuki perustuu omaisten tarpeeseen. Sen luon-
ne ja lahde ovat suhteessa potilaan sairauden tilaan. Tuen ajoitus pitdd myos olla oi-
kea. Tuen vaikutukset erilaisiin lopputuloksiin tulee myds ottaa huomioon. (Eriksson
2000, 227.)
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6.2 Hoitohenkilékunnan antama tuki

Perheen hoitamiseen kuuluu eri vuorovaikutuksellisia menetelmid. N&illa menetel-
milla tarkoitetaan tdssa perheen tai perheenjésenen ja hoitavien henkildiden vélisen
yhteistydn ominaisuuksia. Menetelmét ovat ihmissuhteiden, niistd syntyvéan yhteis-

ty6n ja ammatillisten toimintatapojen yhteistulosta. (Astedt-Kurki ym. 2008, 75.)

Vaativissa elamantilanteissa olevia perheitd auttaa kun tyontekijan suhtautuminen on
asiallista, realistista ja rauhallista. Neuvottelukumppanuus merkitsee perheelle omi-
naisella kielell& keskustelevaa, yhdessa asioita pohtivaa, kuuntelevaa ja kysymyksiin
vastaavaa asennoitumista. Perusteellinen, asiantunteva ja riittdvan yksityiskohtainen
tilanteesta kertominen edistdd perheen selviytymistd. Tutkimusten mukaan omaiset
tarvitsevat tietoa esimerkiksi potilaan sairastamasta syovasta, eri hoitomuodoista ja
hoidon suunnittelusta, ennusteesta ja sydvan vaikutuksista perheeseen ja potilaaseen.
(Astedt-Kurki ym. 2008, 78; Eriksson 2000, 228-229.)

Perheen ratkaisujen kunnioittaminen on tarkeda, kun on tehtava henkilokohtaisia ja
vaikeita ratkaisuja. Perheen tulee myods saada esittda kaytannon jarjestelyista toiveita,
joita kuunnellaan. Aktiivinen huolenpito merkitsee vanhemmille sité, ettd perheen
asia otetaan vakavasti. Ystavallinen laheisyys tarkoittaa hoitamisessa mutkattomuut-
ta, lamminta iloisuutta ja kohteliasta kéytostd seka sitd, ettd perheenjdsenet tulevat

myonteiselld mielenkiinnolla vastaanotetuksi. (Astedt-Kurki ym. 2008, 78-79.)

Emotionaalisen tuki on tarkedd omaisen sopeutumisen kannalta. Tuen mééra ja laatu
riippuu esimerkiksi potilaan sairauden vakavuudesta ja kestosta, potilaan tilasta ja
omaisten eldmantilanteesta. Vaikka omaiset pitdvat sosiaalisen verkoston antamaa
emotionaalista tukea tarkednd, osa omaisista tarvitsee tukea myos potilasta hoitavalta
henkilokunnalta. Kaikilla ei ole tukevaa sosiaalista verkostoa, jonka puoleen kaantya.
(Eriksson 2000, 231.) Emotionaalista tukea on esimerkiksi l&sndolo, omaisista vélit-
tdminen sek& rohkaiseminen kokemaan ja purkamaan erilaisia tunteita. (Eriksson
2000, 231.)



25

6.3 Lapsipotilaan tukeminen

Etenkin sairaalajaksojen aikana tulee huolehtia lapsen psyykkisestd hyvinvoinnista.
Tatd voidaan edistéé leikki- ja viriketoiminnan avulla. Leikkiminen auttaa lasta ym-
martdmaan ja hyvéksymaan sairautensa, sen hoidon, koti-ikdvén ja eron muista per-
heenjésenistd. Leikin auttaa lasta myods kasittelem&én niité uusia ja pelottaviakin asi-
oita, jotka ovat tulleet h&nen elamaénsa. Lapsen iasta riippuu miten hénelle kerrotaan
tutkimuksista ja toimenpiteistd. Tarkoituksena on auttaa lasta ymmartdmaan miksi
hoito on valttamatonta. Lasta voi myos valmistella leikin avulla niihin tutkimuksiin
joita hdn joutuu kdymaan l&pi. Tutkimukset osoittavat, ettd lapsen ollessa tietoinen
oman sairautensa etenemisesta ja ollessa valmistautunut siihen sek& tietdessa mita
toimenpiteitd sairauden paraneminen vaatii, sopeutuminen tilanteeseen on nopeam-
paa. Etukéteen tehdyt lyhyet vierailut sairaalaan ja osastolle ovat tapoja joilla voi-
daan vahentda lapsen stressid ja rohkaista yhteistydhon sairaalahoitojen suhteen.
(Sylva ry 2008, 7; Theofanidis 2007, 3.)

6.4 Vertaistuki

Vertaistuen voi méaéritell& vastavuoroisena kokemusten vaihtona, jossa samankaltai-
sia prosesseja elamassaan lapikayneet ihmiset tukevat toinen toisiaan. Se on saman-
kaltaisessa elaméantilanteessa olevien ihmisten halua jakaa kokemuksia ja tietoa toisia

kunnioittavassa ilmapiirissé. (Sosiaaliportin www-sivut 2013.)

Vertaistuen voi toteuttaa monella eri tavalla. Se voi olla kahdenkeskisté tukea, esi-
merkiksi vertaistukihenkil6 — toimintana. Se on mahdollista olla vertaistukiryhmi,
joiden ohjaajana voi toimia vertainen ryhmaldinen, koulutettu vapaaehtoinen tai am-
mattilainen. Vertaistuki voidaan toteuttaa myos verkossa; se voi olla joko kahden-

keskista tai rynmamuotoista. (Sosiaaliportin www-sivut 2013.)

Vertaistuki voi olla kansalaisl&htoistd toimintaa, joka ei vélttamaétta liity mihink&an
taustayhteisoéon. Se voi olla myos jarjestdjen ja yhteisdjen organisoimaa toimintaa,
josta taustayhteiso vastaa esimerkiksi tarjoamalla toiminalle tilat sekd ohjaajille kou-

lutusta ja tukea. Vertaistuki voi liséksi olla kolmannen sektorin ja ammattilaistahon
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yhdessa jarjestdmad toimintaa tai ammattilaistahon jarjestdmaa toimintaa. (Sosiaali-

portin www-sivut 2013.)

Ihmiselld on tarve saada ja antaa tukea, vertailla omia kokemuksiaan ja omaa elé-
mantilannettaan. Vertaistuki antaa tilaisuuden puntaroida, miten oma eldma ja voi-
mavarat, sairaus ja sen kanssa selviytyminen on samanlaista tai erilaista kuin jollakin

muulla vastaavassa asemassa. (Terveyskirjaston www-sivut 2013.)

Saadessaan verrata omaa tilannettaan ja arvioida sitd muiden samaa sairautta sairas-
tavien tilanteeseen, se voi antaa motivaatiota ja halua selviytyé tilanteesta. Arviointi
auttaa ihmista parantamaan omaa tilannettaan ja mahdollisesti hédn kykenee sen seu-
rauksena sdilyttdmaan paremmin oman eldman hallinnan tunteen. (Terveyskirjaston

www-sivut 2013.)

Eri syOpéjarjestot jarjestavat paljon vertaistukitoimintaa. Sydpajarjestojen vertaistu-
kiverkon kautta on mahdollisuus 16ytdd henkilditd, jotka ovat samassa tilanteessa.
Paikalliset syopéayhdistykset ovat kouluttaneet suuren joukon tukihenkil@ita autta-
maan sairastuneita ja heidén perheitd&n sairauden eri vaiheissa. Tukihenkil6t ovat
vapaaehtoistyontekijoitd, jotka omakohtaisesti tietdvat, millaista on sairastua syo-
paan. Tukihenkilétoiminta on luottamuksellista - kaikki tukihenkildiksi koulutetut
ovat allekirjoittaneet vaitiololupauksen. Vertaistukea saa myos osallistumalla maa-
kunnallisten jasenyhdistysten ja potilasjéarjestojen toimintaan. Ne jérjestavat erilaisia

tapaamisia, tukiryhmié ja kursseja. (Syopajarjestdjen www-sivut 2013.)

Satakunnan Sy6payhdistyksen vertaistukena toimivat Syopykat-kerho. Kerho tarjoaa
vertaistukea ja yhteista virkistaytymista perheille lapsen sairastuttua syopéan. Kerho
mahdollistaa vanhempien, sisarusten ja sairastuneen lapsen tavata muita samassa ti-
lanteessa olevia perheitd. Satakunnan SyoOpdyhdistys tarjoaa myods Kummi-
tukihenkil6toimintaa. Kummit ovat tukihenkilokoulutuksen saaneita vapaaehtoisia
aikuisia, jotka tarjoavat syopakriisissé olevalle perheelle aikaa, virikkeita ja l&sna-
oloa. (Satakunnan Sydpayhdistys 2008.)
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6.5 Taloudellinen tuki

Lapsen pitkaaikainen sairaus saattaa heikentad perheen taloutta, kun ylimaéaraisia
kustannuksia tulee yllattden maksettavaksi. Samaan aikaan perheen tulot usein vé-
henevit, koska toisen tai kummankin vanhemman on ehka siirryttava osa-aikatyohon
tai luovuttava tyosta voidakseen huolehtia sairaasta lapsesta. (Sylva ry 2008, 68-69;

Mannerheimin Lastensuojeluliiton www-sivut 2013.)

Syopélapset ja heidan perheensé ovat oikeutettuja tiettyihin sosiaaliturvan tarjoamiin
tukiin ja etuihin. Naita ovat alle 16-vuotiaan vammaistuki, erityishoitoraha vanhem-
mille, sairauspdivaraha vanhemmille, matkakorvaukset, ladkekorvaukset, korvaukset
yksityislaékéarin palkkioista ja maaraamista tutkimuksista ja hoidoista seka kuntoutus.

(Sylva Ry:n www-sivut 2013.)

Syopéayhdistykset tarjoavat syopalapsiperheille erilaista taloudellista tukea. Lapsipo-
tilaat saavat syopayhdistykseltd alkuavustuksen, lisdksi saatetaan yhdistyksesta riip-
puen maksaa syopasairauden hoidosta aiheutuvasta sairaalahoidosta hoitopaivéakor-
vaus sairaalapéivilta. Lapsiperheet saavat yleensa ndma korvaukset hoidon alusta al-
kaen liittyessdén yhdistyksen jaseniksi. Myos lapsipotilaiden kdyntimaksut sairaalan
poliklinikalla, hoitopdivdmaksut 7 vrk:n omavastuukaton tayttymiseen saakka seka
sairausvakuutuslain mukaiset matkakustannusten omavastuuosuudet saatetaan korva-
ta, samoin pysakointimaksuja sairaala-alueella, joita Kela ei korvaa. Lisaksi yhdis-
tysten varoista voidaan harkinnanvaraisesti korvata niitd sairaudesta aiheutuvia kus-
tannuksia, joita muutoin ei yhteiskunnan varoin voida korvata. (Sylva Ry:n www-
sivut 2013.)

Saadakseen taloudellista tukea Satakunnan Syopayhdistykseltd, perheestd joko lap-
sen tai aikuisen pitéa olla Satakunnan Syopéyhdistyksen jasen. Jdsenend on mahdol-
lisuus hakea jasenavustusta, ensiavustusta, avustusta jos lapsen sairaus uusiutuu seké
hautausavustusta, jos lapsen sairaus johtaa kuolemaan. (Satakunnan Syodpayhdistys
2013.)
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7 HYVA ESITE

Hyva esite on selked, informatiivinen ja miellyttavé lukea. Sen varimaailma on yh-
teensopiva, siind kéytetddn hyvaa sommittelua ja oikeaa fonttia. Esteettisen ja selke-
an ulkoasun tekijoita ovat yleinen selkeys ja harmonia, erilaisten elementtien muoto
ja suhteet, johdonmukaisuus ja tarkoituksenmukainen ryhmittely, tasapainoinen aset-
telu, ilmavuus eli tyhjén tilan kaytto, erilaisten elementtien tasaus, yksinkertaisuus ja
yhtendinen kokonaisuus, kontrasti ja visuaalinen jannite sekd vérisuunnittelu. (Teré-

va 2011; Tampereen teknillisen yliopiston www-sivut 2013.)

Selked ja rauhallinen yleisilme auttaa kéyttdjad hahmottamaan sivujen eri elementit
ja havaitsemaan keskeisen informaation. Kayttaja ei osaa kohdistaa huomiotaan mi-
hinkaan erityiseen kaytettdessa runsaasti eri vareja ja muotoja. Kaikki tallainen yli-
maédrdinen “hily” johtaa helposti rauhattomaan ja sekavaan yleisilmeeseen. Pelkas-
taan liian tayteen ahdettu sivukin luo helposti sekavan vaikutelman. (Tampereen tek-

nillisen yliopiston www-sivut 2013.)

Ennen varsinaisen esitteen tekemistd, kannattaa tehda suunnitelma. Kohderyhman
madrittely on tarkedd; tuntevatko esitteen kayttajat jo aiheen ja mihin he kayttavat
esitettd. Esitteen tarkoitus pitdd myods méaaritella; yrittaako esite houkutella vai infor-
moida. Esitteessa tulee tuoda myds esille miké erottaa yrityksesi tai vastaavan muis-
ta. On myos madriteltdva niin sanottu “kehotus toimintaan”. Tama “kehotus toimin-
taan” on esitteen loppupuolella oleva yksityiskohtainen ohje siitd miten esimerkiksi
tehdd varauksen tai liittyd vapaaehtoiseksi. (University of Nebraska-Lincoln’n www-
sivut 2013.)

7.1 Otsikot

Luettavuuden kannalta otsikko ja valiotsikot ovat ohjeen tarkeimmaét osat. Hyva ohje
alkaa otsikolla, joka kertoo ohjeen aiheen. Otsikon tarkoitus on herattdd lukijan mie-
lenkiinto. Mielenkiinnon herddminen ei kuitenkaan automaattisesti johda koko teks-

tin lukemiseen. Padotsikon jalkeen toiseksi tarkeintd ovat valiotsikot, jotka jakavat
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tekstin sopiviin osiin. Hyvé véliotsikko toimii kuten padotsikkokin eli kertoo alakoh-
dan olennaisimman asian. Olennaista véliotsikoissa on se, ettd ne auttavat lukijaa
kahlaamaan tekstin loppuun asti. Esitteen tarkein elementti on etukannen otsikko,
joka suositellaan sijoitettavaksi kannen ylimpéan kolmannekseen. Jos esite on esite-
telineessd, etukannen ylin kolmannes on usein ainoa osa, joka nakyy. Paaotsikot voi-
vat olla toteamus-, kysymys-, varoitus- tai uutismuodossa. Niitd tulisi k&yttda lapi
esitteen, koska ne luovat tasapainoisen ulkoasun ja rikkovat siséltoa, joten lukijan on
helpompi silméilld esitettd. (University of Tennesee — Institute of Agriculture’n
www-sivut 2013; Torkkola, Heikkinen & Tiainen 2002, 39.)

Valiotsikot auttavat hahmottamaan, millaisista asioista teksti koostuu. Niitten avulla
lukijan on helppo etsid haluamansa asiakokonaisuus. Valiotsikoita silmailemalla
huomaa jo tekstid tehdessadn, mikali jokin tarke& asia on jddmassa pois. Valiotsikot
voivat olla vain yhden sanan pituisia. Véliotsikoitten maaraa kannattaa kuitenkin
sédannostelld. Jos yhdella A4:n pituisella patkalla on viisi otsikkoa, voisi harkita niit-
ten yhdistamistd. Valiotsikon jaljessa on oltava ainakin kaksi kappaletta. (Terveyskir-

jaston www-sivut 2013.)

7.2 Kuvat

Kuvat houkuttelevat lukemaan. Parhaimmillaan hyvé kuvitus sekd herattdd mielen-
Kiintoa ettd auttaa ymmartamaan. Hyvin valitut, tekstia tdydentavat ja selittavat kuvat
ja piirrokset lisddvét luettavuutta, kiinnostavuutta ja ymmarrettavyytta. (Torkkola
ym. 2002, 40.)

Esitteissa on kaytdssd monenlaisia visuaalisia elementtejd, kuten valokuvia, piirus-
tuksia ja graafisia kuvia. Silloin kun on mahdollista, visuaalisten elementtien tulisi
kuvata liikett4 tai tuotetta kaytossé. Tamaé strategia on vield tehokkaampi, kun kéayte-
tdan ihmisié tai muita eldvia asioita. Sen lisaksi voi kéayttdd kuvatekstejd korostaak-
seen esitteen viestid. Valokuvien suhteen laatu on tarked. Niiden tulee olla korkea
resoluutioisia. Valokuvien ottamiseen kannattaa kayttad ammattilaista tai ostaa kuvat

kuvapankista. (University of Tennesee — Institute of Agriculture’n www-sivut 2013.)
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7.3 Ulkoasu ja fontti

Hyvé ulkoasu palvelee tekstin sisélt6d. Hyvé ulkoasu ei ensisijaisesti tarkoita kiilta-
vad, kallista paperia eik& upeita varikuvia. Taitto eli tekstin ja kuvien asettelu pape-
rille on kaiken lahtokohta. Hyvin taitettu ohje houkuttelee lukemaan ja parantaa ym-

marrettavyyttd. Tyhja tila lisdd ohjeen ymmarrettavyytta. (Torkkola ym. 2002, 53.)

Marginaalit eivét ole hukkatilaa vaan osa ohjeen rakennetta. Mit& levedmmat margi-
naalit ovat, sitd ilmavampi ohje on. Jos kaikki marginaalit ovat yhta leveita, on vai-
kutelma raskas. Alamarginaali voi siis olla ylamarginaalia leveampi. Tekstin voi ja-
kaa yhteen tai useampaan palstaan. Palstoitukseen vaikuttaa rivinpituus. Kappaleessa
huomioon otettavia asioita ovat rivinvélit sek& rivien suljenta. Mit& suuremmat rivin-
valit, sitd ilmavampaa ja luettavampaa teksti on. Myos fontilla on vaikutusta rivinva-
liin; mitd suurempi fontti, sitd suurempi on myos rivinvali. Tavallisella 12 pisteen
fontilla kirjoitetun tekstin rivinvaliksi riittdd puolitoista. Kappaleet erotetaan toisis-
taan joko tyhjalla tilalla tai sisennyksell& ja tyhjélla tilalla. Kirjasimen tyypin eli fon-
tin valinta vaikuttaa myos kirjaimen koon valintaan. Kirjasintyyppié valitessa on tar-
kedd, ettd kirjaimet erottuvat selvasti toisistaan. Leipatekstissa pienaakkosten eli ge-
menan kayttd on suositeltavaa. Suuraakkosia, versaalia, voi kdytta4 otsikoissa. Tosin
pitkissé otsikoissa suuraakkosien kaytto ei ole suositeltava, silla niiden hahmottami-
nen on vaikeampaa kuin pienaakkosten. Otsikot voi erottaa muusta tekstista useilla
eri tavoilla. Kovin monia erottelutapoja ei kannata kayttaa. Otsikot voi erottaa muus-
ta tekstisté lihavoinnilla, muuta tekstid isommalla pistekoolla, versaalia tai toista Kir-
jasintyyppié kayttdamélla, joskus myos alleviivaus on kaypé. Kursivointia kdytetdan
tavallisesti lainauksen osoituksena. Leipatekstissé paras korostuskeino on lihavointi.
Alleviivaus saa taas leipatekstin helposti ndyttdméan ahtaalta. (Torkkola ym. 2002,
58-59.)

7.4  Vérit

Varien ja muotojen avulla voidaan esimerkiksi kiinnittad kayttajan huomio johonkin
tiettyyn asiaan, auttaa tunnistamaan ja muistamaan asioita seka ilmaista yhteenkuu-

luvia asioita. Véarien kéytdssa kannattaa muistaa, etta erivariset elementit vaikuttavat
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toisiinsa. Valkoinen nelié mustalla pohjalla nayttad suuremmalta kuin samankokoi-
nen musta nelié valkoisella taustalla. Tule my6s huomioida, ettd vaaleat, kirkkaat ja
ldmpimat vérit vaikuttavat nousevan lahemmaksi katsojaa. VVoimakkaat varit esimer-
Kiksi vastavarit aiheuttavat vareilya alueiden rajalla. Kannattaa myds huomata, etté
kirkkaat varit kaappaavat helposti huomion. Turvallisinta on yhdistell4 samantyyppi-
sié véreja keskenéan esim. kylmat varit, lampimat varit, l&hivarit, murretut vérit jne.

(Tampereen teknillisen yliopiston www-sivut 2013.)

Véreilld voi olla erilaisia merkityksid. Keltainen merkitsee monissa yhteyksissa va-
roitusta. Keltaisen sanotaan kuvaavan mygs positiivisuutta. Toisaalta siihen liittyy
my06s mielikuvia sairaudesta ja vaarasta. Punainen taas kuvastaa kieltoa tai maarays-
ta. Silla voi viestia myos ristikkaisia asioita; punaiseen variin liitetdén niin voimaa,
rakkautta ja intohimoa, kuin radikalismia, verta ja aggressiota. Vihre& edustaa maa-
ilmanlaajuisesti turvallisuutta. Vihred liittyy vahvasti my6s ymparistoasioihin, kirur-
giaan ja armeijaan. Toisaalta vihred synnyttad negatiivisia mielleyhtymid homeesta,

myrkyllisyydesta ja matdnemisestd. (YLE:n www-sivut 2013.)

8 PROJEKTI

8.1 Projektin méaaritelma

Projekti perustetaan, kun jokin tuote tai suoritesarja tehdd&n ensimmaista kertaa tai
kun jo kéaytossa olevia jarjestelmid tai tydmenetelmia halutaan muuttaa. Projektitoi-
minnassa on ominaista, ettd siind kehitetddn jotain uutta. Tyodprosessin ennustetta-
vuus on huono ja tyéhon liittyy epdvarmuutta ja riskejd. Projektin tehtdvien hoitami-
nen edellyttdd runsaasti vuorovaikutusta. Tyoprosessi on kertaluontoinen, mutta sen

lopputulos on yleensa jotain pysyvaa. (Ruuska 2006, 18).

Projektilla on selke& tavoite tai joukko tavoitteita. Tavoitteiden tultua saavutetuiksi,
projekti paattyy. Projekti ei ole jatkuvaa toimintaa. Sill4 taytyy olla etukateen mééri-
telty paatepiste, joka voidaan normaalisti johtaa tavoitteista. Projekti on loogisesti

rajattu kokonaisuus. Mukana voi olla erilaisia intressiryhmia ja osapuolia, mutta vas-
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tuu on keskitetty yhteen pisteeseen. Projektin tavoitteiden saavuttaminen edellyttaa
ryhmatyoskentelyd. Ryhmén jasenet voivat edustaa eri organisaatioyksikoita, yrityk-
sid ja jopa eri kansallisuuksia. (Ruuska 2012, 19 — 20.)

Projektin elinkaaren aikana voidaan havaita useita erilaisia vaiheita kasvusta kypsy-
misen kautta kuihtumiseen. Se on oppimisprosessi, ja siitd saatu kokemus tulisi hyo-
dyntéé tulevissa hankkeissa. Projekti on ainutkertainen; kahta samanlaista projektia
ei ole. Ihmiset ja ymparistotekijat muuttuvat ajassa, joten projektia ei voi sellaisenaan
toistaa. (Ruuska 2012, 19 — 20.)

Projekti kdy elinkaarensa aikana lapi monenlaisia muutoksia. Osalla niisté ei ole vai-
kutuksia projektin toimintaan, osa saattaa taas taysin muuttaa projektin luonnetta ja
tavoitteenasettelua. Yhdessa vaiheessa ei vield varmuudella tiedetd mita projektin
seuraavassa vaiheessa tapahtuu. Edellisen vaiheen tulokset vaikuttavat aina seuraa-
van vaiheen tehtdviin, kun yksityiskohdat tyon edetessa tarkentuvat. (Ruuska 2012,
19-20.)

Projekti perustuu aina asiakkaan tilaukseen. Sen vaatimukset ja reunaehdot ovat asi-
akkaan asettamia, ja ne rajaavat projektin toimintaa. Asiakas voi olla oman organi-
saation sisalta tai ulkoa riippuen siitd, onko kyseessa sisdinen kehittamishanke vai
ulkopuolinen toimitusprojekti. Projekti koostuu monimutkaisesta joukosta erilaisia
muuttujia, jotka liittyvat teknologiaan, laitteisiin, materiaaleihin, ihmisiin ja kulttuu-
reihin. Nailla muuttujilla on toisiinsa nédhden loogisia riippuvuuksia. Muuttuja ei
kuulu projektiin jos riippuvuus puuttuu. Osa projektin tehtdvista hoidetaan aina ali-
hankkijoina, joko sisdisind tai ulkoisina. Mit& laajempi projekti on, sitd enemmaén
alihankkijoita. Kaikkiin projekteihin liittyy epdvarmuutta ja riskejd. Riskien mé&aré
riippuu siitd, miten projekti viedadn sen eri vaiheissa l&pi. Riskien m&aré ja niiden
toteutumistodennédkdisyys kasvavat sitd suuremmalla todennakdisyydelld, mitd huo-

nommin suunniteltu ja epaselvasti rajattu projekti on. (Ruuska 2012, 19 — 20.)

Projektin tyyppi riippuu sen tavoitteesta. Tavoite maarittaa projektin henkilomaaran,
osaamistarpeen, tyoolosuhteet, ajallisen keston sek& véli- ja lopputulosodotukset.
Projektit voidaan jakaa eri tyyppeihin. Yritysten sisdiset kehitysprojektit lahtevat

yleensa liikkeelle joko kehitysideasta tai johdon antamasta toimeksiannosta. Tavoit-
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teena on kehittéa yrityksen toimintaa sisaisesti tai ulkoisesti. Yrityksen sisaiset kehi-
tysprojektit voidaan toteuttaa joko taysin sisdisesti tehtavind projekteina tai osittain

tai lahes kokonaan ulkopuolisten tekemané. (Kettunen 2009, 17 — 27.)

Toimitusprojektit ovat yleensa tuotteiden tai palveluiden myynnissa tapahtuvia tois-
tuvia toimenpiteitd, jotka toteutetaan projektimallilla niiden ainutkertaisuuden ja laa-
juuden vuoksi. Kyseessé voi olla esimerkiksi muutaman viikon asennusprojekti tai
jopa hyvin iso toimitus ulkomaille. Toimitusprojektit tehdaén aina ulkopuoliselle asi-
akkaalle. (Kettunen 2009, 17 — 27.)

Tutkimusprojektit kdynnistyvat usein vasta kun rahoitus on saatu varmistettua, joten
ideointi ja suunnittelu tehdéan etupainotteisesti. Tutkimustyota tehdaan paljon yri-
tyksissd, joiden sisalla tutkimushankkeiden tavoitteina ovat konkreettiset tuoteideat
tai — aihiot. N&in ollen lopputuloksena odotetaan tuotantoon soveltuvia tuotteita tai
nykyisten tuotteiden jatkokehitykseen liittyvia ideoita. Tieteelliselle tutkimusprojek-
tille on mahdotonta asettaa tdsméllisié tavoitteita, koska tutkimustuloksia ei voi en-
nalta maarata. (Kettunen 2009, 17 — 27.)

Toteutusprojektien tavoitteena on tehda ennalta maaritellyn lopputuloksen mukainen
toteutus, esimerkiksi tilaisuus. Usein ndma ovat toistuvia tapahtumia, jotka jarjeste-
td4&4n omana projektinaan, noudattaen kuitenkin tiettyj& selkeitd toimintatapoja. Pro-
jektin onnistumista voidaan arvioida usein vasta toteutuksen jalkeen kun saadaan tie-
tdd miten tilaisuus tai tapahtuma kiinnosti ihmisia ja miten he sen kokivat. Raken-
nushankkeiden tai — projektin tavoitteena on yleensa saada aikaan konkreettinen lop-
putulos, esimerkiksi talo rakennus tai tie. Ominaispiirre néille projekteille on se, etta
ne ovat monien ihmisten ja yritysten yhteistoimintaa. Projektijohdolla on niissa suuri
merkitys, koska hyvén lopputuloksen kannalta on tarke&é, etté jokainen projektin osa
saadaan suoritettua aikataulussa. Usein muut tyot joutuvat odottamaan tietyn tyévai-

heen paattymista ennen kuin voidaan siirtyd eteenpain. (Kettunen 2009, 17 — 27.)

Tuotekehitysprojekteissa on yleensé tdsmaéllinen tavoite, joka on uuden tuotteen ke-
hittdminen ja lanseeraaminen markkinoille. Iso osa projektista kuluu varsinaisen tuo-
teidean keksimiseen ja 16ydetyn idean tekniseen ja kaupalliseen kehittdmiseen. Tuo-

tekehitysprojekteissa kaytetddn usein prototyyppilahestymistapaa, eli tuotteesta tai
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palvelusta kehitetddn prototyyppi, josta saadun palautteen perusteella kehitetdén tuo-
tetta tai palvelua eteenpéin ja tehdddn uusi prototyyppi. Tuotekehitysprojekteissa
vain pieni osa alkuperdisistd ideoista paatyy tuotteeksi tai palveluksi. (Kettunen
2009, 17 — 27.)

8.2 Projektin vaiheet

Projektilla on alku ja loppu, mutta menestymisen kannalta on valttamatonta ottaa
huomioon ennen ja jalkeen projektia olevat vaiheet. Projektia ennen tehddén tarkeaa
ideointia ja valmistelua, ja projektin jalkeen tuotteen kayttdon ja huoltoon liittyvaa
ty6ta. (Artto, Martinsuo & Kujala 2006, 47.)

Projektin elinkaari koostuu kolmesta vaiheesta. Ndmé& vaiheet ovat projektia edelta-
vat tyovaiheet eli ideointi, mahdollisuuksien kartoitus ja valmistelu, projektin aikai-
set tydvaiheet eli aloitus ja maarittely, suunnittelu, toteutus, ohjaus ja paattdminen
seka kaytto ja kayton tukeminen. (Artto ym. 2006, 47-49.)

Projektin lopputulos voi olla valmisteluvaiheessa vield varsin abstraktilla tasolla. En-
nen kuin ideaa tai kehitysehdotusta aletaan varsinaisesti toteuttaa ja projektia pystyt-
tdmaan, tulisi kohdealueesta tehda esiselvitys tai esitutkimus. Sen tarkoituksena on
kartoittaa aiotun hankkeen teknis-taloudelliset edellytykset seka varmistaa projektin
ennakoidun lopputuloksen tukevan organisaation toiminnallisia tavoitteita. Nain pro-
jektin asettaja saa riittavasti tietoa paattaédkseen onko projektin kaynnistamiselle edel-
Iytykset. (Ruuska 2012, 35.)

8.2.1 Aloitus- ja madrittelyvaihe

Aloitus- ja méarittelyvaiheessa tunnistetaan tarve projektille ja maaritelld&n projektin
padadmadrét ja tavoitteet. Madrittelyvaiheen tavoitteena on selventdd, mita projektin
lopputuloksen halutaan saada. Mé&arittelyvaiheessa tutkitaan vaihtoehtoisia toiminta-
malleja ja mietitddn tekeeko projektin organisaation ulkoinen taho vai toteutetaanko
se siséisend tyona. Tassd vaiheessa tehddan myds riskianalyysi ja laaditaan alustava
projektisuunnitelma. (Artto ym. 2006, 48; Kettunen 2009, 51.)
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Taman opinnaytetyon tavoitteena oli antaa tietoa uusille perheille Satakunnan Syo6-
payhdistyksen tarjoamasta tukitoiminnasta; sairaanhoitajien antamasta tuesta, Syo-
pykoiden antamasta vertaistuesta ja taloudellisesta tuesta. (Ala-Luopa sahkoposti
2013.)

Lapsen sairastuminen syopéaén on jo itsessaan rankka kokemus vanhemmille ja koko
perheelle. Usein siihen liittyy myos paljon erilaisen tiedon saantia ja papereiden tayt-
tdmistd. Turun yliopistollisessa keskussairaalassa, missd suurin osa satakuntalaisista
syopalapsista saa hoito, kuntoutusohjaaja auttaa vanhempia hakemaan Satakunnan
Syopayhdistykselta taloudellista tukea. Projektin tarkoituksena oli, ettd kuntoutusoh-
jaaja pystyy antamaan vanhemmille tdmén opinndytetyoné tehdyn esitteen, joka ker-
too syopayhdistyksen tarjoamista palveluista ja tuista syopalapsiperheille. Télla ta-
valla vanhemmat saavat mukaansa paperilla tietoa, johon he voivat tutustua rauhassa

ajan kanssa.

Ensimmaisessa tapaamisessa Satakunnan Syopdyhdistyksen toiminnanjohtaja ja pro-
jektin tekija keskustelivat mitd yhdistys toivoi esitteeltd. Toiminnanjohtaja myos ker-
toi keitd kannattaisi haastatella esitettd varten; kolmea yhdistyksen tydntekijaa; kahta
sairaanhoitajaa ja palvelusihteerid, seka lapsisyopapotilaiden vanhempainkerho Syo-
pykoiden puheenjohtajaa. Siséllollisesti yhdistys halusi esitteessé olevan esittelyt Sa-
takunnan Sydpayhdistyksestd, lapsisyopépotilaiden vanhempainkerho Syopykoistd,
Kummi-mummi-toiminnasta seké taloudellisesta tuesta. Toiminnanjohtaja kertoi, etta
esitteen suunnittelun ja painattamisen hoitaisi heidan kayttdmansad mainostoimisto.
Keskusteltiin my6s miten Satakunnan Sydpayhdistyksen tyontekijat olisivat paikalla

kesélla. Projektin tekija sai mukaan myds syopayhdistyksen esitteita.

8.2.1.1 Projektin riskit ja niiden torjunta

Riski voidaan mééritelld mahdollisena negatiivisena poikkeamana projektin tavoit-
teista. Jo toteutunut poikkeama ei ole riski, vaan ongelma, joka vaatii toimenpiteita ja

paatoksentekoa. Riskit voidaan jaotella esimerkiksi teknisiin riskeihin, aikatauluris-
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keihin, taloudellisiin riskeihin, asiakkaaseen liittyviin riskeihin ja sopimukseen liitty-
viin riskeihin. (Pelin 2011, 218.)

Riskit ja potentiaaliset ongelmat voidaan ennakoida kaymaélla suunnitelmallisesti tu-
levat tyOvaiheet lapi, kartoittamalla ongelmakohdat ja varmistamalla toiminta etuka-
teen. Riskien torjuntaan on vaihtoehtoisia toimintatapoja. Syy-seuraus analyysilla
arvioidaan riskin mahdolliset syyt ja poistetaan syistd mahdollisimman monta. Né&in
riskin ilmaantumisen todennakdisyys pienenee. Sopimusteknisilla ja muilla keinoilla
siirretadn riski toiselle osapuolelle (esimerkiksi tilaajalle, alihankkijalle tai vakuutus-
yhtiolle). Yksi keino on muuttaa projektisuunnitelmaa riskialttiin kohdan suhteen.
Toisaalta voidaan hyvaksya riski ilman mitddn ennakkotoimenpiteitd. Riskeja voi-
daan torjua myos tekemaélld toteutumisen varalle toimenpiteet ja varautumissuunni-
telmat. (Pelin 2011, 224.)

Taman projektin suurimmat riskit olivat aikatauluun liittyvia. Projektin tekijan har-
joittelu toisella paikkakunnalla, Satakunnan Sydpayhdistyksen tyontekijoiden kesa-
lomat ja nopeasti ldhestyva vaihto-opiskelu tekivét projektin aikataulusta tiukan.
Varsinaisen esitteen tekoa ei pystyttéisi aloittamaan ennen kuin oli haastateltu Sata-
kunnan Sydpayhdistyksen kolmea tydntekijaé ja yhta vapaaehtoista. Yksi haastatel-
tavista ei ollut varsinainen tyontekija, vaan lapsisyopépotilaiden vanhempainkerho
Syopykdiden puheenjohtaja. Hanen kanssaan haastattelun sopiminen tulisi todenna-
koisesti olemaan hankalinta, koska oli kesdloma-aika ja hanelld ei olisi sama kesélo-
majakso kuin yhdistyksen varsinaisilla tyontekijoilla. Vaikka projektin tekija toivoi
saavansa projektin valmiiksi ennen vaihto-opiskelua, oli hdn kuitenkin valmis teke-
mé&én projektia ollessaan ulkomailla, jos tilanne sitd vaati, esim. aikataulujen muu-

toksien takia.

8.2.2 Suunnitteluvaihe

Suunnitteluvaiheessa tunnistetaan projektin toteutukseen liittyvat tehtavat ja niiden

toteuttamiseen tarvittavat resurssit. Ndiden perusteella voidaan laatia projektin tehté-
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vien ja tyon toteutussuunnitelma, tarkennettu aikataulu sekd resurssi- ja kustannusra-
kenne. (Artto ym. 2006, 49.)

Projektisuunnitelman rakenne voi olla seuraava:
1) Johdanto ja lahtokohdat
2) Projektin tavoite
3) Projektiorganisaatio
4) Tyosuunnitelma ja resurssit
5) Aikataulu
6) Kustannusarvio
7) Muutosten hallinta
8) Projektin riskit ja niiden hallinta
9) Viestinta ja dokumentointi
10) Projektin tulosten luovuttaminen
11) Projektin paattaminen. (Kettunen 2009, 98.)

Jotta tassé projektissa paastaisiin projektin lopputulokseen eli valmiiseen esitteeseen,
muodostettiin lista tehtdvista asioista: ensimmaéiseksi haastateltaisiin kahta tyonteki-
jaa ja yhta vapaaehtoista kerédtakseen tietoa syopayhdistyksen palveluista ja tuista
syopalapsiperheille. Sen jélkeen tehtdvana oli naiden haastatteluiden perusteella Kir-
joittaa varsinaiset tekstit esitteeseen. Haastattelut suunniteltiin tehtdvéan kasvotusten
tyontekijoiden kohdalla, koska heidéat tavoitti toimistolta. Lapsisyopapotilaiden van-
hempainkerho Sydpykoéiden puheenjohtajaa suunniteltiin mahdollisuuksien mukaan
haastateltavan myds kasvotusten, mutta jos tdma ei onnistuisi, niin sitten hoidettaisiin
haastattelu puhelimitse. S&hkopostitse ei valittu ketd&n haastateltavaksi, koska vasta-
usten kirjoittaminen kysymyksiini olisi vaatinut liikaa haastateltavien aikaa seka vas-
tauksista saattaisi tulla liian suppeita. Haastattelujen tallentamisessa suunniteltiin
kaytettavan hyvéksi puhelimen videokuvausominaisuutta sekéd kirjoitettavan muis-
tiinpanoja. Mydhemmin kuitenkin videokuvaussuunnitelmasta luovuttiin, koska sen

ei uskottu olevan tarpeellista silla haastatteluista aiottiin tehda kattavat muistiinpanot.

Aikataulun suunnitteluun vaikutti suuresti se, etta projektin tekija oli toukokuun puo-

lestavélista kesékuun loppuun toisella paikkakunnalla harjoittelussa, mika rajoitti
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mahdollisuuksia tehda projektia. Projektin tekijan ja syépayhdistyksen toiminnanjoh-
tajan tavattua huhtikuun lopussa suunniteltiin taulukossa 1 oleva aikataulu.

Taulukko 1. Projektin aikataulusuunnitelma.

TEHTAVA AIKA

Léhteiden etsimista vk 21-26, 2013

Lahteiden lapikdyminen vk 27, 2013

Haastattelut heti kun mahdollista (heindkuun alussa)

Opinnaytetyon teoriaosuuden kirjoitta- vk 28 -, 2013

mista

Esitteen kirjoittamista heti kun haastattelut ovat tehty

Opinndytetyon projektiosan kirjoittamis- | kun opas on tehty

ta

Opinnaytety6 valmis ?

Kesékuun alkupuolella projektin tekija lahetti sahkdpostia syopayhdistyksen tyonte-
kijoille, joita toiminnanjohtaja oli suositellut haastateltavan, ja ryhtyi sopimaan haas-
tatteluiden ajankohtaa. Tyontekijéiden kesalomiin oli tullut muutoksia, joten lopulta
paadyttiin toiminnanjohtajan kanssa siihen, ettd projektin tekija tulisi kdymé&an ennen

yhdistyksen ensimmadisen tiistaipalaverin alkua elokuussa.

8.2.3 Toteuttamisvaihe

Toteutusvaiheessa tarkennetaan projektitiimin keskindiset vastuut ja toimintatavat,
tehtévien ja niihin liittyvien toiden sisaltd seka tarkennetut resurssitarpeet. (Artto ym.
2006, 49.)

Projektin toteuttamisvaihe eli haastatteluiden tekeminen ja tekstien kirjoittaminen
paastiin aloittamaan heindkuun loppupuolella. Ensimmaiseksi projektin tekija haas-
tatteli puhelimitse lapsisyopépotilaiden vanhempainkerho Syépykdéiden puheenjohta-
jaa kerhon toiminnasta. Taman haastattelun ja aikaisemmin saatujen esitteiden perus-

teella projektin tekij& kirjoitti esitteen ensimmaisen tekstin, joka oli Syopykét-
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kerhosta. Elokuun alussa oli tapaaminen sy0pé&sairaanhoitajan kanssa, joka hoitaa
syopalapsiperheiden asioita. Satakunnan Syopéyhdistyksen palvelusihteeri oli kerto-
nut, ettd sypasairaanhoitaja tietadé lapsisyopaperheiden asioista todella paljon, joten
hénen haastattelemisensa riittaisi projektin tekijalle. Tapaamisessa keskusteltiin kai-
kista Satakunnan Syopdyhdistyksen tarjoamista tuista syopalapsiperheille. Tamén
haastattelun sek& yhdistyksen internetsivujen ja esitteiden perusteella projektin tekija
Kirjoitti esitteen loput tekstit; esittelyn Satakunnan Syopayhdistyksestd, Kummi-

mummi-tukihenkil6toiminnasta ja taloudellisesta tuesta.

Seuraavassa tapaamisessa toiminnanjohtajan ja palvelusihteerin kanssa, projektin
tekija toi katsottavaksi tekemansé loput tekstit. Samalla keskusteltiin myds hieman
siitd, minkéalainen esitteen ulkoasu olisi. Projektin tekij& kertoi toivonsa esitteeseen
vareiksi vihreédn, valkoisen, keltaisen ja oranssin, koska I0ytdmiensé l&hteiden mu-
kaan ndma varit tekisivét esitteestd lahestyttdvan ja lampiman. Samat vérit 16ytyvét
my0s Satakunnan Syopayhdistyksen logosta. Yhdistys halusi esitteeseen myods kuvi-
tukseksi Suomen Sydpayhdistyksen esitteissddn kayttaman piirretyn suden. Palve-
lusihteeri sanoi ottavansa selvaa voiko sité kayttaa. Palvelusihteeri ja toiminnanjohta-
ja kavivat yhdessa lapi Kirjoitetut tekstit ja kirjoittivat niihin mit4d muutoksia halua-
vat. Seuraavana paivana projektin tekija kévi hakemassa ne. Ainoat suuret muutokset
tulivat taloudellisen tuen tekstiin, jossa projektin tekija oli ymmartanyt asioita vaarin.
Kummi-mummi-nimitys muutettiin pelkédksi Kummi-tukihenkil6ksi. Yhdistys halusi
my0s syopayhdistyksen arvot sivujen alareunoihin tekstinauhoina. Muuten teksteissa
oli vain pienia muutoksia. Projektin tekijé kirjoitti saman paivan aikana uudet tekstit
ja lahetti ne toiminnanjohtajalle ja palvelusihteerille. Seuraavalla viikolla projektin
tekija kavi yhdistyksen toimistolla. Palvelusihteeri oli tehnyt jo heiddan haluamat uu-
det muutokset teksteihin, joten sovittiin, ettd han ilmoittaa kun saa ensimmaisia ver-
sioita esitteestd mainostoimistolta. Palvelusihteeri lahetti samana paivané projektin
tekijalle muokkaamansa tekstit. Suurin muutos oli, ettd tekstien lopusta poistettiin

Satakunnan syOpayhdistyksen toimiston yhteystiedot.

Elokuun toiseksi viimeisella viikolla saatiin mainostoimiston tekeman ensimmaisen
versio esitteestd. Teksti Satakunnan Syopayhdistyksesta oli jatetty pois. He olivat
myds syopayhdistyksessa péaattaneet olla kayttamatta Suomen Syodpayhdistyksen sut-

ta, sen sijaan esitteen kanteen oli valittu Sydpykat-kerhon tunnus pupu pehmoleluna.



40

Projektin tekija toivoi vield muutamia muutoksia esitteeseen. Muutokset olivat lahin-
néd kosmeettisia, kuten parempi kuvan rajaus, tiettyjen tekstien korostamisia ja osoite-
tietojen siirtdminen takakanteen. Projektin tekija halusi myds muuttaa esitteen otsi-
kon Syopykat, lapsisyopapotilasperheiden kerho pelkaksi Sydpalapsiperheet, koska
esitteessé kerrotaan myds muusta kuin Syopykét-kerhosta. Noin puolentoista viikon
paésté saatiin mainostoimistolta toinen version esitteestd. Siind oli vield muutama
asia joita projektin tekija toivoi muutettavan, esim. otsikko Syopykat, lapsisyopépoti-
lasperheiden kerho. Projektin tekija lahetti syopayhdistyksen palvelusihteerille séh-
kopostilla muutokset joita toivoi. Yhdistyksen toiminnanjohtaja kertoi saman péivén
aikana sahkopostissa miksi he eivét halua muuttaa otsikkoa: ” Syopykét on lapsiper-
heiden parhaiten tuntema kanava yhdistykseen. Haluamme my6s korostaa tasavertai-
suutta Lounais-Suomen Sydpayhdistyksen vastaavan kerhon Sykerdiden kanssa.
Syopykéat on myds Sylvan listoilla potilasyhdistyksend. Esite on heidan ja kuvaa hei-
déan toimintaansa.” (Ala-Luopa s&hkdposti 2013.) Syyskuun puolessavélissa projektin
tekija lahetti sahkopostia palvelusihteerille, jossa kyseli missa vaiheessa esitteen vii-
meisin versio oli. Muutaman paivan paasta tuli vastaus, etté esite on tullut jo painos-
ta. Projektin tekijd pyysin saada esitteen séhkoisessa muodossa seka jattamaéan 4
kappaletta paperista versiota. Heti seuraavana pdivana tuli sdéhkdpostissa sahkodisen

version esitteestd. Koko projektin eteneminen paivamaarineen I6ytyy taulukosta 2.

Taulukko 2. Projektin toteutunut aikataulu.

Tehtava: Paivamaara:

Tapaaminen Satakunnan Sydpayhdistyk- | 25.4.2013

sen toiminnanjohtajan kanssa

Lapsisyopépotilaiden vanhempainkerho | 26.7.2013
Syopykdiden puheenjohtajan haastattelu

Syopykat-tekstin kirjoittaminen 27-29.7.2013

Satakunnan Syopayhdistyksen sairaan- | 1.8.2013

hoitaja haastattelu

Satakunnan Sy6payhdistys-, Kummi- | 2-5.8.2013
tukihenkilo- ja taloudellinen tuki-tekstin

Kirjoittaminen

Vein ensimmaiset tekstit Satakunnan | 6.8.2013
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Syopéayhdistykseen

Kirjoitin halutut muutokset teksteihin 7.8.2013

Sain viimeiset versiot teksteistd palve- | 14.8.2013

lusihteerilta

Sain ensimmadisen version esitteestd ja | 23.8.2013

kerroin mitd muutoksia toivon

Sain toisen version esitteesta ja kerroin | 2.9.2013

mitd muutoksia viela toivon

Sain tietaa, etta esite oli jo tullut painosta | 25.9.2013

Sain valmiin esitteen sahkodisessa muo- | 26.9.2013

dossa

8.2.4 Ohjausvaihe

Ohjausvaihe on toteutusvaiheen kanssa rinnakkainen, ja siina seurataan projektin eri-
laisten raporttien kautta. Raportointi on pitkélti poikkeama- ja vertailuraportointia,
joka pyrkii paljastamaan poikkeamat suhteessa tavoitteisiin ja suunnitelmiin. Pienissa
projekteissa riittda usein suullinen tai lyhyt Kirjallinen raportti séhkdpostitse projektin
omistajalle. Erityisesti lyhyissa ja yksinkertaisissa projekteissa on turha muodostaa
lilkaa byrokratiaa raportoinnin muodossa. Isommissa projekteissa on suurempi jouk-
ko osallistujia, joten dokumentointi ja viestintd ovat niissé tarkeéssa roolissa. Kaikil-
le osapuolille ei voida suullisesti valittad kaikkea projektiin liittyvaa tietoa, vaan tay-
tyy tukeutua kirjalliseen materiaaliin. (Artto ym. 2006, 49; Kettunen 2009, 123 —
124.)

Tassé projektissa ohjausvaihe muodostui projektin tekijan sahkopostitse Satakunnan
Syopayhdistykselle l&hettdmistd uusista, muokatuista esiteteksteistd. Talla tavalla

yhdistys tiesi koko ajan miten projekti etenee.
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8.2.5 Paattamisvaihe

Paattamisvaiheessa oleellisia tehtdvida ovat valmiin tuotteen luovuttamisen lisaksi
projektidokumenttien viimeistely ja niiden luovutus asiakkaalle seka arkistointi.

Luovutuksen jalkeen pidetaan paattamis- tai palautekokous. (Artto ym. 2006, 50.)

Projektin valmis tuote eli paperinen esite meni suoraan yhdistykseen. Paattamis- tai

palautekokousta ei pidetty johtuen projektin tekijan vaihto-opiskelusta ulkomailla.

9 PROJEKTIN ARVIOINTI

Projektin evaluaatiossa arvioidaan tarkasteltavaa toimintaa viiden peruskriteerin
kautta. Nama peruskriteerit ovat tarkoituksenmukaisuus, vaikuttavuus, tuloksellisuus,
tehokkuus ja kestavyys. (Silfverberg 2007, 123-124.)

Tarkoituksenmukaisuus: Esitteen tarkoitus oli tarjota syépalapsiperheille tietoa Sata-
kunnan Syopayhdistyksen tarjoamista palveluista ja tuista syopalapsiperheille. Tama
toteutui, silla esite kasittelee lapsisyopépotilaiden vanhempainkerho Sydpykoité,
syopdyhdistyksen tarjoamaa taloudellista tukea sydpalapsiperheille seka Kummi-
tukihenkil6toimintaa. Kuntoutusohjaajan jakama paperinen versio esitteestd mahdol-
listaa sen, ettd vanhemmat voivat rauhassa kotona tutustua ndihin Satakunnan Syo6-
payhdistyksen tarjoamiin palveluihin eikd heidan tarvitse tehdd paatoksia valttamatta
heti. Satakunnan Syopayhdistyksen toiminnanjohtajan mukaan esite vastaa tarpeita ja
se on tehty tarpeesta ja on siksi hyddynnettévissa hyvin. Hanen kertomansa mukaan

Turun yliopistollisen keskussairaalan kuntoutusohjaaja oli mielissdén esitteesta.

Vaikuttavuus ja tuloksellisuus: Positiivisen sivuvaikutuksena syntyi varsinaisen
opinnéytetydn pohjalta aineistoa syopayhdistyksen kayttéon. He aikovat tulevaisuu-
dessa kehittda vertaistukitoimintaansa, ja tdmén opinndytety0on teoriaosuutta varten

I0ydettyd tietoa lapsen sairastumisen vaikutuksista perheeseen ja perheen tarvitse-
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masta tuesta lapsen sairastuessa voidaan varmasti hyodyntaa tdssa. Esitteen kéyt-
toonoton jalkeisia vaikutuksia esim. jasenmaaran lisdantymiseen tai palveluiden ja
tuen kayton lisdantymiseen on vaikea mitata. Vaikka mukaan tulevien sydpalapsi-
perheiden madaré kasvaisi, on vaikea tietdd missa maarin tdma johtuu esitteen kayt-
toonotosta ja missd maérin vain syopéén sairastuneiden satakuntalaisten lapsien méa-

ran lisadntymisesta.

Vaéliton tavoite eli esitteen valmistuminen saavutettiin. Aikataulullisesti vain projek-
tin tekijalla oli tietty pddmaard, Satakunnan Syodpayhdistyksella ei ollut Kiiretta esit-
teen valmistumisen suhteen. Aikataulussa pysyttiin suhteellisen hyvin, huolimatta
siitd, ettd haastatteluiden teko myohastyi alkuperaisestd suunnitelmasta. Aivan alussa
asetti projektin tekija tavoitteeksi itselleen saada opinnédytetyd valmiiksi ennen vaih-
toon laht64. Tama ei aivan toteutunut. Esitteen paperisia versioita painettiin 500 kap-
paletta. Esitteitd lahettiin 30 kappaletta Turun yliopistolliseen keskussairaalaan an-
nettavaksi uusille satakuntalaisille syopalapsiperheille. Projektin tekijélle jatettiin 4

kappaletta.

Tehokkuus: Projektiin kdytetty aika vastasi saavutettua tulosta. Haastatteluiden teke-
minen ei olisi ollut valttdmatontd, koska yhdistykseltd saadut esitteet ja yhdistyksen
internetsivut tarjosivat kaiken tarvittavan tiedon. Varsinaisten tekstien tekemiseen ei
mennyt kauan aikaa. Esitteessd on vain kaksi sivua, mutta on tarke&& kuitenkin huo-
mioida se, ettei esitteissd saakaan olla liikaa tekstid vaan pelkké oleellinen tieto lyhy-
esti ja ytimekkaasti, jotta lukija jaksaa tutustua siihen. Eniten aikaa vievan osuuden

eli esitteen suunnittelun ja painattamisen hoiti mainostoimisto.

Kestavyys: Esite kestéa aikaa, koska siita jatettiin pois ihmisten nimié ja euromaaria,
jotka ovat helposti muuttuvia asioita. Esitettd ei voisi endé sen jélkeen kayttaa, koska

hyvéssa esitteessa tieto on oikeaa ja ajantasaista.

Esitteen ulkoasu: Esitteessa ei ole liikaa tekstia ja siind on kaytetty véliotsikoita hel-
pottamaan lukemista ja tiedon etsimistd. Fonttikoko tekee tekstista helposti luettavan.
Erityyppisia fontteja ei ole kaytetty liikaa, joka olisi tehnyt esitteestd sekavan. Kum-
mi-tukihenkil6toimintaa ja Syopykat-kerhon toiminnasta kertovat tekstit ovat laitettu

eri sivuille, joten teksti on ryhmitelty hyvin. Koko esitteen teksti on palstoitettu niin,
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etta tyhjaa tilaa ja& tekemaan esitteestd selkedn. Vérimaailma on kirkas ja lammin.
Keltainen, oranssi ja sininen vari 16ytyvat kaikki Satakunnan Syopayhdistyksen lo-
gosta. Valmiiseen esitteeseen oli jaanyt joitain epédyhtendisyyksia, vaikka projektin
tekija oli toivonut niihin muutoksia. Sy6pykat-kerhosta kertovan tekstin kohdassa
Jasenyys ja avustukset, lause ”Perheilld on mahdollisuus hakea:” on kirjoitettu sa-
malla oranssilla kuin valiotsikot, mutta se on kuitenkin osana tavallista kappaletta.
Sen olisi hyva ollut olla oma otsikkonsa. Lause Jdsenavustusta maksetaan 3€/péiva,
kun lapsi on ollut erikoissairaanhoidossa, korkeintaan 180 €/kalenterivuosi.” on tehty
omaksi kappaleekseen, vaikka se kuuluisi sisalloltddn osaksi luetteloa siitd, mité
avustuksia jasenilla on mahdollisuus hakea.
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Satakunnan Syopéayhdistyksen lapsisyopépotilas-
perheiden kerho Syopykat — tukea perheille

Satakunnan Syépéayhdistyksen Syopykit- * hautausavustusta, mikéli lapsen
kerho tarjoaa vertaistukea perheille lapsen sairaus johtaa kuolemaan.

€ Sodin. Kert hdolistas
vanhempien, sisarusten ja sairastuneen lap- : ;
sen tavata muita samassa tilanteessa olevia st it on ol e
pehieits. korkeintaan 180 €/kalenterivuosi.

g 3 ) Satakunnan Sybpciphdislyhsen salraan-
Sybpykat-kerhon tarkoituksena on: heilajon lwhi on vanhemplen Kiglelldvissit,

Jasenyys ja tapahtumat
Osallistumisessa toimintaan ei edellyteta

gﬁm:ﬁgﬁ_w@%@

* koota yhteen satakuntalaisia perheit,
joiden lapsi on sairastunut

* jarjestai lapsen kuntoutumista N 2
edistavii toimintaa Satakunnan Syopdyhdistyksen jasenyyt-

ta. Mukaan voi tulla koko perheen voimin.
* tarjota vertaistukea ja yhteista Suurin osa tapahtumista on maksuttomia
virkistiytymista perheille ja niihin gﬂ:&:ﬁﬂ_ o::m&ﬁo:. Milli
Syopykét-kerhon toimintaa rahoitetaan Sa- uo.:oo: t eheit e ¥
tumiin, voi heidan _m—om: tulla joku muu,
»m_e.._...m: w\ovm«:&mgﬁo: ..§ _uco.
% esim. isovanhemmat. Joihinkin g::.:.a_
lesta ta. Ral ta on mahd i = SR
wmwaw taloudslista avustusta. Taloudelisen 2
bk | ulkopuolisia henkilditd. Syopylkit-| ra}o-w
i, on sahkainen uutiskirje, jossa kemrotaan tu-
_e__ss levista tapahturmista.
saicon ke Mukaan toivotaan ihmisié toimimaan yh-
Jasenavustusta saadakseen perheesta teisen asian puolesta ja myés auttamaan
joko lapsen tai aikuisen pitda olla Satakun- tapahtumien jirjestimisessd. Kaikli ovat
nan Sybpayhdistyksen jasen. Perheilla on tervetulleital
as llisuus l 00 S
* ensiavustusta, kun lapsen saal kerhen Eiiﬂg
sybpasairaus on todettu. Yhteyastiedet saal Salakunnan

* avustusta, kun lapsen sairaus uusiutuu. Sytpiiyhdistyhsen toimlslcala.

Kummi - tukihenkilotoimintaa
lapsisyopéaperheille

Keita ovat Kummi-tukihenkil6t?

Kummi-tukihenkikit ovat Satakunnan Syé-
péyhdistyksen Err!_ﬁo.eice_ﬁa:
saaneita vapaashtoisia aikuisia, joiden
ernityiskohteena ovat perheet syopakriisin
keskelli. Sydpa tuo mukanaan paljon muu-
toksia, jolloin eldmén tavallisten asioiden
korostaminen on tarkeéd. Kummi-tukihen-
kilét ovat tassd apuna. Kummi-tukihenkilot
toimivat yhteistyossd Satakunnan Syopé-
maan tydnohjaukseen.
Mita K i-tukihenkilst tar t?

Lapsen sairastuessa sybpaan vanhempien
voimavarat ovat koetuksella. Kummi-tuki-
henkilét tarjoavat syopékrisissa olevan per-
heen lapsille aikaa, virikkeité ja lasnéoloa.
Kummi-tukihenkilon lapsen kanssa vietta-
mé aika mahdollistaa vanhemmille kahden
keskisté aikaa.

Kummi-tukihenkilot:

* antavat lapselle aikaa

© lukevat satuja

* pelaavat ja leikkivat

* [ohduttavat

* ulkoilevat

®jne.

Kummi-tuldhenkild i ole hoidollisesti vas-
tuussa lapsen sairaudesta sika toteuta |34~
xu:oaow._.mvmo:vo}oo: muE::w:!oa
kurmmin | Perhe tk
kummille lapsen sairaudesta oleslliset asiat.
Lapsen tai lasten kanssa vietetysta ajasta
sovitaan Kummi-tukihenkilon ja perheen

ro&ﬂ?va&o—uﬁ. _E_:a»m_ esim. elo-

at perhest. En-
§3§§§ ovat tutustumiskaynteji.
Tapaamisten kesto on noin 112 - 2 tuntia
kerrallaan.







