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Suomessa todetaan vuosittain noin 150 uutta lasten sydpéatapausta, mutta yleisesti katsottuna
ne ovat harvinaisia. Lapsuusidn syopataudeista yleisimpia ovat akuutit leukemiat ja lymfoomat
sekéd pahanlaatuiset aivokasvaimet. Neuroblastooma on eniten esiintyva kiintea kasvainmuoto
lapsilla. Hoitomuotoina kaytetddn paasaantdisesti solunsalpaaja-, leikkaus- ja sadehoitoa.
Paranemisennuste nykyhoidoilla on yli 80 %. Lapsuusidn syovasta selviytyneitd on yha
enemman ja tama aiheuttaa lisdantynyttd myohdisvaikutusten huomiointia seka tutkimista.
Lahes puolelle sydpahoidon lapikayneista lapsista kehittyy hoitojen seurauksena
pitkaaikaisvaikutuksia.

Opinnaytetyon tarkoituksena oli selvittda syovan nyky — ja myohdaisvaikutuksia lapsen elamaan
aikaisempia tutkimuksia analysoimalla. Opinnaytetytn tavoitteena on lisata hoitajien tietamysta
sybvan vaikutuksista lapsen elamaan, kehittda hoitajien valmiuksia hoitaa ja tukea
lapsisyOpéapotilaita seka tuoda aiheeseen liittyvaa tietoa vanhempien ja muiden omaisten
kaytettavaksi. Opinnaytetyon keskeisimmat tulokset koottiin Hoitonettiin
(http://hoitonetti.turkuamk.fi) ja ne esitettin Turun yliopistollisen keskussairaalan lasten
hematologisella osastolla.

Opinnaytety® toteutettiin  systemaattisena Kkirjallisuuskatsauksena. Analysoidut tutkimukset
haettiin Cinahlista, Elsevieristd ja Medic tietokannoista sekd manuaalisen haun avulla.
Mukaanottokriteereihin vaikuttivat julkaisuvuosi, julkaisija, julkaisupaikka, otoksen ikdryhma ja
tutkimuksen vastaaminen tutkimusongelmaan. Systemaattiseen Kkirjallisuuskatsaukseen
valikoitui yhteensda 18 tutkimusta, jotka analysoitiin induktiivisella sisallénanalyysilla.

Tutkimusten mukaan lapsuusian sydpéa vaikuttaa lapsen elamaan fyysisesti, psyykkisesti ja
sosiaalisesti. Fyysiset vaikutukset kohdistuvat sydan- ja verisuonitauteihin, aisteihin, uni — ja
valvetilaan ja liikuntakykyyn, seka silla voi olla endokrinologisia, ortopedisia, neurologisia,
kognitiivisia ja muita fyysisia vaikutuksia kuten kehon ulkoisia muutoksia. Psyykkiset vaikutukset
iimenevat muun muassa velvollisuuden tunteena, tunteiden tukahduttamisena ja
iimaisemattomuutena seka kasityksena omasta terveydestd. Sydpalapsilla on todettu sairauden
aiheuttamia vaikutuksia liittyen ihmissuhteisiin ja koulunkayntiin. Myohaisvaikutuksista
huolimatta suurin osa sy6péaa sairastavista lapsista koki elaménlaatunsa hyvaksi.

Tulevaisuudessa tulisi tutkia enemman lapsuusian sydvan vaikutusta lapsen psykososiaaliseen
kehitykseen. Taméa opinnaytetyd antaa kokonaisvaltaisen ja tiivistetyn kuvan syévan
vaikutuksista lapsen elamaan. Tuloksia voidaan hyodyntdd terveydenhuollossa, mutta niita
voidaan myds kayttda omaisten seka laheisten tueksi sairauden ymmartamisessa.
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CANCER’S INFLUENCE ON CHILD’S LIFE
- HOITONETTI

Approximately 150 children in Finland are annually diagnosed with cancer, but generally they
are rare. The most common cancer diagnoses with children are acute leukemias, lymphomas
and malignant brain tumors. Neuroblastoma occurs the most in children’s solid tumors. Over 80
% of children treated for cancer survive, and commonly used treatments are chemotherapy,
surgery and radiotherapy. Increased attention and research towards childhood cancers effects
and late effects are main issue, because long-term survivors of childhood cancer are on the
increase. Almost half of the childhood cancer survivors have treatment related late effects.

The purpose of the thesis was to find out childhood cancers influence and late effects on child’s
life by analyzing previous studies. The objective of the study was to increase nurses’ knowledge
about the cancer’s effects on child’s life, but also develop their ability to nurse and support child
cancer patients. The objective was also to bring knowledge to the parents and other relatives.
The most essential findings of this thesis were uploaded to Hoitonetti
(http://hoitonetti.turkuamk.fi) and presented for Paediatric Haematology Ward of Turku
University Hospital.

This thesis was carried out using the systematic review. Searches were made in different
databases: Cinahl, Medic and Elsevier. Few studies were selected as manually. Year and place
of publication, publisher, the age group of the sample and suitability to subject were criteria
when studies were selected. The selected studies (n=18) were analyzed using the content
analysis method.

According to the studies, childhood cancer affects the child’s life physically, psychologically and
socially. The physical effects are focused on cardiovascular diseases, senses, sleep and
waking state, and mobility. The physical effects can also be endocrinological, orthopedic,
neurological, cognitive and other physical effects such as external body changes. The
psychological effects appear as sense of duty, suppressed and unexpressed emotions and
understanding of own health. Children with cancer also have difficulties with relationships and
school. Regardless of late effects the majority of children with cancer thought that their quality of
life was good.

To completely understand the effects of childhood cancer to psychosocial development, there
should be further studies in the future. This thesis offers a comprehensive and compact view
about cancer’s effects on children’s lives. The findings of this thesis can be used not only in
health care but also as a tool for parents and other relatives of childhood cancer patients.

KEYWORDS:

Child, cancer, late effect, quality of life, systematic review, Hoitonetti
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KAYTETYT LYHENTEET JA SANASTO

ALL Akuutti lymfoblastileukemia (Terveysportti 2015)
Ataksia Liikkeiden hapuilu/haparointi (Terveysportti 2015)
Endokriinen Umpieritys- (Terveysportti 2015)

Ependymoomi Aivokammiossa sijaitseva kasvain (Nordfors ym. 2013)
Gliooma Aivojen tukisolujen kasvain (Nordfors ym. 2013)
Hemisfaari Aivopuolisko (Terveysportti 2015)

Hypoksia Hapenpuute (Terveysportti 2015)

KINDL-R Elaméanlaadunmittari (Korpilahti ym. 2013)

Leukemia Verisyopa (Pihkala 2010a)

Lymfooma Imukudossyopa (Lahteenmaki 2015)
Medulloblastooma Pikkuaivoissa sijaitseva pahanlaatuinen aivokasvain (Nord-

fors ym. 2013)

Neuroblastooma Pahanlaatuinen kiintea kasvain keskushermoston ulkopuolel-
la (Lohi ym. 2014)

Osteonekroosi Luukuolio (Terveysportti 2015)

Parasomnia Uneen liittyva erityishairio (Terveysportti 2015)

PedsQL Elaméanlaadunmittari (Varni 1998-2015)

PNET Varhaisista sikidaikaisista solumuodoista alkunsa saanut

keskushermoston kasvain (Aamu 2013)

WHO Maailman terveysjarjesté (WHO 1997)



1 JOHDANTO

Syovat ovat lapsilla harvinaisia ja Suomessa sairastuu noin 130-150 lasta vuo-
sittain. Yleisimpiad lasten syOpéatauteja ovat leukemiat, lymfoomat ja pahanlaa-
tuiset aivokasvaimet. Kiinteistd kasvaimista lapset sairastavat eniten muun mu-
assa neuroblastoomaa. (Jalanko 2014.) Vuosikymmenten aikana paranemisen-

nuste on saatu nousemaan yli 80 %:iin (Vettenranta 2014).

Pitkaaikaisselviytyjiksi luokitellaan henkil6t, joiden sydpadiagnoosista on aikaa
yli viisi vuotta ja hoidot ovat paattyneet vahintaan kaksi vuotta sitten. Huomatta-
vaa pitkaaikaisselviytyjilla on sairastavuus ja lisdantynyt kuolemanvaara saman-
ikaisiin henkildihin n&dhden. Lapsena sairastetun syévan jalkeisen seurannan
tarvetta mietittdessa tulee nostaa esille kasvuiassa annetut raskaat hoidot seka

pitka jaljella oleva elinaika. (Lahteenmaki 2012.)

Pitk&aikaisselviytyjien mééara kasvaa vuodessa noin kaksi prosenttia. Myohais-
vaikutuksista tulisi tietdd laajemmin, jotta niihin osattaisiin reagoida oikealla ta-
valla ja entisten sydpépotilaiden riskit tunnistettaisiin. (Sylva 2015.) Nama myo-
haisvaikutukset ilmenevat fyysiselld, psyykkisella ja sosiaalisella tasolla (Hovi
ym. 2006). Opinnaytetytn nakdkulma on, ettéa kehittyneiden hoitojen avulla suu-
rin osa lapsuusian sybvasta sairastuneista selviytyy taudistaan ja tAméan vuoksi

my®o6haisvaikutusten huomiointi on yha tarkeampaa.

Opinnaytetyon tarkoituksena oli selvittda sydvan nyky — ja myodhaisvaikutuksia
lapsen elamaan aikaisempia tutkimuksia analysoimalla. Opinnaytetyon tavoit-
teena on kasvattaa hoitajien tietamysta syovan vaikutuksista lapsen elamaan,
lisdta hoitajien valmiuksia hoitaa ja tukea lapsisyopéapotilaita seka tuoda aihee-
seen liittyvaa tietoa vanhempien ja muiden omaisten kaytettavaksi. Opinnayte-
tyon keskeisimmaét tulokset liitetddn Hoitonettiin (http://hoitonetti.turkuamk.fi),
mika sisaltaa Turun ammattikorkeakouluopiskelijoiden tekemia opinnaytetaita.
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2 LASTEN YLEISIMMAT SYOVAT

Suomessa sydpéaan sairastuu vuosittain noin 150 lasta, joten lapsuusidn syovat
voidaan luokitella harvinaisiksi sairauksiksi. Syopataudeista yleisimpia lasten
keskuudessa ovat akuutit leukemiat ja lymfoomat sekd pahanlaatuiset aivokas-
vaimet. Kiinteistd kasvaimista neuroblastoomaa esiintyy eniten. Kolme nel-
jadsosaa lasten sairastamista syovista paranee pysyvasti, koska lasten syovéat
reagoivat hyvin solunsalpaajalaakitykselle. (Pihkala 2010a.) Suomen syodpare-
kisterin mukaan 0-14-vuotiailla lapsilla todettiin vuonna 2008 148 sydpatapausta

ja vuonna 2009 sama luku oli 146 (Finnish Cancer Registery 2011).

Leukemia on alle 15 — vuotiaiden lasten yleisin sydpatauti (Pihkala 2010a).
Suomen syopéarekisterin mukaan 0-19 -vuotiaiden lasten leukemioiden maaréa
oli keskimaarin 53 vuosina 2009-2013 ja eniten leukemiaa esiintyi 0-4 — vuoti-
ailla lapsilla (Suomen syoparekisteri 2015). Leukemioista kaikkein yleisin on
akuutti lymfoblastileukemia eli ALL (Pihkala 2010b). Suomen sydparekisterin
mukaan vuonna 2009 ALL tapauksia todettiin 0-14 — vuotiailla lapsilla 45 (Fin-

nish Cancer Registry 2011).

Leukemia muokkaa luuytimen leukosyyttien esiasteet pahanlaatuisiksi syopaso-
luiksi. Veressa ja luuytimessa on naita sydpasoluja, mutta ne voivat paikantua
myo6s imusolmukkeisiin ja muihin elimiin. Toisin kuin monissa muissa syopasai-
rauksissa, leukemia ei muodosta kiinted& kasvainta. (Salonen 2015.) Leukemi-
oita hoidetaan paaosin solunsalpaajilla ja kantasolusiirtojen kaytt6 on yleistynyt
hoitomuoto leukemioita vastaan (Lohi ym. 2013). Lasten leukemioiden parane-
misennuste on hyva, koska ALL-potilaista paranee nykyhoidoilla 85 % (Jalanko
2014).

Aivokasvaimet luokitellaan leukemioiden jalkeen toiseksi yleisimmaksi lasten
syopataudiksi (Nordfors ym. 2013). Yleisin lasten aivokasvain on primitiivinen
neuroektodermaalinen kasvain eli PNET (Pihkala 2010c). Vuonna 2009 lasten
aivokasvaimia diagnosoitiin Suomen syopéarekisterin mukaan 0-14 — vuotiailla

lapsilla 33 (Finnish Cancer Registry 2011). Yleisimpia aivokasvaimet olivat 0-4

TURUN AMK:N OPINNAYTETYO | Marianna Aarnio & Mirjami Kiili



— vuotiailla ja 5-9 — vuotiailla lapsilla vuosina 2009-2013 (Suomen syOpéarekiste-
r 2015).

Pahanlaatuisista aivokasvaimista useimmat esiintyvat takakuopan alueella. Me-
dulloblastoomaksi primitiivista neuroektodermaalista (PNET) aivokasvainta kut-
sutaan silloin, kun se sijaitsee pikkuaivojen alueella. Glioomaa eli astrosytoo-
maa on eri pahanlaatuisuusluokkia. Pahanlaatuiset glioomat ovat useimmiten
hemisfaarien alueella. Lapsilla voi esiintyd myds ependymoomia ja muita va-

hemman esiintyvia aivokasvaimia. (Pihkala 2010c.)

Aivokasvainten hoito perustuu niiden perusteelliseen kirurgiseen poistoon seka
pahanlaatuisiin aivokasvaimiin kaytetaan lisaksi solunsalpaaja- ja sadehoitoa
(Nordfors ym. 2013). Kaikkia lasten aivokasvaimia ei kuitenkaan pystyta paran-
tamaan, mutta s&dehoidon avulla saadaan noin puolelle potilaista oireenmukai-
nen vaste (Pihkala 2010c). Lasten aivokasvaimista kolme neljasta saadaan
hoidettua pysyvasti, mutta aivokasvaimen sairastaneilla lapsilla mydhaisvaiku-
tuksia esiintyy usein ja ne heikentavat elaméanlaatua merkittavasti (Nordfors ym.
2013).

Lymfooma eli imukudossybpéa on lasten kolmanneksi yleisin syopamuoto
(LAhteenmaki 2015). Suomen syoparekisterin lymfoomia on mukaan todettu O-
14 — vuotiailla lapsilla 11 vuonna 2008 ja 15 vuonna 2009 (Finnish Cancer Re-
gistry 2011). Keskimaarin vuosina 2009—-2013 imukudoksen ja vertamuodosta-
van kudoksen syovat olivat yleisimpia 0-4 — vuotiailla ja 15-19 —vuotiailla (Sy6-
parekisteri 2015). Lasten lymfoomat jakaantuvat Hodgkinin lymfooman ja non-
Hodgkin-lymfooman valilla lahes tasan, kuitenkin non-Hodgkin-lymfoomaa on

hieman enemmaén (Lahteenmaki 2015).

Non-Hodgkin-lymfoomat lapsilla eroavat aikuisten lymfoomista laadultaan, hoi-
totavoiltaan ja paranemisennusteeltaan, mutta Hodgkinin lymfooma vastaa ai-
kuisilla esiintyvaa Hodgkinin lymfoomaa (Pihkala 2013a). Nykyisin Hodgkinin
lymfooman hoitona kaytetaan paaasiassa kemoterapiaa ja sen jalkeen annetta-
vaa sadehoitoa. Sadehoito aloitetaan, jos hyoty annetusta ladkehoidosta ei ole

riittdva. Ennuste Hodgkinin lymfoomassa on hyva, koska elossa ja parantuneina
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on viiden vuoden kuluttua 95-100 % lapsista. (Pihkala 2013b.) My6s non-
Hodgkinin-lymfoomassa paaasialliseksi hoidoksi on muotoutunut solunsalpaa-
jahoito (Pihkala 2013c).

Neuroblastooma on keskushermoston ulkopuolella sijaitseva kasvain ja se on
lasten tavallisin pahanlaatuinen kiintea tuumori. Ensimmaisen elinvuoden aika-
na neuroblastooma on tavallisin syopatauti ja yleisesti kaksi kolmasosaa diag-
nosoidaan ennen viiden vuoden ik&&. (Lohi ym. 2014.) Suomen syoOparekiste-
rissé diagnosoituja neuroblastoomia 0-14 — vuotiailla lapsilla oli yhdeks&n vuon-

na 2008 ja seitsemén vuonna 2009 (Finnish Cancer Registry 2011).

Neuroblastooman hoidoksi voi riittdd sen kokonaisvaltainen kirurginen poisto,
mutta solunsalpaajahoitoa kaytetddn usein lisdhoitona. Moniladkeyhdistelma-
hoitoa seka intensiivihoidon ja kantasolusiirron yhdistelm&a annetaan niille poti-
laille, jotka ovat riskiluokituksessa korkealla. Intensiivihoidon jalkeen on yllapito-
hoitona neuroblastoomasoluja kypsyttava retinoidiladkitys. Aikaisemmin maini-
tut intensiivihoito ja kantasolusiirrot ovat parantaneet suuren riskin potilaiden
hoitoa, koska heidan ennusteensa paranemiselle on ollut usein alle 50 %. Yll&-
pitohoidot kasvattavat myds tata ennustetta. Pienemman riskin potilaiden para-

nemisennuste on yli 80 %. (Lahteenméaki & Minn 2013.)

TURUN AMK:N OPINNAYTETYO | Marianna Aarnio & Mirjami Kiili
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3 SYOVAN MYOHAISVAIKUTUKSET JA
ELAMANLAATU LAPSILLA

Lapsuusian syodvasta selviytyneiden maaréa on koko ajan kasvussa. Taman sel-
viytyneiden méaaran kasvun myoéta lisdantyy tarve arvioida hoidosta aiheutuneita
jalkivaikutuksia fyysiseen, sosiaaliseen ja psykologiseen kehitykseen. (Hovi ym.
2006.) Nuorista aikuisista noin 1-2 % on lapsuudessaan sy6péhoidon lapikay-
neitd ja lahes puolelle kehittyy hoitojen seurauksena pitkaaikaisvaikutuksia.
Syopahoitojen jalkeiset vaikutukset eivat valttamatta ilmene heti lapsuudessa.
(Taskinen 2013). Haittavaikutusten kehittymiseen vaikuttaa se, kuinka nuorena

syOpéahoitoja on saanut (Javanainen 2013).

Lapsuusiélla sydvan sairastaneilla on riski saada erilaisia fyysisia ja psyykkisia
haittavaikutuksia. Haittavaikutukset voivat kehittya syovan ja sen eri hoitomuo-
tojen seurauksena, mutta taustalla voi olla myds perinnéllisyyteen ja ympaéris-
toon liittyvia tekijoita. (Taskinen 2013.) Sydpahoidot voivat aiheuttaa muun mu-
assa neurologisia myodhdaishaittoja, hairiéitda kasvuun ja ennen puberteettia an-
nettuna ne voivat vaikuttaa molempien sukupuolien hedelmallisyyteen (Java-
nainen 2013).

Poikien hedelmallisyyteen liittyvat syovan hoitojen jalkeiset pitkaaikaisvaikutuk-
set ovat olleet kauemmin tiedossa kuin tyttdjen. Tyttdjen kuukautiskierto voi al-
kaa normaalisti, mutta hedelmallinen aika voi olla silti huomattavasti lyhentynyt.
(Jahnukainen 2013.) Tavallisimpia mydhaisvaikutuksia lapsuusian syévan hoito-
jen jalkeen ovat sydamen toimintaan liittyvat vaikutukset (Taskinen ym. 2006).
Fyysisen ja henkisen uupumuksen on todettu kestavan kauan, mutta sen lisaksi
muuttuvan pahemmaksi ajan kuluessa. Uupuneisuuteen liittyy huonompi koettu
elamanlaatu, koska my6s uupuneisuus ja masentuneisuus lisdévat toistensa

vaikutusta. (LAhteenmaki ym. 2006.)

Lapsuusidn syovan jalkeen psykososiaalinen selviytyminen on todettu melko

hyvaksi, mutta tuen saaminen on tarke&aa varsinkin fyysisten myodhaisvaikutus-
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ten vuoksi. Lapsuudessa sairastetun sydvan hoitoihin liittyva traumareaktio voi
aktivoitua mahdollisessa traumaattisessa tapahtumassa vuosienkin jalkeen.
(Taskinen 2013.)

Ness ym. (2012) ovat tutkineet neuromuskulaarisia hairiditd lapsuudessa sai-
rastetun ALL:n jalkeen. Otokseen valittiin 415 ALL:sta selviytynytta, jotka osal-
listuivat fyysistéa suorituskykya mittaaviin testeihin. Tutkimuksessa kavi ilmi, etta
lapsuudessa sairastetulla akuutilla lymfoblastileukemialla on yhteys heikenty-

neeseen fyysiseen suorituskykyyn. (Ness ym. 2012.)

Pietila (2012) on tutkinut lapsena sairastetun aivokasvaimen myohéaisvaikutuk-
sia. Otokseen valikoitiin alle 17-vuotiaana diagnosoituja Tampereen yliopistolli-
sessa sairaalassa hoidettuja aivokasvainpotilaita (n=52). Useimmat lapsena
aivokasvaimen sairastaneet karsivat munuaisten toimintaan, verenkiertoon, ai-
neenvaihduntaan, luustoon ja neurologiseen selviytymiseen liittyvid myo6hais-
vaikutuksia. Tutkimus selvitti myds, etta neurologiset ja neurokognitiiviset myo-
haisvaikutukset vaikuttivat eniten lasten ja nuorten elamanlaatuun. (Pietila
2012.)

Maailman terveysjarjestd WHO maarittelee ihmisen elamanlaatuun vaikuttavan
nelja eri osa-aluetta: fyysinen, psyykkinen, sosiaalinen ja ymparistd. Elaménlaa-
tuun fyysisesti vaikuttavia tekijoitéa ovat energisyys, jaksaminen, kipu, epamuka-
vuus ja lepo. Psyykkiset tekijat liittyvat minakuvaan, ulkonakoon, itsetuntoon
seka positiivisiin ja negatiivisiin tuntemuksiin. Sosiaalisia elamanlaatuun vaikut-
tavia tekijoitda ovat henkilokohtaiset suhteet, sosiaalinen tuki ja seksuaalisuus.
Ymparistoon liittyvia tekijoitd ovat muun muassa taloudellinen tilanne, vapaus,

turvallisuus sek& mahdollisuus oppia uusia tietoja ja taitoja. (WHO 1997.)

Terveyteen liittyva elamanlaatu kuvastaa sairauksien ja hoitojen vaikutuksia
ihmisen toimintakykyyn ja hyvinvointiin. Terveyteen liittyva elamanlaatu on sub-
jektiivinen arvo, joten sita voidaan parhaiten arvioida kysymalla tutkittavalta it-
seltddn hanen hyvinvoinnista ja toimintakyvysta. Elamanlaadun tutkimiseen on

kaytettavissa paljon erilaisia kyselylomakkeita ja elamanlaatua pidetdan tar-
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keimpanad muuttujana erityisesti kroonisten sairauksien seké niiden hoitojen vai-

kutuksia mitattaessa. (Kaukua 2006.)

Elamé&nlaatua mittaavat mittarit voidaan luokitella yleispateviin (geneeriset) ja
sairauskohtaisiin mittareihin. Yleispatevat mittarit sopivat elaméanlaadun ja sen
muutosten mittaamiseen huolimatta potilaan sairaudesta tai vammasta. Ne
mahdollistavat eri sairauksien erilaisten hoitojen valisen vastaikkainasettelun.
Sairauskohtaisten mittareiden avulla pyritédn mittaamaan tietyn sairauden tyy-
pillisia ongelmia. (Sintonen 2013.)

The Questionnaire Revised Children Quality of Life (KINDL-R) on saksalainen
geneerinen terveyteen liittyvan elamanlaadunmittari 3—17 -vuotiaille lapsille ja
heidan vanhemmilleen. Sen avulla tutkitaan lasten omia ajatuksia omasta ter-
veydesta ja kokemuksia hyvinvoinnista. Se on kehitetty arvioimaan lasten ja
nuorten fyysisid, psyykkisia ja sosiaalisia elamanlaadun osa-alueita. (Korpilahti
ym. 2013.)

Pediatric Quality of Life 4.0 (PedsQL) on kehitetty mittaamaan terveiden seka
akuutisti ja kroonisesti sairastuneiden 2-18 — vuotiaiden lasten elaménlaatua.
Kyselylomakkeissa kasitelladn nelja eri osa-aluetta: fyysinen, psyykkinen, sosi-
aalinen ja kouluun liittyvat toiminnot. (Varni 1998-2015.) Elamanlaadun mittaa-
minen on kuitenkin haasteellista, koska mikaan mittari ei pysty antamaan tay-
dellistd kuvaa eika maaritelmaé elamanlaadun kokonaisvaltaisesta sisallosta
(THL 2014).

Sutinen (2011) on tutkinut elamanlaatua lapsuusian syévan jalkeen. Otoksena
olivat vuosina 1997-2006 Tampereen yliopistollisen sairaalan Lasten veri- ja
syOpatautien yksikdssa syopadiagnoosin saaneet 0-16-vuotiaat lapset (n=147).
Elaménlaatua arvioimaan kaytettiin 17D-elamalaatumittaria. (Sutinen 2010.)
Suomalainen elamanlaadunmittari 17D on laadittu mittaamaan 8-11-vuotiaiden
lasten elamanlaatua, ja se kasittelee lapsen elamanlaatua fyysisten, psyykkis-
ten ja sosiaalisten ulottuvuuksien kautta (Hassinen 2011). Tuloksena oli, etta
tutkittavien elaménlaatu ei eronnut merkittdvasti normaalivaestdsta (Sutinen
2011).
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4 TUTKIMUKSEN TARKOITUS, TAVOITE JA
TUTKIMUSONGELMA

Opinnaytetyon tarkoituksena oli selvittaa syovan nyky — ja myohaisvaikutuksia

lapsen elaméaan aikaisempia tutkimuksia analysoimalla.

Opinnaytetyon tavoitteena on lisdta hoitajien tietamysta syovan vaikutuksista
lapsen elamaan, kehittdd hoitajien valmiuksia hoitaa ja tukea lapsisytpapotilaita
seka tuoda aiheeseen liittyvaa tietoa vanhempien ja muiden omaisten kaytetta-
vaksi. Opinnaytetydn keskeisimmat tulokset laitetaan Hoitonettiin.

Tutkimusongelma:

1. Miten syopa vaikuttaa lapsen elamaan?
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5 TUTKIMUKSEN EMPIIRINEN TOTEUTTAMINEN

Lasten syOpien hoitojen kehittyminen ja ennusteen parantuminen on lisannyt
lapsena sairastetun syovan myoéhaishaittojen tutkimista sekd hoidon tarvetta
(Taskinen ym. 2014). Systemaattisen kirjallisuuskatsauksen aiheeksi valikoitui
syovan vaikutus lapsen elamaan. Aiheen valintaan vaikuttivat omat kiinnostuk-
sen kohteet, mutta myos lasten syOpien ennusteen parantuminen. Hoitonetti on
internetsivusto, jossa on saatavilla tietoa muun muassa hoitotyén asiantuntijoil-
le. Hoitonetin sisalté koostuu Turun AMK:n opiskelijoiden tekemista opinnayte-
toista. (http://hoitonetti.turkuamk.fi). Tiivistelm& opinnaytetyon tuloksista liitetaan
Hoitonettiin. Systemaattisen kirjallisuuskatsauksen toteuttamiseksi on anottu
lupa opinnaytetydn toimeksiantosopimuksella (Liite 1) ja luvalla opinnaytetyén

aineiston kokoamiseksi (Liite 2).

Kirjallisuuskatsauksen tavoitteena on saada mahdollisimman hyva tieteellinen
nayttd toiminnan perustaksi. Kirjallisuuskatsauksen tehtavana on koota yhteen
olemassa oleva tieto tietynlaisen tutkimusongelman selvittamiseksi. Syste-
moidussa kirjallisuuskatsauksessa paatetaan kriteerit, joilla alkuperaisia tutki-
muksia hyvaksytaan ja poissuljetaan katsauksesta. Sen tarkoituksena on koota
mahdollisimman edustava katsaus aiheeseen liittyvié ja luotettavia tutkimuksia.
(Mékela ym. 1996.) Opinnaytety6 toteutettiin systemaattisena kirjallisuuskat-
sauksena, koska silla saadaan paras mahdollinen naytt6 tutkimusongelman

kartoittamiseksi.

Ensimmaisessd hakuprosessissa tietoa haettiin Cinahl ja Medic — tietokannois-
ta. Hakusanoina kaytettiin kasitteitd child, cancer ja quality of life, mutta Medic
tietokannassa sama haku toteutettiin my6s suomeksi. Cinahlin hakutulokseksi
saatiin 15 tutkimusta, joista hylattiin otsikon ja tiivistelman perusteella 11. Medi-
cista hakutulokseksi saatiin seitseman tutkimusta, joista hylattiin otsikon ja tiivis-
telman perusteella kolme tutkimusta. Naistd kolmesta tutkimuksesta hylattiin

viela kaksi tutkimusta, koska naita oli aikaisemmin kaytetty tutkimussuunnitel-
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massa. Kokotekstin laadun ja sopivuuden arvioinnin jalkeen Cinahlista valikoitui

nelja tutkimusta ja Medicista valikoitui yksi tutkimus. (Kuvio 1.)

Tietokantojen valinta: Cinahl & Medic

Hakusanojen valinta: child+cancer+quality of life

Cinahl hakutulos: 15

Otsikon ja tiivistelman perusteella

hylatyt: 11
-> eivat vastanneet

mukaanottokriteereita

Otsikon ja tiivistelman
tarkemman tarkastelun
perusteella hyvaksytyt: 4

Laadun ja sopivuuden arviointi
kokotekstista. Lopulliset
systemaattiseen
kirjallisuuskatsaukseen valitut
tutkimukset: 4

Medic hakutulos: 7

Otsikon ja tiivistelman perusteella

hylatyt: 3
-> eivat vastanneet
mukaanottokriteereita

Tutkimussuunnitelmassa
kaytettyjen hylkaaminen: 3

Otsikon ja tiivistelman
tarkemman tarkastelun
perusteella hyvaksytyt: 1

Laadun ja sopivuuden arviointi
kokotekstista. Lopulliset
systemaattiseen
kirjallisuuskatsaukseen valitut
tutkimukset: 1

Kuvio 1. Ensimmainen hakuprosessi Cinahl ja Medic — tietokannoista.

Toisessa hakuprosessissa tietoa haettiin uusilla hakusanoilla Cinahlista seka

toteutettiin haku myods Elsevier — tietokannassa. Cinahlissa kaytetyt hakusanat
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olivat child, cancer ja school, mutta Elsevierissa kaytettiin hakusanoja: child with
ja cancer. Cinahlista hakutulokseksi saatiin 12 tutkimusta, joista hylattiin otsikon
ja tiivistelman perusteella 11. Tutkimusten otsikon ja tiivistelman tarkemman
tarkastelun perusteella hyvaksyttiin yksi tutkimus. Elsevier — tietokannasta tuli
hakutulokseksi 225 tutkimusta, joista suoraan otsikon ja tiivistelman perusteella
hylattiin 218 tutkimusta. Elsevierista valikoitui seitseman tutkimusta otsikon ja
tiivistelman tarkemman tarkastelun perusteella. Systemaattiseen kirjallisuuskat-
saukseen valikoitui kokotekstin laadun ja sopivuuden arvioinnin jalkeen Cinah-

lista yksi tutkimus seka Elsevierista seitseméan. (Kuvio 2.)
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Tietokantojen valinta: Cinahl & Elsevier

Hakusanojen valinta:
Cinahl: child+cancer+school Elsevier: child with+cancer

Cinahl hakutulos: 12 Elsevier hakutulos: 225

Otsikon ja tiivistelman perusteella Otsikon ja tiivistelman perusteella
hylatyt: 11 hylatyt: 218
-> eivat vastanneet -> eivat vastanneet
mukaanottokriteereita mukaanottokriteereita

Otsikon ja tiivistelman tarkemman Otsikon ja tiivistelman tarkemman
tarkastelun perusteella hyvaksytyt: 1 tarkastelun perusteella hyvaksytyt: 7

Laadun ja sopivuuden arviointi Laadun ja sopivuuden arviointi
kokotekstista. Lopulliset kokotekstista. Lopulliset
systemaattiseen systemaattiseen
kirjallisuuskatsaukseen valitut kirjallisuuskatsaukseen valitut
tutkimukset: 1 tutkimukset: 7

Kuvio 2. Toinen hakuprosessi Cinahl ja Elsevier -tietokannoista.

Systemaattiseen kirjallisuuskatsaukseen valikoitui hakuprosessien jalkeen 13
tutkimusta ja naiden lisaksi saatiin myds terveysportin seké manuaalisen haun
avulla viisi tutkimusta. Analysoitaviksi tutkimuksiksi valikoitui yhteensé 18 tutki-
musta (Taulukko 1). Valikoitujen tutkimusten mukaanottokriteereihin vaikuttivat
julkaisuvuosi, julkaisija, julkaisupaikka, otoksen ikaryhma ja tutkimuksen vas-
taaminen tutkimusongelmaan. Vuosirajauksena kaytettiin muutamaa poikkeusta
lukuun ottamatta vuosia 2005-2015. Tutkimuksia valikoitaessa kielirajauksena
oli suomi ja englanti. Tutkimukset valittin sen mukaan, etta tutkittavat olivat sai-
rastaneet syovan alle 18 — vuotiaana. Kaikki valikoidut tutkimukset vastasivat

tutkimusongelmaan.
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Aineistolahtdisen eli induktiivisen sisallonanalyysin tavoitteena on luoda sanalli-
nen ja selkea kuvaus tutkittavasta ilmiésta. Sisdllonanalyysi toteutetaan proses-
sina, jossa on kolme vaihetta. Ensimmaiseksi aineisto pelkistetaan, sitten ryhmi-
tellaén ja lopuksi aineisto jaetaan kasitteiksi. Sen avulla jarjestetddn aineisto

tiiviseen muotoon kadottamatta sen sisaltamaa tietoa. (Tuomi & Sarajarvi 2013,

108.) Opinnaytetydssa kaytettiin induktiivista sisallonanalyysia.

Analysoitavat tutkimukset kasiteltiin yksi kerrallaan. Ensimmaisena vaiheena oli
keskeisten tulosten koonti, nilden suomentaminen ja tiivistAminen. Saatujen
tulosten ja niiden pelkistettyjen ilmausten pohjalta selkiytyivat taulukkoon tulevat
alaluokat, ylaluokat ja lopulta paaluokat. Pelkistetyt tulokset jaettiin niita par-
haimmin kuvaaviin luokkiin. Luotettavuuden ja selkeyttamisen vuoksi pelkistetty-

jen ilmausten jalkeen lisattiin tutkimuksen lahde.

Opinnaytetyon teko aloitettiin tammikuussa 2015 ja ty6d valmistui joulukuussa
2015. Tyo6 esitettiin Turun ammattikorkeakoulun Salon toimipisteessa ja Turun
yliopistollisen keskussairaalan lasten hematologisella osastolla marraskuussa
2015. Tyon keskeisimmista tuloksista toimitettiin tiivistelma Hoitonettiin
(http://hoitonetti.turkuamk.fi). Tyo julkaistiin Theseuksessa ja arkistoitiin Turun

ammattikorkeakoulun kirjastoon seka toimitettiin toimeksiantajalle.

Taulukko 1. Systemaattisessa kirjallisuuskatsauksessa kaytetyt tutkimukset.

Tekija, vuosi  Tarkoitus Menetelma ja otos Keskeisimmat tulokset

JENUEE]

Alvarezym.  Kéyda Iapi lapsuusian Kirjallisuuskatsaus Sydantoksisuuden on

2007 sydvan ja sen hoitojen osoitettu olevan mahdollinen

Yhdysvallat  aiheuttamia negatiivisia 92 lahdetta, joista 27 tutkimuksia my6héisvaikutus lapsuusian
sydan-, endokrinologisia- = tai katsauksia. sy6vasta. Neurologiset
ja neurologisia myohaisvaikutukset liittyvat
myohaisvaikutuksia, seka muun muassa alykkyyteen ja
kommentoida nykyisia kaytokseen. Systemaattinen
hoitoja ja suosituksia seuranta oikeanlaisilla
lapsuusién sy6van keinoilla on tarkeda
pitkaaikaisselviytyjille. ehkaistéessa

myohaisvaikutuksia.

Darcy ym. Selvittaa miten Haastattelu Puolen vuoden ja vuoden

2014 syOpélapset ja heidan jalkeen diagnoosista

Ruotsi vanhempansa ilmaisevat | n=13 sydpélasta (1-5 —vuotiaita) syOpalapset joutuvat
jokapaivaistd eldméénséd = n=8 sydpalasten vanhemmat kamppailemaan siita, etta
puolen vuoden ja vuoden saisivat ela4 tavallista
jalkeen diagnoosista. elamaa.

Kokemukset ajan my6ta
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Firoozi ym.
2011
Iran

Firoozi ym.
2011
Iran

Huijer ym.
2013
Libanon

Kaleyias ym.

2012
Yhdysvallat

Kamper ym.
2010
Yhdysvallat

Madanat-

Selvittaa syopalasten
elinvoimaisuutta
verrattuna terveisiin
lapsiin.

Selvittaa syopéalasten
suhtautumista positiivisiin
ja negatiivisiin kuviin
suhteessa terveisiin
lapsiin.

Arvioida elaméanlaatua,
oireiden hallitsevuutta ja
oireiden hoitoa
sydpalapsilla.

Késitella unihairiéita, joita
iimenee lapsuusialla
sydvéan sairastaneilla
seka unihairididen
mahdollisia aiheuttajia ja
arvioida tiettyja
unihairi6ita seka niiden
hoitojen laatua
eldménlaadun
kohentajana.

Kuvailla syopaa
sairastaneiden lasten
vastauksia hengellisen
eldménlaadun kyselyyn.

Selvittaa altistaako

Kysely
n=112 sydpalasta (5 tyttda ja 57
poikaa 3-12 vuotiaita)

n=123 tervetta lasta (77 tyttoa ja
46 poikaa 3-12 vuotiaita)

Haastattelu

n=78 ALL sairastavaa lasta (33
tyttda ja 45 poikaa 3-12 vuotiaita)
n=89 tervetta lasta (52 tyotté ja 37
poikaa 3-12 vuotiaita)

Haastattelu

n=85 Sydpélasta (7-18 —vuotiaita)
Libanonin sairaalasta

Kirjallisuuskatsaus

n= 12 tutkimusta

Kysely

n= 60 syopélasta (6-17-vuotiaita)

Véestdpohjaisten rekisterien
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kontrollin saavuttamisesta,
sairauden ja hoitojen
normalisointi seka
yksinaisyyden tunteita
kuvailtiin tutkimuksessa.
Syopaa sairastavilla
(sairaalassa olevilla) lapsissa
huomattavasti huonompi
elinvoimaisuus ja eloisuus
kuin terveilla lapsilla.

Terveisiin lapsiin verrattuna
syopalapset muistavat
enemman positiivisia kuvia ja

vahemman negatiivisia kuvia.

Syopalapsilla elamanlaatuun
vaikutti merkittavasti
pahoinvointi ja
huolestuneisuus.

Lasten il oli merkitysta,
miten he arvioivat
tuntemuksensa kivun,
pahoinvoinnin ja huolen
suhteen.

7-18 —vuotiailla
ruokahaluttomuus, kipu ja
pahoinvointi olivat kaikista
hallitsevampia ja 13-18 -
vuotiaat kokivat energian
puutetta, arsyyntyneisyytta ja
kipua.

Kipu ja pahoinvointi olivat
molemmissa ikaryhmissa
useammin hoidetut oireet.
Merkittava ero riskitekijoissa
uupumukseen lapsuusian
sydvan sairastaneilla ja
heidan sisaruksillaan

Keskushermoston kasvaimet,
sydvan haittavaikutukset ja
sadehoidolla yhteys
sydpalasten uupumukseen.

Vastaukset liittyivat padosin
ihmissuhteisiin, varsinkin
vanhempiin. Suurin osa
lapsista vastasi tehneensa
jotain tunteakseen olevansa
lahempéana Jumalaa.
Sydpahoidot lapikayneen
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Harjuoja ym.

2013
Suomi

Madanat-
Harjuoja
2011
Suomi

McClellan
ym.

2013
Yhdysvallat

Mort
2012
Suomi

Mort ym.
2011
Suomi

Wright ym.
2005
Yhdysvallat

lapsena tai nuorena
aikuisena sairastettu
sydpa lapsen
kohtukuolemalle tai
ensimmaisen elinvuoden
aikaiselle kuolemalle.
Arvioida nuoruusiassa
hoidetun sy6van
myohaisvaikutuksia ja
lisaksi ndiden potilaiden
lasten terveytta.

Raportoida lapsuusian
sydvasta selviytyneiden
aikuisten fyysisista ja
kognitiivisista
myodhaisvaikutuksista,
kokemuksista seké
informaation tarpeesta.
Arvicida suomalaisten
vahintaan nelja vuotta
lapsuusian
syopadiagnoosista
selviytyneiden nuorten
terveyteen liittyvaa
eldmanlaatua, lisata
tietoa ja ymmarrysta
lapsuusian sy6van ja sen
hoitojen ja terveyteen
littyvan eldménlaadun
suhteesta toisiinsa,
identifioida ketka
lapsuusian sy6vasta
selviytyneet tarvitsisivat
pitkaaikaisseurantaa ja
mahdollisesti hydtyisivat
siita, seka identifioida
mink&laista jalkihoitoa
lapsuusian sy6vasta
selviytyneet mahdollisesti
tarvitsevat.

Arvioida sydvasta
selviytyneiden nuorten
itsearviointeja
uupumuksesta ja vertailla
niita kontrolliryhmaan
seka analysoida, ovatko
vaestotieteelliset ja
sairauteen liittyvat tekijat
yhteydessa uupumuksen
esiintymiseen.

ALL:sta selviytyneiden
lukumaaran kasvaessa,
my6héisvaikutukset ovat
kasvava huolenaihe.

hyddyntdminen

n= 3050 Sy6vasta selviytyneiden
aitien lapsia

n= 16 908 terveiden aitien lapsia

Vaestopohjaisten rekisterien
hyddyntaminen

n= 25 784 vuosina 1953- 2004 alle
35 vuotiaana syopaan sairastuneet
potilaat

Kysely

n= 271 syovasta selviytynytta
nuorta aikuista

Kysely
n= 474 sydvasta selviytynytta
n= 595 kontrollihenkil6d

n= 209 syovasta selviytyneiden
vanhempaa

n= 253 kontrollivanhempaa

Kysely & vaestdpohjaisten
rekisterien hyddyntdminen

n= 384 alle 16-vuotiaana

diagnosoidusta syovasta
selviytynytta

Poikkileikkaustutkimus

n= 99 lasta (ala —ja ylaasteikéisia),
jotka ovat saaneet hoitoa ALL:&&n

n = 89 kontrollihenkiloa
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aidin lapsilla ei ole
suurempaa kohtu- tai
varhaiskuoleman vaaraa
verrattuna &idin sisarusten
lapsiin.

Nuoruusian syovasta
selviytyneilld esiintyy
umpieritysjarjestelmaan ja
lisdantymisterveyteen liittyvia
myodhaisvaikutuksia.

Voimakkainta hoitoa saaneilla
todettiin eniten
myohaisvaikutuksia.
Selviytyneet toivoivat
enemman tietoa
myohaisvaikutuksista ja
niiden kanssa elamisesta.
Suurin osa suomalaisista
lapsuusian syopaa
sairastaneista piti terveyteen
liittyvaa eldamanlaatuaan
hyvéna, poikkeuksena
likkumiseen liittyvé osa-alue.
Selviytyneet eivat karsineet
my6skaan merkittavasta
uupumuksesta kontrolleihin
verrattuna.

Selviytyneet kokivat
voimakasta uupumusta, milla
saattaa olla vaikutusta heidan
terveyteen liittyvaan
eldamanlaatuun.

ALL:n sairastaneilla lapsilla ja
nuorilla havaittiin heikompi
tasapaino kuin
vertailuryhmalla.



Rueegg ym.

2013
Sveitsi

Rueegg ym.

2012
Sveitsi

Ulirich ym.
2010
Yhdysvallat

Vance &
Eiser
2002
Britannia

Walter ym.
2015
Australia

Selvittaa kroonisten
terveysongelmien rooli
lapsuusian sy6vasta

selviytyneiden terveyteen

liittyvassa
elamanlaadussa.

Askettain
sydpadiagnoosin
saaneiden lasten ja
heidan sisarustensa
fyysisten rajoitusten
tutkiminen liittyen
likuntaan seka
paivittaisiin toimiin.
Kuvata uupumuksen
kokemista sydpéalapsilla
ja tunnistaa ne tekijat,
jotka yhdistyvat
kérsimykseen
vasymyksesta ja sen
hoidosta.

Raportoida
koulupoissaoloja,
kaytoshairidita ja
sosiaalisia suhteita
sydpaa sairastavilla
lapsilla heidan palatessa
kouluun.

Tutkia lapsuusajan
sydvan yhteytta
uniongelmiin diagnoosin
akuutissavaiheessa,
hoitojen aikana ja hoitoa
seuraavina vuosina.

Kysely
n= 1593 sydvasta selviytynytta

n= 695 sydvasta selviytyneiden
sisarusta

Kysely

n= 1038 sydvasta selviytynytta
n= 534 sydvasta selviytyneiden
sisarusta

Haastattelu

n=141 vanhempaa, joiden lapsi oli
kuollut syopaan

Kirjallisuuskatsaus

n= 42 tutkimusta
sydpalapset (4-19-vuotiaita)

Kirjallisuuskatsaus

n=109 tutkimusta
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Tiettyihin kroonisiin
terveysongelmiin todettiin
negatiivinen vaikutus.

Fyysisia rajoituksia ilmeni
sydpadiagnoosin saaneilla ja
suurin vaikutus nahtiin luu- ja
keskushermoston syévan,
retinoblastooman ja
sédehoidon saaneilla.

Vanhemmista 96% raportoi
syopalapsensa kokevan
uupumusta viimeisen
elinkuukauden aikana.
Lahes 50% syopalapsista
kérsi merkittavasti
uupumuksesta, joka oli
yhteydessé kivun, dyspnean,
pahoinvoinnin,
aliravitsemuksen,
surullisuuden tai pelon
kérsimiseen seka
sivuvaikutuksiin kivun ja
pahoinvoinnin hoidosta.
Uupumuksesta karsivista
syopalapsista 13% sai
uupumukseen suoraan
tarkoitettua hoitoa ja 25%:lle
siitd oli hyotya.
Koulupoissaolot ovat
yleisempia syopaa
sairastavilla/sairastaneilla
kuin terveilla tai muita
kroonisia sairauksia
sairastavilla. Syopéalapset
ovat enemman herkkia ja
eristaytyneempia kuin
ik&toverinsa.

Sydvalla on haitallinen
vaikutus uneen ja se voi
kestaa diagnoosihetkesta asti
lapi hoitojen seka pitkalle
tulevaisuuteen sygvasta
selviytyneilla.

Sydpaa sairastavilla lapsilla
[6ydettiin myods muita
unihairidita kuten
unettomuutta, parasomniaa,
unenaikaisia kohtauksia,
hypoksiaa, uupumusta ja
vuorokausirytmin ongelmia.
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6 TULOKSET

Analysoidut tutkimukset ovat l&htoisin Australiasta, Britanniasta, Iranista, Liba-
nonista, Ruotsista, Suomesta ja Sveitsista seka Australiasta. Tutkimusten koh-
deryhména oli keskimaarin 3-18 — vuotiaat syopalapset, mutta naiden liséksi
tutkimukset kasittelivat lapsuusian syovasta selviytyneiden aikuisten myohéis-

vaikutuksia.

6.1 Syovan fyysiset vaikutukset lapsen elam&an

Sydévan fyysiset vaikutukset lapsen elamé&éan kasittivat sydan — ja verisuonitau-
teihin liittyvat vaikutukset (Taulukko 2), aisteihin liittyvéat vaikutukset (Taulukko
3), uni — ja valvetilaan liittyvét vaikutukset (Taulukko 4), endokriiniset vaikutuk-
set (Taulukko 5), liikuntakykyyn liittyvat vaikutukset (Taulukko 6), neurologiset ja
kognitiiviset vaikutukset (Taulukko 7), ortopediset vaikutukset (Taulukko 8) ja

muut fyysiset vaikutukset (Taulukko 9).

Sydan- ja verisuonitauteihin littyvdan osa-alueeseen siséltyivat sydamen
toimintaan liittyvat vaikutukset, sydamen vauriot, sydankuolleisuus ja sydansai-
raudet seka verisuonitaudit. Sydamen toimintaan liittyvia myohaisvaikutuksia
olivat lisdantynyt sydamen toiminta ja muut sydameen liittyvat ongelmat. Syda-
men vauriot kohdistuvat vasempaan kammioon ja vauriot syntyivat jo hoitojen
aikana sekd myohemmin. Sydantoksisuutta ilmeni myds myohaisvaikutuksena.
Syopa aiheutti lisdantynytta riskid sydanperaiseen akkikuolemaan ja sydankuol-
leisuuden riskin nousuun. Syddmeen annettu sadehoito lapsuusaikana liittyi

erindisten sydan — ja verisuonitautien syntyyn. (Taulukko 2.)

Taulukko 2. Sydan -ja verisuonitauteihin liittyvat vaikutukset.

Pelkistetyt ilmaukset Alaluokka Ylaluokka Pailuokka

Sydameen liittyvat myo-
haisvaikutukset ilmenivat
lisdéntyneend syddmen
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toimintana (Alvarez ym.
2007)

Lapsena sy6van sairasta-
neiden nuorten myGhais-
vaikutuksena sydameen

littyvat ongelmat (McClel-

lan ym.2014)

Sydémen toimintaan
littyvét vaikutukset

Jo hoitojen aikana ja
my&hemmin syntyy vauri-
oita syddmeen (Alvarez
ym. 2007)

Sydamen vasemman
kammion vauriot (Alvarez
ym. 2007)

Sydantoksisuus (Alvarez
ym. 2007)

Sydémen vauriot

Lisaantynyt riski sydanpe-

raiseen akkikuolemaan ja
sydankuolleisuuden riskin
nousu (Alvarez ym. 2007)

Sydéankuolleisuus

Sadehoito sydameen
lapsuusaikana aiheuttaa
usein erinaisia sydan- ja
verisuonitauteja (Alvarez
ym. 2007)

Sydénsairaudet ja veri-
suonitaudit

Sydén - ja verisuonitau-
teihin liittyvat vaikutuk-
set

Syadvan fyysiset vaiku-
tukset lapsen eldmaan

Aisteihin liittyvat vaikutukset olivat kipu, kuuloaistiin liittyvat vaikutukset, tasa-

painoaistiin liittyvat hairidt ja kutiaminen. Kipua ilmeni kroonisena ja hoidosta

johtuvana seké yleisena oireena. Toisaalta tutkimuksen (Ruegg ym. 2013) mu-

kaan ruumiillista kipua ei ilmennyt myohéaisvaikutuksena. Kuuloaistiin liittyvat

ongelmat kasittivat kuulon heikentymisen ja yleiset kuulo-ongelmat mydhaisvai-

kutuksena. Tasapainoaistiin liittyvissd hairidissé todettiin, ettd ALL:n sairasta-

neilla lapsilla huonompi tasapaino kuin terveilla lapsilla. Lisaksi ihon kutiaminen

oli syovasta aiheutuva haittavaikutus. (Taulukko 3.)
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Pelkistetyt ilmaukset

Alaluokka

Yléluokka

Péaluokka

Hoidosta johtuva kipu (Darcy
ym. 2014)

Krooninen kipu (McClellan
2014)

Mydhaisvaikutuksia ei ollut
liittyen ruumiilliseen kipuun
(Ruegg ym. 2013)

Lapsilla yleisena oireena kipu
(Huijer ym. 2013)

Kipu

Kuulon heikentyminen
(McClellan ym. 2014)

Kuulo-ongelmat my6haisvai-
kutuksena (Ruegg ym. 2013)

Kuuloaistiin liittyvéat
vaikutukset

ALL:n sairastaneilla lapsilla
huonompi tasapaino kuin
terveilla lapsilla (Wright ym.
2005)

Tasapainoaistiin liittyvat
héiriot

lhon kutiaminen (Huijer ym.
2013)

Kutiaminen

Aisteihin liittyvat
vaikutukset

Sydvan fyysiset vai-
kutukset lapsen ela-
maan

Uni — ja valvetilaan liittyvat vaikutukset sisalsivat uupumuksen ilmenemisen ja

uneen liittyvat ongelmat. L&hes kaikki syOpalapsista koki uupumusta viimeisen

elinkuukauden aikana ja puolet heista kéarsi voimakkaasta uupumuksesta. Ylei-

sena oireena todettiin energian puutetta ja eniten uupumusta ilmeni sddehoitoa

saaneilla lapsilla seka niilla, joilla oli keskushermoston kasvain. SyOpéalasten

uupumus oli yhteydessa kipuun, hapenpuutteeseen, anoreksiaan, pahoinvoin-

tiin ja ripuliin. Lapsuusian syovan sairastaneilla ja heidan sisaruksillaan oli mer-

kittdva ero uupumuksen riskitekijoissa. Kuitenkin tutkimukset (Ruegg ym.2013;

Mort 2012; Moért ym. 2011) osoittivat, ettd merkittavia myohaisvaikutuksia ei ol-

lut liittyen vireyteen ja energiatasoon. Sairaalassa olevilla sy6palapsilla oli huo-
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mattavasti huonompi elinvoimaisuus ja eloisuus terveisiin lapsiin verrattuna.
(Taulukko 4.)

Uneen liittyvat hairiot olivat yleisid syovasta selvinneilla lapsilla ja monet sy6-
paan liittyvat haittavaikutukset myotavaikuttivat unen toimintahairiéihin. Sydvan
sairastaneilla lapsilla ja heidan sisaruksillaan oli merkittava ero unihairididen
IImenemisella. Syovalla oli haitallinen vaikutus uneen diagnoosihetkestéa pitkélle
tulevaisuuteen. Syopalapsilla todettiin yleisid nukkumisvaikeuksia ja uneliaisuut-

ta "epasopivissa” tilanteissa.

Kaikissa sybpéasairauksissa esiintyi lahes yhta paljon unen aikaisia hengitys-
hairioitd. Keskushermoston kasvaimet olivat aiheuttaneet eniten nukahtelua
paivalla myos riittavan younen jalkeen, lisdantynytta unen tarvetta ja jopa jois-
sain tapauksissa narkolepsiaa. Sen lisaksi |0ydettin myds muita unih&iriita
kuten parasomniaa, unen aikaisia kohtauksia, hypoksia ja vuorokausirytmin on-
gelmia. Eniten unettomuutta sydpasairauksista aiheutti leukemia. Nukkumisen
hairiot voivat olla suoraa vaikutusta aivovammasta. Tarkkaa unenhdirididen val-

litsevuutta syopalasten keskuudessa ei voitu maaritella.

Taulukko 4. Uni -ja valvetilaan liittyvat vaikutukset.

Pelkistetyt ilmaukset Alaluokka Ylaluokka Pailuokka

Lahes kaikki sydpalapsista
kokivat uupumusta viimei-
sen elinkuukauden aikana ja
puolet heista karsivat voi-
makkaasta uupumuksesta
(Darcy ym. 2014)
(McClellan ym. 2014)
(Kaleyias ym. 2012)

(Ullrich ym. 2010)

Ei merkittavia myohaisvaiku-
tuksia liittyen vireyteen ja
energiatasoon (Ruegg ym.
2013)

Lapsilla yleisena oireena
energian puute (Huijer ym.
2013)

Sydpalasten uupumus oli
yhteydessa kipuun, hapen-
puutteeseen, anoreksiaan,
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pahoinvointiin ja ripuliin
(Ullrich ym. 2010)

Sydvastd selviytyneilld ei
merkittavasti enempaa
uupumusta, joitakin poik-
keuksia lukuunottamatta
(Mért 2012) (M6rt ym. 2011)

Uupumusta eniten
sadehoitoa saaneilla
(Kaleyias ym. 2012)

Merkittava ero riskitekijoissa
uupumukseen lapsuusian
sydvan sairastaneilla ja
heidan
sisaruksillaan(Kaleyias ym.
2012)

Keskushermoston
kasvaimet aiheuttaneet
eniten uupumusta (Kaleyias
ym. 2012)

Syopaa sairastavilla (sairaa-
lassa olevilla) lapsissa
huomattavasti huonompi
elinvoimaisuus ja eloisuus
kuin terveill lapsilla (Firoo-
zia ym. 2011)

Uupumuksen ilmene-
minen

Keskushermoston
kasvaimet aiheuttaneet
eniten nukahtelua paivalla
(myds juuri riittdvan ydunen
jélkeen), lisd&ntynyttd unen
tarvetta ja jopa narkolepsiaa
(Walter ym. 2015) (Kaleyias
ym. 2012)

Merkittava ero unihairi6ihin
lapsuusién sy6van
sairastaneilla ja heidan
sisaruksillaan (Kaleyias ym.
2012)

Uneliaisuutta "epasopivissa”
tilanteissa (EDS) esiintyy
14-35%:lla pediatrisilla
syovasta selviytyneilla
(Kaleyias ym. 2012)

Unen toimintahairi6ihin
usein myotavaikuttaa monet
syopaan liittyvat
haittavaikutukset (Kaleyias
ym. 2012)

Uneen liittyvat ongel-
mat

Uni- ja valvetilaan
liittyvét vaikutukset

Syadvan fyysiset vaiku-
tukset lapsen elamaan
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Tarkka unen héirididen
vallitsevuus/luku
syopalapsilla tuntematon
(Kaleyias ym. 2012)

Unen hairiét yleisia syovasta
selvinneilla (Kaleyias ym.
2012)

Unen aikaisia hengityshairi-
0itd esiintyy lahes yhtd
paljon kaikissa sydpéasai-
rauksissa (Kaleyias ym.
2012)

Sydvalla on haitallinen
vaikutus uneen ja se voi
kestaa diagnoosihetkesta
asti 1api hoitojen seka
pitkalle tulevaisuuteen
syovasta selviytyneilla
(Walter ym. 2015)

Sydpaa sairastavilla lapsilla
|6ydettiin myds muita
unihairidita kuten
unettomuutta, parasomniaa,
unenaikaisia kohtauksia,
hypoksiaa, uupumusta ja
vuorokausirytmin ongelmia
(Walter ym. 2015)

Lapsilla nukkumisvaikeuksia
(Huijer ym. 2013)

Nukkumisen hairiét voivat
olla suoraa vaikutusta
aivovammasta (Kaleyias
ym. 2012)

Leukemia aiheuttanut eniten
unettomuutta (Kaleyias ym.
2012)

Endokriiniset vaikutukset koostuivat maksaan, kilpirauhaseen, hedelmallisyy-

teen, hypotalamukseen, aineenvaihduntaan, hormonitoimintaan ja raskauteen

liittyvistd ongelmista. Lapsuusian sydvan sairastaneilla oli myohaisvaikutuksena

maksaan liittyvia ongelmia. Syo6palapsilla oli kohonnut riski kilpirauhassyépaan

TURUN AMK:N OPINNAYTETYO | Marianna Aarnio & Mirjami Kiili



29

ja kilpirauhasen vajaatoimintaan. Kilpirauhasen vajaatoiminta osoittautui ylei-

simmaksi poikkeavuudeksi. (Taulukko 5.)

Syovan sairastaneilla pojilla oli my6haisvaikutuksena hedelméattémyys ja tytoilla
hedelmattomyys sekd munasarjojen vaurio. Haittavaikutuksena oli myés hypo-
talamuksen toimintahdairié. Miehilld, jotka olivat sairastaneet lapsuusian syévan,
esiintyi lihavuutta, korkeaa rasvaprosenttia, poikkeavia veren rasva-arvoja. Mie-
hilla esiintyva keskivartalolihavuus lisasi riskid tyypin 2 diabetekseen. Lapsuus-
ialla sybvan sairastaneilla naisilla todettiin kuukautisten epasaannollisyytta ja
ennenaikaista menopaussia. Syopalapsilta |0ydettiin aivolisakkeen vajaatoimin-
taa, myohastynytta tai aikaista puberteettia seka muita yleisia hormonitoiminnan
hairiditd. MyoOhaisvaikutuksena lapsena syop&d sairastaneilla nuorilla ilmeni

pituuskasvun ongelmia.

Raskauteen liittyvat ongelmat kasittelivat nuoruudessa syopaan sairastuneiden
naisten raskauksien paatymista ennenaikaiseen synnytykseen: naiden todettiin
paatyvan tavanomaista useammin ennenaikaisesti. Sadehoidolla hoidettujen
lapsuusian sydvan sairastaneilla aideilla oli pieni riski ennenaikaiseen synnytyk-
seen, mutta syopahoidot lapikayneen aidin lapsilla ei ollut suurempaa kohtu- tai

varhaiskuoleman vaaraa verrattuna aidin sisarten lapsiin.

Taulukko 5. Endokriiniset vaikutukset.

Pelkistety ilmaukset Alaluokka Ylaluokka Paaluokka

Lapsena syovan
sairastaneiden nuorten
my6héisvaikutuksena Maksaan liittyvat ongelmat
maksaan liittyvat vaikutukset
(McClellan ym.2014)

Kilpirauhasen vajaatoiminta Syovan fyysi-
on yleisin poikkeavuus set vaikutukset
(Alvarez ym. 2007) lapsen elamaén
Kilpirauhasen vt n. 10 Kilpirauhaseen liittyvét ongel-

kertaisesti enemman muihin mat
verratuna (Madanat-Harjuoja
2011)
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Suurentunut riski
kilpirauhassyépaan (Alvarez
ym. 2007)

Miesten hedelmattémyys
(Alvarez ym. 2007)

Munasarjojen vaurio,
hedelmattdmyys (Alvarez ym.
2007)

Hedelméllisyyteen liittyvét
ongelmat (McClellan
ym.2014)

Hedelmallisyyteen liittyvét
ongelmat

Hypotalamuksen
toimintahairio (Alvarez ym.
2007)

Hypotalamuksen toimintahairio

Miehilla: Lihavuus, korkea
rasvaprosentti, poikkeavat
veren rasva-arvot (HDL lasku
ja LDL nousu) ja
keskivartalolihavuus -> riski
tyypin 2 diabetekseen
(Alvarez ym. 2007)

Aineenvaihduntahairiot

Kuukautisten epasaanndlli-
syys (Alvarez ym. 2007)

Ennenaikainen menopaussi
(Alvarez ym. 2007)

Aivoliskkeen vajaatoiminta,
hormonitoiminnan hairid,
myohastynyt/aikainen
puberteetti(Alvarez ym. 2007)

Lapsena sydvan
sairastaneiden nuorten
myohaisvaikutuksena
pituuskasvun ongelmat
(McClellan ym.2014) (Alvarez
ym. 2007)

Hormonitoiminnan héiriot

Pieni riski ennenaikaiseen
synnytykseen sadehoidon
vuoksi (Madanat-Harjuoja
2011)

Sydpahoidot [apikayneen

Raskauteen liittyvat ongelmat

Endokriiniset vaiku-
tukset
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aidin lapsilla ei ole
suurempaa kohtu- tai
varhaiskuoleman vaaraa
verrattuna &idin sisarten
lapsiin (Madanat-Harjuoja ym.
2013)

Nuoruudessa sydpaan
sairastuneiden naisten
raskauksien on todettu
paattyvén tavanomaista
useammin ennenaikaiseen
synnytykseen (Madanat-
Harjuoja ym.2013)

Keskenmenon riski ja
pienipainoiset vauvat (Alvarez
ym. 2007)

Litkuntakykyyn liittyvat vaikutukset kasittivat fyysisen voiman heikentymisen ja
aktiivisuuden vahenemisen seka liikuntarajoitukset, joita todettiin pienella osalla
lapsista. Nama rajoitukset johtuivat tuki- ja likuntaelimistéon ongelmista, kivuista,
uupumuksesta ja neurologisista ongelmista. Lapsilla todettiin fyysisen voiman ja

aktiivisuuden vahenemista. (Taulukko 6.)

Liikuntarajoitukset ilmenivat sen mukaan, mika sy6pa lapsella oli ollut. Hyvin
pieni osa lapsista joutui pydratuoliin tai oli tullut likuntakyvyttomaksi syévan vai-
kutuksesta. Paivittaisiin toimintoihin liittyvéat rajoitukset kohdistuivat kavelyyn,
peseytymiseen ja pukeutumiseen. Eniten liikuntakykyyn- ja paivittaisiin toimin-
toihin liittyvid vaikutuksia oli muun muassa luustosyovan ja keskushermoston
kasvaimen sairastaneilla lapsilla. Mydhaisvaikutuksena todettiin tuki- ja liikunta-
elimiston ongelmia, likuntakykyyn liittyvid ongelmia ja fyysisten toimintojen hei-

kentymista.

Taulukko 6. Liikuntakykyyn liittyvat vaikutukset.

Pelkistetyt ilmaukset Alaluokka Ylaluokka Paaluokka
Vahentynyt fyysinen voima Fyysisen voiman hei-
(McClellan ym. 2014) kentyminen
Fyysinen aktiivisuus véhe-
nee (Alvarez ym. 2007) Aktiivisuuden vahene-
minen
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Pienella osalla lapsista oli
likunnallisia rajoituksia
(Rueegg ym. 2012)

Liikunnalliset rajoitukset
johtuivat tuki- ja liikuntaeli-
mistdn ongelmista, neurolo-
gisista ongelmista, kivuista
ja uupumuksesta (Ruegg
ym. 2012)

Hyvin pieni osa lapsista on
joutunut pyoréatuoliin tai tullut
likuntakyvyttémaksi syévén
vaikutuksesta (Ruegg ym.
2012)

Liikuntaan liittyvat
rajoitukset ilmenivat syovan
laadun mukaan (Ruegg ym.
2012)

Eniten likuntakykyyn- ja
paivittaisiin toimintoihin
liittyvia vaikutuksia oli muun
muassa luustosyévan ja
keskushermoston
kasvaimen sairastaneilla
lapsilla (Ruegg ym. 2012)

Myohaisvaikutuksena
fyysisten toimintojen
heikentyminen (Ruegg ym.
2013)

Paivittaisten toimintojen
rajoitukset kohdistuivat
ké&velyyn, peseytymiseen ja
pukeutumiseen (Ruegg ym.
2012)

Lapsena sydvan
sairastaneiden nuorten
myohaisvaikutuksena
likuntakykyyn liittyvat
ongelmat (McClellan ym.
2014)

Tuki —ja likuntaelimistén
ongelmat
myohaisvaikutuksena
(Ruegg ym. 2013)

Liikuntarajoitukset

Liikuntakykyyn liittyvat
vaikutukset

Sydvan fyysiset vaiku-
tukset lapsen eldmaan
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Neurologiset ja kognitiiviset vaikutukset liittyivat muistiongelmiin, keskittymis-
kyvyn hairiéihin, oppimisen ongelmiin, kayttaytymishairidihin, puheentuoton vai-
keuksiin, visuaalisten ja motoristen taitojen sekéa aivotoiminnan hairidihin. Syo-
palapsilla todettiin my6s muistiin liittyvia ongelmia. Lapsena sairastetulla syéval-
l& on vaikutus lapsen ajatuksenkulkuun ja aloitekykyyn sek&a kykyyn yllapitaa
keskittymiskykya. (Taulukko 7.)

Oppimisen ongelmat lapsilla olivat lukemiseen liittyvia vaikutuksia, matemaatti-
sia ongelmia seka lukihairididen ilmenemista. Lapsilla todettiin myo6s kayttayty-
mishairi6itd. Puheentuoton vaikeudet ilmenivét tavaamisen hankaluutena ja pu-
humiseen liittyvina vaivoina myohaisvaikutuksena. Lapsuusian syovalla oli vai-
kutusta visuaaliseen ja motoriseen toimintaan ja koordinaatioon. Aivotoiminnan

myohaisvaikutuksina olivat ataksia ja kohtausten esiintyminen.

Taulukko 7. Neurologiset ja kognitiiviset vaikutukset.

Pelkistetyt ilmaukset Alaluokka Ylaluokka Paaluokka

Muistiin liittyvat vaikeudet
(McClellan ym.2014)
(Ruegg ym.2013)
(Alvarez ym. 2007) Muistiongelmat

Keskittymiskyvyn yllapitoon
liittyvat vaikeudet
(McClellan ym. 2014) Keskittymiskyvyn
(Alvarez ym. 2007) héiriot

Ajatuksenkulku ja aloitekyky
(Alvarez ym. 2007)

Lukemiseen liittyvat
vaikeudet (McClellan ym.
2014)

Oppimisen ongelmat
Lukihéirié, matemaattiset

ongelmat (Alvarez ym.

2007)

Kayttaytymlshalrlot (Alvarez Kayttaytymlshalrlot Neuro|ogiset ja kogni. Syovan fyysiset vaiku-
ym. 2007) tiiviset vaikutukset tukset lapsen eldmain

Tavaaminen (Alvarez ym.
2007)
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Mydhaisvaikutuksena
puhumiseen liittyvat vaivat
(McClellan ym.2014)

Puheentuoton vaikeu-
det

Visuaalinen/motorinen
toiminta ja koordinaatio
(Alvarez ym. 2007)

Visuaalisten ja motoris-
ten taitojen hairiot

Kohtausten esiintyvyys
myo6haisvaikutuksena
(McClellan ym.2014)

Ataksia
myo6haisvaikutuksena
(McClellan ym.2014)

Aivotoiminnan hairiot

Lapsuusian syévan ortopediset vaikutukset liittyivat luun tiheyteen ja luun mur-

tumiin. Luun tiheydessa todettiin muutoksia sy6palapsilla ja luun murtumat oli-

vat mahdollisia. Sydvalla todettiin olevan vaikutusta osteonekroosin kehittymi-

seen seka muihin ortopedisiin ongelmiin. (Taulukko 8.)

Taulukko 8. Ortopediset vaikutukset.

Pelkistetyt ilmaukset Alaluokka Ylaluokka Paaluokka
Luuntiheyden muutokset
(Alvarez ym. 2007) Luun tiheys
Mahdolliset luunmurtumat
(Alvarez ym. 2007)
Ortopediset vaikutukset | Syévan fyysiset vaiku-

Osteonekroosi ja muut
ortopediset ongelmat
(McClellan ym.2014)

Luun murtumat

tukset lapsen eldmaan

Muita lapsuusian syoévan fyysisia vaikutuksia olivat kehon siséiset ja ulkoi-

set muutokset sekéd ruuansulatuselimiston, hengityselimistén ja erittamisen on-

gelmat. Kehon sisaisia muutoksia olivat hermovauriot ja syévan muokkautumi-

nen toiseen muotoon. Kehon ulkoiset muutokset olivat hiusten lahtd, kehon

muutokset ja hampaiston poikkeavuudet. Sydpéalapsilla todettiin ruuansulatus-

jarjestelman ongelmia ja yleisimmat oireet olivat pahoinvointi seké ruokahalut-

tomuus. Hengityselimistoon liittyvat ongelmat olivat hengityselimiston haitat ja

virtsaelinten ongelmat. (Taulukko 9.)

TURUN AMK:N OPINNAYTETYO | Marianna Aarnio & Mirjami Kiili



Taulukko 9. Muut fyysiset vaikutukset.

35

Pelkistetyt ilmaukset

Alaluokka

Yléluokka

Pééluokka

Hiusten laht6
(Darcy ym. 2014)
(McClellan ym. 2014)

Kehon muutokset (Darcy ym.
2014)

Hampaiston poikkeavuudet
(McClellan ym.2014)

Kehon ulkoiset muu-
tokset

Ruuansulatusjarjestelman
ongelmat (McClellan ym.2014)
(Ruegg ym.2013)

Lapsilla yleisimmét oireet
pahoinvointi ja
ruokahaluttomuus (Huijer ym.
2013)

Ruuansulatuselimiston
ongelmat

Hengityselimistdon liittyvat
haitat (McClellan ym. 2014)

Hengityselimiston
ongelmat

Virtsaelinten ongelmat
(McClellan ym.2014)
(Huijer ym. 2013)

Erittdmiseen liittyvat
ongelmat

Hermovauriot (McClellan ym.
2014)

Sydvan muokkautuminen
toiseen muotoon (McClellan
ym.2014)

Kehon sisadiset muu-
tokset

Muut fyysiset vaiku-
tukset

Syovan fyysiset vaiku-
tukset lapsen eldmaan

6.2 Sy0van sosiaaliset vaikutukset lapsen elamaan

Syovan sosiaaliset vaikutukset lapsen elaméan kasittivat ihmissuhteisiin liittyvat

vaikutukset (Taulukko 10) ja koulunkayntiin liittyvat vaikutukset (Taulukko 11).

Ihmissuhteisiin liittyvat vaikutukset ilmenivat rajoittuneisuutena sosiaalisissa

suhteissa, ihmissuhteisiin liittyvinad toiveina, sosiaalisina ongelmina, vaikeutena

tehda kompromisseja ja sosiaalisena erilaisuutena (Taulukko 10). Koulunkayn-
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tiin liittyvat vaikutukset olivat kaytoshairididen kehittymistéa, koulupoissaolojen

iImenemista ja ongelmia sosiaalisissa suhteissa (Taulukko 11).

Lapsuusidn syopa vaikuttaa siihen, ettd lapsella on rajatut mahdollisuudet ih-
missuhteisiin ja aktiviteetteihin, mutta mydhdaisvaikutuksena ei sosiaalisten
toimintojen rajoittuneisuutta ilmennyt. lhmissuhteisiin liittyvid toiveita oli halu
tehda normaaleja asioita muiden kanssa, halu valittamisen tunteesta ja kaipuu
ihmisten seurasta. Lapsuusian syobvan sairastaneilla todettiin suuri riski sosiaa-
lisiin ongelmiin jokapaivaisessa elaméassa. Vaikeus tehda kompromisseja aiheu-
tui erilaisuudesta sosiaalisessa taitavuudessa. Sosiaalinen erilaisuus muihin
samanikaisiin verrattuna johtui useimmiten siita, etta sairaus oli edistanyt sosi-

aalista kehittymista. (Taulukko 10.)

Taulukko 10. Ihmissuhteisiin liittyvat vaikutukset.

Pelkistetyt ilmaukset Alaluokka Ylaluokka Pailuokka

Myohaisvaikutuksena ei
rajoittuneisuutta sosiaali-
sissa toiminnoissa
(Ruegg ym. 2013) Rajoittuneisuus sosiaa-
lisissa suhteissa
Rajatut mahdollisuudet
ihmissuhteisiin ja aktivi-
teetteihin (Darcy ym.
2014)

Halu tehda normaaleja
asioita muiden kanssa
(Darcy ym. 2014)

Halu valittamisen tuntees-
ta (Darcy ym. 2014)

Ihmissuhteisiin liittyvat
toiveet

Kaipuu ihmisten seurasta
(Darcy ym. 2014)

Sydvan sosiaaliset
vaikutukset lapsen
elamaan

Suuri riski sosiaalisiin
ongelmiin jokapaivaisessa
eldmassa (Darcy ym.
2014)

Ihmissuhteisiin liittyvat

Sosiaaliset ongelmat vaikutukset

Erilaisuus sosiaalisessa
taitavuudessa aiheuttaa
my6hemmin vaikeuksia

tehdd kompromisseja
(Darcy ym. 2014)

Vaikeuksia tehda komp-
romisseja
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Sairaus monilla lapsilla
edistanyt sosiaalista
kehittymist, joten syopaa
sairastanut lapsi on usein
erilainen kuin muut sa-
manikéaiset

(Darcy ym. 2014)

Sosiaalinen erilaisuus

Koulunkayntiin liittyvia vaikutuksia kasiteltdessa otettiin huomioon kaytoshairi-

oiden kehittyminen. Tutkimuksessa (Vance & Eiser 2001) todettiin, ettéa syopaa

sairastavilla ei ollut merkittavia kaytoshairidita koulussa. Syodpalapsilla oli on-

gelmana koulupoissaolot koko sairauden ajan. Kouluun liittyvéat vaikutukset il-

menivat myods ongelmina sosiaalisissa suhteissa, koska syopda sairastavan

lapsen oli vaikea olla muiden lasten kanssa, mutta kiinnittyminen opettajaan oli

yleistd. Lapset olivat myds usein syrjaytyneitd koulussa, mutta eroavaisuutta

suosiossa ei ilmennyt. (Taulukko 11.)

Taulukko 11. Koulunkayntiin liittyvat vaikutukset.

Pelkistetyt ilmaukset Alaluokka Ylaluokka Paaluokka
Sydpaa sairastavilla ei

merkittavid kaytoshairidi- | Kaytoshairididen kehit-

ta koulussa (Vance & tyminen

Eiser 2001)

Sydpaa sairastavilla
lapsilla ongelmana kou-
lupoissaolot koko sairau-
den ajan (Vance & Eiser
2002)

Koulupoissaolojen
ilmeneminen

Sydpaa sairastavat lap-
set useimmin syrjaytynei-
ta koulussa, mutta ei
eroavaisuutta suosion
suhteen (Vance & Eiser
2002)

Koulussa vaikea olla
muiden lasten kanssa,
kiinnittyminen opettajaan
yleisté (Darcy ym.2014)

Ongelmat sosiaalisissa
suhteissa

Koulunkayntiin liittyvét
vaikutukset

Sydvan sosiaaliset
vaikutukset lapsen
elaméaan
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6.3 Syodvan psyykkiset vaikutukset lapsen elam&an

Syovan psyykkiset vaikutukset lapsen elamaan jakautuivat syopalasten positii-
visiin (Taulukko 12) ja negatiivisiin ajatuksiin seka tunteisiin (Taulukko 13). Nai-
den liséksi yhdeksi osa-alueeksi muodostui hengellisyyteen liittyvat vaikutukset
(Taulukko 14). Positiiviset ajatukset ja tunteet kasittivat tunteiden kokemisen,
kasityksen omasta terveydesta, hoitoihin liittyvat kokemukset, stressinsietoky-
vyn, psyykkisen tasapainon seka onnellisuuden ja tyytyvaisyyden tunteisiin liit-
tyvat asiat (Taulukko 12).

Lapsuusidn sydvan sairastaneilla ei ilmennyt myohaisvaikutuksena rajoittunei-
suutta tunteiden kokemisessa tai psyykkisessa terveydessa. Lapsena sydvan
sairastaneet nuoret aikuiset kokivat terveytensa hyvaksi tai erittdin hyvaksi seka
suurin osa lapsuusian syovasta selviytyneistd kokivat terveyteen liittyvan ela-
manlaatunsa hyvaksi. Syopalapsille onnellisuutta ja tyytyvaisyyden tunnetta

toivat asiat kuten perhe, sisarukset, ystavat, lemmikit ja harrastukset.

Syo6palapsilla todettiin olevan yhta paljon post-traumaattisen stressin oireita kuin
terveilla lapsilla. Erdan tutkimuksen mukaan syOpalapset muistivat paremmin
positiivisia kuvia ja vdhemman negatiivisia kuvia kuin terveet lapset sekd ma-
sentuneisuuden ilmenemiselld ei ollut merkittdvaa eroa sairaiden ja terveiden

lasten valilla. Syopalasten mielesta kipua ja pahoinvointia hoidettiin hyvin.

Taulukko 12. Sy6palasten positiiviset ajatukset ja tunteet.

Pelkistetyt ilmaukset Alaluokka Ylaluokka Paaluokka

Lapsuusian syévan myo-
haisvaikutuksena ei il-
mennyt rajoittuneisuutta Tunteiden kokeminen
tunteiden kokemisessa tai
psyykkisessa terveydessa
(Ruegg ym. 2013)

Lapsena sy6van sairasta-
neet nuoret aikuiset koki-
vat terveytensa hyvaksi tai
erittain hyvéksi (McClellan
ym. 2013)

Késitys omasta tervey-
Suurin osa lapsuusian desta
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sydvasta selviytyneista
kokivat terveyteen liittyvan
elamanlaatunsa hyvaksi

(Mort 2012)

Sydpalasten mielesta

kipua ja pahoinvointia Hoitoihin liittyvat koke-
hoidettiin hyvin (Huijer ym. | mukset

2013)

Post-traumaattisen stres-
sin oireita yhta paljon kuin | Stressinsietokyky
terveilla lapsilla (Firoozia

ym. 2011) Sydpalasten

positiiviset ajatukset & | Syovén psyykkiset
Syopalapset muistavat tunteet vaikutukset lapsen
paremmin positiivisia elamaan

kuvia ja vdhemman nega-
tiivisia kuin terveet lapset
(Firoozia ym. 2011)
Psyykkinen tasapaino
Masentuneisuuden ilme-
nemiselld ei ollut merkitta-
vaa eroa sairaiden ja
terveiden lasten valilla
(Firoozia ym. 2011)

Lapsille onnellisuutta ja
tyytyvaisyyden tunnetta

toivat asiat kuten perhe, Onnellisuuden & tyyty-
sisarukset, ystavat, lem- véisyyden tunteisiin
mikit ja harrastukset liittyvat asiat

(Kamper ym. 2010)

Syopalasten negatiiviset ajatukset ja tunteet kéasittivat ulkonakdon liittyvat
tuntemukset, psyykkisten oireiden kokemisen, tulevaisuuden kohtaamisen,
psyykkisen hallinnan tunteen, tunteiden tukahduttamisen ja niiden ilmaisemat-
tomuuden, sairauden tuomat psyykkiset rajoitukset, "normaaliuden” tunteen ko-
kemisen, velvollisuuden tunteen ja elaméanlaatuun liittyvat vaikutukset. (Tauluk-
ko 13.)

He kokivat negatiivisia ajatuksia muuttuneen kehonsa kanssa elamisesta ja
tunsivat olevansa hyokkayksen kohteena. Naiden lisaksi he kokivat yksinaisyyt-
ta ja huolestuneisuutta. Kaikki muut krooniset terveysongelmat, paitsi ylipaino,
alensivat syovasta selviytyneiden elamanlaatua. Puolet sybpalapsista koki, etta
heidan velvollisuutensa on tuottaa perheelleen iloa ja onnellisuutta oman sai-

rautensa aiheuttaman tuskan takia.
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Pienelld osalla oli ahdistavia ajatuksia liittyen tulevaisuuteen ja sen suunnitte-
lemiseen. Huolta my6hemmaéssa elaménvaiheessa aiheuttivat asiat kuten
psyykkinen terveydentila, syévan periytyminen, my6haisvaikutukset, hedelmalli-
syys ja sybvan uusiutumisriski. Lapsena sydvan sairastaneilla oli véhentynyt
halu saada lapsia. Psyykkiset oireet kuten ahdistus, surullisuus ja pelko todettiin
olevan yhteydessa uupumukseen. Lapsena syovan sairastaneet nuoret aikuiset
kokivat ahdistusta viela hoitojen jalkeenkin. Sy6palapset myos ilmaisivat kadot-
tavansa mielihyvan ja jokapaivaiset rutiinit seka joutuvansa taistelemaan hallin-

nan saannista. Sairaalakayntien todettiin olevan iso osa jokapaivaista elamaa.

Syopalapset mahdollisesti tukahduttivat negatiivisia tunteitaan ja valttelivat il-
maisemasta niita. Erilaiset rajoitukset kuten sosiaalinen rajoittuneisuus ja sai-
rauden tuomat vaikutukset toivat tyytymattomyyden tunnetta suurimmalla osalla
syopalapsista. He kokivat myds psyykkisia ongelmia aikuiseksi kypsymisen héi-
riintyessa. Syopalapsilla oli kaipuuta normaaliin elamaan ja sen tunteeseen se-

ka he kokivat vierauden tunnetta.

Taulukko 13. Sy6pélasten negatiiviset ajatukset ja tunteet.

Pelkistetyt ilmaukset Alaluokka Ylaluokka Paaluokka

Muuttuneen kehon kanssa
elaminen

(Darcy ym. 2014)

(Huijer ym. 2013)
(McClellan ym. 2013) Ulkonakoon liittyvat
tuntemukset

Lapsena sy6van sairastaneet
nuoret aikuiset kokivat ahdis-
tusta viela hoitojen jalkeenkin
(McClellan ym. 2013) (Huijer

ym. 2013) Syépalasten Sydvan psyykkiset
negatiiviset ajatuk- | vaikutukset lapsen
Tunne hydkkayksen kohteena set ja tunteet elaméaan
olemisesta (Darcy ym. 2014) Psyykkisten oireiden
kokeminen

Yksinaisyys (Darcy ym. 2014)

Psyykkiset ongelmat aikuiseksi
kypsymisen hairiintyessa (Dar-
cy ym. 2014)

TURUN AMK:N OPINNAYTETYO | Marianna Aarnio & Mirjami Kiili



41

Huolestuneisuus (Huijer
ym. 2013)

Psyykkiset oireet, kuten ahdis-
tus, surullisuus ja pelko yhtey-
dessa uupumukseen

(Huijer ym. 2013)

(Ullrich ym. 2010)

Pienell4 osalla ahdistavia
ajatuksia liittyen tulevaisuuteen
ja sen suunnittelemiseen
(Kamper ym. 2010)

Lapsena sy6van sairastaneilla
vahentynyt halu saada lapsia
(Madanat-Harjuoja 2011)

Mielihyvén/nautintojen ja joka-
paivaisten rutiinien katoaminen
(Darcy ym. 2014)

Sairaalakdynneista iso osa
jokapaivaista elamaa (Darcy
ym. 2014)

Huolta mydhemmassa elaméan-
vaiheessa aiheuttivat asiat
kuten psyykkinen terveydentila,
sy6van periytyminen, mydhéis-
vaikutukset, hedelmallisyys ja
sydvan uusiutumisriski (Mort
2012)

Tulevaisuuden kohtaami-
nen

Taistelua hallinnan saannista
(Darcy ym. 2014)

Psyykkisen hallinnan
tunne

Lapset, jotka sairastavat syo-
paa, luultavasti tukahduttavat
negatiivisia tunteita ja valttele-
vat iimaisemasta niita (Firoozia
ym.2011)

Tunteiden tukahduttami-
nen ja niiden ilmaisemat-
tomuus

Erilaiset rajoitukset kuten sosi-
aalinen rajoittuneisuus ja sai-
rauden tuomat vaikutukset
toivat tyytymattémyyden tun-
netta suurimmalla osalla lapsis-
ta (Kamper ym. 2010)

Sairauden tuomat psyyk-
kiset rajoitukset

Kaipuu "normaaliin” elamaéan ja
tunteeseen lasten keskuudessa
(Kamper ym. 2010)

Vierauden tunne (Kamper ym.
2010)

”"Normaaliuden” tunteen
kokeminen

Puolet lapsista koki, etta hei-
dén velvollisuutensa on tuottaa
mm. perheelle iloa ja onnelli-
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suutta oman sairautensa ai- Velvollisuuden tunne
heuttaman tuskan takia (Kam-
per ym. 2010)

Kaikki muut krooniset terveys-
ongelmat, paitsi ylipaino, alen-
sivat sy6vasta selviytyneiden
eldmanlaatua (Ruegg ym. Eldménlaatuun liittyvat
2013) (Mért 2012) vaikutukset

Hengellisyyteen liittyvat vaikutukset kasittivat uskontoon ja uskomuksiin liitty-
vat muutokset seké hengelliset toiminnot ja rukousten teemat. Analysoitu tutki-
mus (Kamper ym. 2010) osoitti, etté sydpalasten kasitys hengellisista asioista
on saattanut muuttua sairauden myo6ta. Tutkimuksesta ilmeni, etta hyvin suuri
osa syOpalapsista teki jotain tunteakseen olonsa lahempéana jumalaa. Suurin
osa syOpalapsista rukoili ja heista erittdin merkittdva osa koki sen myds autta-
van. Lapset rukoilivat enimmakseen "normaaliuden tunnetta”, kuten parempaa
terveyttd, voimaa, energiaa, kotiin paasemista ja sairaalasta pois paasya ja va-
hemmaé&n pahoinvointia/kipuja seka hyvia hoitotuloksia. Pieni osa syopalapsista
rukoili myds perheensa, ystaviensa ja toisten sairaiden lasten seka taivaassa

olevien lasten puolesta. (Taulukko 14.)

Taulukko 14. Hengellisyyteen liittyvat vaikutukset.

Sairauden my6ta lasten

késitys hengellisista Uskontoon & uskomuk-
asioista on saattanut siin liittyvat muutokset
muuttua (Kamper ym.

2010)

Hyvin suuri osa sy0pé-
lapsista teki jotain tunte-
akseen olevansa lahem-
pana jumalaa (Kamper
ym.2010)
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Suurin osa sydpalapsista
rukoili (Kamper ym.
2010)

Erittain merkittava osa
syopalapsista kertoi
rukoilemisen auttavan
(Kamper ym.2010)

Hengelliset toiminnot
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Enimmakseen sydpalap-
set rukoilivat "normaaliu-
den tunnetta”, kuten
parempaa terveytta,
voimaa, energiaa, kotiin
paasemista ja sairaalasta
pois paasya ja vahem-
méan pahoinvointia/kipuja
seka hyvia hoitotuloksia
(Kamper ym. 2010)

Pieni osa sydpalapsista
rukoili perheensa, ysta-
viensa ja toisten sairai-
den lapsien seka tai-
vaassa olevien lasten
puolesta

(Kamper ym.2010)

Rukousten teemat

Hengellisyyteen liittyvat
vaikutukset

Syadvan psyykkiset
vaikutukset lapsen
elaméaan
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9 TUTKIMUKSEN LUOTETTAVUUS JA EETTISYYS

Systemoidun kirjallisuuskatsauksen suunnitelmaan kuuluu kaytettavien alkupe-
raistutkimusten mukaanottokriteerien maarittaminen. Kriteereilla saadaan vali-
koitua mahdollisimman monipuolinen joukko aiheeseen liittyvia ja luotettavia
tutkimuksia. (Makela ym. 1996.) Laatimalla jarjestelmalliset mukaanottokriteerit
tiedonhakua suunniteltaessa systemaattiseen kirjallisuuskatsaukseen saatiin
mahdollisimman kattava ja laaja aineisto luotettavia tutkimuksia. Katsauksen
luotettavuutta lisasi tarkka aiheen ja kohderyhman rajaus, jotka vastasivat maa-
riteltya tutkimusongelmaa. Tyodn luotettavuutta lisasi luotettavien ja yleisten tie-
tokantojen kayttd hakuprosesseissa. Hakuprosessin aikana Ioydetyt tutkimukset

olivat ammattilaisten kirjoittamia ja todettu julkaisukelpoisiksi.

Laadullisen tutkimuksen luotettavuutta lisaa tutkijan tasmallinen kuvaus tutki-
muksen toteuttamisesta. Laadullisen aineiston analyysissa on keskeista luokit-
telujen tekeminen, joten lukijalle tulisi selvita luokittelun syntymisen alku ja luo-
kittelujen perusteet. (Hirsjarvi ym. 2007, 227.) Tassa systemaattisessa kirjalli-
suuskatsauksessa tutkimusten hakuprosessi ja tutkimusten valintaperusteet on
esitetty tarkasti seka selkeasti. Tulokset on raportoitu alkuperéisen induktiivisen

siséllén analyysin pohjalta ja siihen liittyvat taulukot on esitetty tulosten jatkoksi.

Analysoitava materiaali koostui paaasiallisesti englanninkielisista tutkimuksista,
jotka toisaalta kasvattivat Kirjallisuuskatsauksen luotettavuutta. Pelkastaan
suomenkielisen aineiston saatavuus oli hyvin suppea, joten englanninkielisten
tutkimusten valinta antoi erilaisia nékokulmia tutkimusongelmaan. Kuitenkin
katsauksessa kaytettyjen englanninkielisten tutkimusten tieteellinen ilmaisu ai-
heutti haasteita tyon tekijéille. Kielitaidon vajavaisuus aiheutti epavarmuutta tut-
kimusten tulosten analysoinnissa. Muiden vieraskielisten tutkimusten kaytto
olisi lisannyt mahdollisesti tutkimusten tulosten luotettavuutta, mutta tekijéiden

kielitaito oli rajallista.
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Vaikka paras mahdollinen naytt6 hoitosuositusten perustaksi saadaan syste-
moidulla kirjallisuuskatsauksella (Makela ym. 1996), induktiivisen siséllénana-
lyysin lokerointi on haastavaa ilman tarkempaa tietoa tutkittavista henkilGista.
Analysoitujen tutkimusten tulokset ovat kuitenkin ilmaistu pelkistetysti, joten
analysoijille jaa tulkinnanvaraa. Epaselvyytta aiheuttivat varsinkin pelkistettyjen
ilmausten jakaminen positiivisiin ja negatiivisiin ajatuksiin seka tunteisiin. Analy-
sointia helpotti tyon tekijoiden valinen argumentointi, koska se auttoi tarkaste-
lemaan asiaa monesta eri ndkdkulmasta ja samalla myods lisdsi analysoinnin

luotettavuutta.

Yksittaisen potilaan hoitoon systemoitu katsaus ei anna ammattilaiselle vas-
tauksia, mutta se tukee paatoksentekoa tiivistAmalla luotettavaa tieteellista tie-
toa. Systemaattisella analyysilla mahdollistetaan tietoon perustuvan hoitoratkai-
sujen seka laadukkaamman terveydenhuollon saavuttaminen. (Makela ym.
1996.) Tassa systemaattisessa kirjallisuuskatsauksessa ei anneta suoria vas-
tauksia siihen, miten tietynlaista syOpdalasta tulee hoitaa. Analysoiduilla utki-
muksilla saadaan luotettava kasitys siitd, mitd syopalapsen kokonaisvaltaisessa

hoidossa tulisi ottaa huomioon.

Systemaattinen kirjallisuuskatsaus tehtiin kahden henkilén ryhméatyéna. Syste-
moidun kirjallisuuskatsauksen tyéstaminen on vaativaa, joten sen laatiminen on
parasta tehda enemman kuin yhden henkilon toimesta (Makeld ym. 1996). Kat-
sausta tehdessa otettiin huomioon heti luotettavuus ja eettinen tyoskentelytapa.
Kahden tekemana tyon virheiden ja vaarintulkintojen mahdollisuus vahenee,

nakdkulmat laajenevat seka katsauksen luotettavuus ja eettisyys lisaantyvat.

Analysoitavien tutkimusten ollessa lahes pelkastdan englanninkielisid, luotetta-
vuutta tulee pohtia myods englanninkielestd suomeksi kaantdmisen kautta.
Opinnaytetyon tekijoitd oli kaksi henkil6d, joten luotettavuutta lisdd se, ettd
kaantgjia on ollut useampi. Nain erehdysten mé&ara on voitu saada mahdolli-
simman vahaiseksi. Tyon tekijat kaansivat ilmaukset suomeksi taitojensa mu-

kaan mahdollisimman tarkasti, jotta tulokset ja niiden luonne eivat muuttuisi.
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Tutkimusetiikan periaatteena ja tutkimuksen hyvaksymisen perustana on sen
hyodyllisyys (Kankkunen & Vehvildinen-Julkunen 20009, 177).
Taman systemaattisen kirjallisuuskatsauksen tavoitteena on muun muassa koo-
ta hyodyllista tietoa sydvan vaikutuksista lapsen elamaén ja kehittéa hoitajien
valmiuksia hoitaa seka tukea syOpalapsipotilaita. Aineisto koostuu eettisesti hy-
vaksytyista tutkimuksista.

Plagiointi on varastamista, jossa plagioija kayttaa toisen tekijan tuotoksia oma-
naan. Sanamuotojen ja tutkimustulosten kaytt6 omana tydéna on plagioinnin
tunnusmerkkeja. Téallaista tieteellista vaarinkayttda esiintyy esimerkiksi lahdeviit-
teiden puutteellisena kayttona tai epamaaraisena viittaamisena. (Hirsjarvi ym.
2007, 118.) Systemaattisen kirjallisuuskatsauksen kaikki lahdeviittaukset ja lah-
teet on esitetty tarkasti noudattaen opinnaytetyon kirjoitusohjeita. Aikaisempien

tutkimusten tuloksia tai muita tuotoksia ei esitetty omana.

Suomessa on julkisia virastoja, joiden tehtdvana on ohjata ja valvoa tutkimus-
hankkeiden tarkoituksenmukaisuutta ja eettisyytta (Hirsjarvi ym. 2007, 23). Sys-
temaattisen kirjallisuuskatsauksen toteuttamiseksi on anottu lupa opinnaytetyon
toimeksiantosopimuksella (lite 1) ja aineiston kokoamiseen liittyvalla sopimuk-
sella (lite 2). Lisdksi naiden sopimusten liitteeksi lahetettiin kattava tutkimus-

suunnitelma.

Kirjallisuuskatsauksen tekijat pyrkivat toimimaan katsauksen jokaisessa vai-
heessa hyvan tieteellisen kaytannon edellyttamalla tavalla (TENK 2012-2014).
Opinnaytetyota tehdessa ei ilmennyt selkeita eettisid ongelmia. Kirjallisuuskat-
sausta tehdessa ei tehda uutta tutkimusta, joten suostumuksia ja saatekirjeita ei
toteuteta. Tyota kirjoittaessa ei loukattu tutkimuskohteina olleita henkil6ita eika
heita kaytetty hyvaksi. Tutkittavien anonyymius pystytdan takaamaan tassa sys-
temaattisessa kirjallisuuskatsauksessa. Alkuperdisia ja analysoituja tutkimuksia
kasiteltaessa pyrittiin olemaan puolueettomia ja niité tarkasteltiin monipuolisesti.
Opinnaytetyon eettisyytta lisaa se, ettd hakuprosessi on kirjattu eri vaiheineen
selkedsti ja lukija pystyy arvioimaan sen etenemistd. Kokonaisuudessaan opin-
naytetyon jokaisessa vaiheessa noudatettiin rehellisyytta, huolellisuutta ja tark-

kuutta.
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10 POHDINTA

Opinnaytetyon tarkoituksena oli selvittaa syovan nyky — ja myohaisvaikutuksia
lapsen elamaan aikaisempia tutkimuksia analysoimalla. Opinnaytetyon tavoit-
teena on lisata hoitajien tietdmysta syévan vaikutuksista lapsen elamaan, kehit-
tda hoitajien valmiuksia hoitaa ja tukea lapsisytpapotilaita sekéd tuoda aihee-
seen liittyvaa tietoa vanhempien ja muiden omaisten kaytettavaksi. Lapsuusian
syovasta selviytyy nykyaikana yli 80 % lapsista (Lahteenméaki 2012), joten ty6n
tekijat kokivat nyky- ja myodhdaisvaikutusten selvittamisen ajankohtaiseksi seka

tarkeaksi.

Endokriiniset vaikutukset ja lisd&ntymisterveyden hairiot ovat hyvin tyypillisia
lapsuusian syoévan jalkeisia jalkivaikutuksia. Erilaiset elimiin kohdistuvat haitta-
vaikutukset ja neuropsykologiset ongelmat seka toisen sydvan sairastaminen
ovat epatyypillisempid vaikutuksia. (Hovi ym. 2006.) Opinnaytetyd osoitti sa-
mankaltaisia tutkimustuloksia endokriinisiin ja hedelmallisyyteen liittyvissa vai-
kutuksissa. Endokriiniset vaikutukset kohdistuivat erityisesti kilpirauhaseen ja
hormonitoimintaan (Alvarez ym. 2007; Madanat-Harjuoja 2011 & McClellan ym.
2014). Hedelmallisyyteen ja raskauteen liittyvid ongelmia ilmeni paljon, joten
hedelmallisyyden sailyttamiseen tulisi kiinnittdd huomiota lapsuusian sydpahoi-

tojen yhteydessa.

Mydhaisvaikutusten ilmaantuvuus, monipuolisuus ja vaikeusaste vaihtelevat
syopadiagnoosin ja saadun hoidon mukaan. Naiden vaikutusten maara kasvaa
hoidon voimakkuuden ja mahdollisesti kadytetyn sadehoidon mydéta. (Taskinen
ym. 2014.) Muihin tutkimuksiin verrattuna tyon tuloksissa esiintyi yhtalaisyytta
myoOhaisvaikutusten ja sybépamuotojen valilla, esimerkiksi liikuntarajoitukset il-
menivat sen mukaan, mikd syopa lapsella oli ollut. Eniten liikkuntakykyyn- ja pai-
vittaisiin toimintoihin liittyvia vaikutuksia oli muun muassa luustosydvan ja kes-

kushermoston kasvaimen sairastaneilla lapsilla. (Ruegg ym. 2012.)

Tutkimusten mukaan syovasta parantuneilla on merkittavid psykososiaalisia

ongelmia, joihin kuuluvat neurokognitiiviset vaikutukset ja oppimisvaikeudet se-
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k& ongelmat sosiaalisissa suhteissa. Naiden lisdksi myds masennusoireita,
traumaperdisia stressireaktioita ja poikkeuksellista uupuneisuutta on esiintynyt
lapsuusian syovasta selviytyneilla. (Taskinen ym. 2014.) Taman tyon tutkimus-
tulokset tukevat ndita tuloksia psykosiaalisten ongelmien esiintyvyydessa lap-
suusian syovasta parantuneiden keskuudessa. Erityisesti muuttuneen kehon
kanssa elaminen herétti negatiivisia ajatuksia ja tunteita syopalasten keskuu-
dessa (Darcy ym. 2014; Huijer ym. 2013 & McClellan ym. 2013). Epavarmuutta
koettiin myds omaa tulevaisuutta kohtaan (Kamper ym. 2010; Madanat-Harjuoja
2011; Darcy ym. 2014 & Moért 2012). Sydpalapsilla on suurentunut riski eristay-
tyneisyyteen ja muihin sosiaalisiin ongelmiin (Darcy ym. 2014). Naiden perus-
teella tulisi perehtyd psykososiaalisiin haasteisiin syOpalapsia hoidettaessa,
koska nailla tekijoilla on merkittava vaikutus syopaa sairastaneen lapsen ela-

manlaatuun fyysisten vaikutusten ohella.

Uupumuksella oli merkittava vaikutus syopaa sairastavan lapsen elamaan (Dar-
cy ym. 2014; McClellan ym. 2014; Kaleyias ym. 2012; Ullrich ym. 2010; Huijer
ym. 2013 & Firoozia ym. 2011) ja unihairi6ita esiintyi laajasti (Walter ym. 2015;
Kaleyias ym. 2012 & Huijer ym. 2013). Uupumuksella ja unihairiéilla on koko-
naisvaltainen vaikutus lapsen elamaan fyysiselld, psyykkisella ja sosiaalisella
tasolla. Syopahoitojen ja jalkiseurannan aikana ei tulisi vahatella uupumuksen

ja unen ongelmien merkitysta syépaa sairastavan lapsen elamanlaatuun.

On todettu, ettd suurin osa entisista lapsisyopapotilaista kokee itsensa hyvakun-
toisiksi ja elaméanlaatunsa yhta hyvaksi kuin terveilla lapsilla. Monet jalkiseuran-
tatutkimukset kuitenkin osoittavat, ettd syopalapsilla on lukuisia ongelmia ja
haittavaikutuksia hoitojen seuraksena. Ongelmat liittyvat lisaantyneeseen kuo-
leman riskiin ja moninaisiin elinkohtaisiin ongelmiin sek& elamanlaatukysymyk-
siin. (Hovi ym. 2006.) Samoihin tuloksiin p&adyttiin tdssékin opinnaytetytssa,
jossa ilmenee sytpalasten kokevan elamanlaatunsa hyvaksi tai erittain hyvaksi
huolimatta naista erilaisista myohaisvaikutuksista (McClellan ym. 2013 & Mort
2012). Hyvaksi elamanlaatunsa kokevien lasten myoéhaisvaikutuksia tulisi kasi-
tella tarkemmin esimerkiksi toteuttamalla haastattelu- tai kyselytutkimus lap-

suusidn syovan pitkaaikaisselviytyjille. Tallaisella jatkotutkimuksella voitaisiin
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selvittdd ne myohaisvaikutukset joiden hoito on jo hyvalla tasolla, ja sen myota
jalkiseurantaa pystyttaisiin kehittdmaan puutteellisesti hoidettujen vaikutusten

osalta.

Opinnaytetyon analysoidut tutkimukset olivat toteutettu monessa eri maassa
(Taulukko 1), joten tuloksia luettaessa tulee olla kriittinen niita soveltaessa. Fyy-
sisia vaikutuksia pystytaan luotettavammin hyddyntamaan eri kansallisuuksissa,
koska syopalasten hoidot ovat universaalisia. Psyykkisia ja sosiaalisia vaikutuk-
sia tulee kuitenkin pohtia huomioiden eri kulttuurit, asenteet ja tavat. Hengelli-

syyteen liittyvat tavat ovat esimerkiksi hyvin kulttuurisidonnaisia.

Tutkimusten tulokset kasittivat enimmakseen fyysisia nyky — ja myohaisvaiku-
tuksia. Opinnaytetytssa kaytetyt kotimaiset tutkimukset kasittelivat juuri naita
somaattisia vaikutuksia, joten epaselvaksi jaivat mahdolliset psyykkiset ja sosi-
aaliset vaikutukset Suomessa. Kansainvaliset tutkimukset ottivat huomioon
myoOs psyykkisen ja sosiaalisen ndkdkulman. Opinnaytetyon tekijoiden mielesta
Suomessa tulisi tutkia lisda syodvan vaikutuksia lapsen psyykkiseen ja sosiaali-
seen kehitykseen, koska kansainvalisissa tutkimuksissa ilmeni merkittavia tu-

loksia naihin liittyen.

Alkuperaisten tutkimusten tulokset olivat esitetty melko pelkistettyind, jolloin
tyon tekijat jaivat kaipaamaan lisatietoa naista vaikutuksista. Tietoa haluttiin
saada syovan vaikutuksen hoidosta, laadusta ja seurauksista, jotta mahdollisen
haittavaikutuksen vaikuttavuus lapsen elaméan ymmarrettaisiin viela paremmin.
Opinnaytetyon laatijat toivoivat naita lisatietoja oman ammattitaitonsa kehitta-

miseksi.

Haasteeksi koettiin ensimmainen hakuprosessi, mutta myéhemmin varsinaista
tyotd tehdessd haun toteuttaminen oli sujuvampaa. Yhteistyd tyon tekijoiden
valilla oli tasa-arvoista ja mutkatonta. Tydskentelytavat ja pdamaarat olivat sa-
manlaisia, joten opinnaytetyon laatiminen sujui hyvassa yhteistyossa. Sisél-
[6nanalyysissa kaytettyjen taulukoiden kokoaminen oli haasteellista ja niihin

kaytettiin runsaasti aikaa, koska taulukoiden laadintaan ei ollut selke&a ohjetta.
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Taulukoista saatiin kuitenkin johdonmukaiset ja kayttokelpoiset. Sisallonanalyy-
sin teko kuitenkin selkiintyi ja kehittyi naiden taulukoiden laatimisen myota.

Opinnaytetydstd saadut tulokset analysoiduista tutkimuksista osoittavat, etta
syovalla on moninaisia vaikutuksia lapsen elamaan, mutta lasten kokema ela-
manlaatu ei poikkea terveisiin lapsiin verrattuna. Tulevaisuudessa voitaisiin
keskittyd tutkimaan naiden nyky — ja myodhaisvaikutusten hyddyntamista hoito-
tyossa eli miten hoitohenkilokunta soveltaa néita tietoja lapsisyopapotilaiden
hoidossa. Lastenosastoille, erityisesti lasten hematologisille, ja sy6paosastoille

olisi hyodyllista laatia naista tuloksista opas, lehtio tai posteri kaikkien saataville.

Opinnaytetydlla saavutettiin sen tarkoitus, silla tulokset kuvaavat syovan vaiku-
tuksia lapsen elamaan kokonaisvaltaisesti. Hoitajien tietdmys sydvan vaikutuk-
sista ja heidan valmius hoitaa seka tukea lapsisytpéapotilaita on mahdollista tata
opinnaytetyota  hyddyntamalla. Tybn  tulokset  vietiin Hoitonettiin
(http://hoitonetti.turkuamk.fi) kaikkien saataville ja esitettin TYKS:n lasten he-

matologisella osastolla hoitohenkilokunnalle.
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OHJAUS JA VASTUUT

Vastuu opinnaytetydén tekemisesta ja tuloksista on
opiskelijalla. Turun ammattikorkeakoulu vastaa
opinndytetydn ohjauksesta. Toimeksiantaja sitou-
tuu antamaan opiskelijan kayttdon kaikki opin-
niytetydn tekemisessa tarvittavat tiedot ja aineis-
tot sekd chjaamaan opinnaytetydté teimekslanta-
jaorganisaation nakokulmasta.

OIKEUDET

Opinndytetyon tekijnoikeus kuuluu tekijalle eli
opiskelijalle, Tekijgncikeuden lisaksi myds muiden
immateriaaliotkeuksien osalta noudatetaan
Kulloinkin voimassa olevaa kyseesss olevaa
oikeutta koskevaa lainsdddantoa.

TYOSUHDE JA KUSTANNUKSET

Mahdollisesta tydsuhteesta, tydsta maksettavasta
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kustannusten korvaamisesta toimeksiantaja ja
opinndytetybn teklja sopivat enkseen.

TULOSTEN JULKISTAMINEN JA LUOTTAMUK-
SELLISUUS

Opinndytetydstd laaditaan Turun ammattikorkea«
koulun ohjeen mukainen kirjallinen raportti.

Kirjallinen raportti luovutetaan toimeksiantajalie
Ja asetetaan kirjaston kokoelmiin tai julkaistaan
elektronisessa muodossa verkkokirjastessa.

Julkaistava opinndytetyGraportti on laadittava niin,
ettei se sisdlia like- tal ammattisalaisuuksia tal
muita julkisuuslaissa (laki viranomaisten teiminnan
julkisuudesta) salassa pldettavaksi madarattyld
tietoja, vaan ne jatetddn tydn tausta-aineistoon.
Opinndytetydn arvioinnissa otetaan huomicon seka
julkaistava ettd salassa pidettdvd osa.

Opinnaytetytn toimeksiantaja ja opiskelija sitoutuvat
pitamasn salassa kaikki opinnaytetydn tekemisessd ja
sitd edeltavissa tal sen jdlkeisissd neuvotteluissa esiin
tulevat kuottamukselliset tiedot ja asiakirjat.

Toimeksiantajan edustajalle varataan mahdollisuus
tutustua opinndytetydraporttiin viimeistaan neljatoista
(14) paivaa ennen aiottua julkaisemista. Toimeksiantaja
antaa tydsta ennen edelld mainittua julkalsemis-
ajankohtaa lausunnon, jossa voidaan madritelld
opinndytetydraporttiin mahdollisesti sisdltyvat liike-

tai ammattisalaisuudet, joita ei julkaista.

Mita liike- tal ammatti- -
salalsuuksiin littyvid
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opinnaytetyoraportissa?

OLEMME YHTEISESTI SOPINEET OPINNAYTETYON TOTEUTUKSESTA

YLLA ESITETYLLA TAVALLA

Opiskelij
L dan

Muaoo— »_ [ljdug <=

M??M; £

Toimekslantaja

LIITE : OPINNAYTETYOSUUNNITELMA

X

* Turun ammattikorkeakoulun toiminnan yhtidittamista vueden 2014 alusta vaimistellaan. Osakeyhtion toiminnan
alettua tdmad sopimus siirtyy Turun AMK:n toiminnan vastaanottavalle yhtidlle,
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Lupa opinnaytetydn aineiston kokoamiseksi

TURUN AMMATTIKORKEAKOULU
Terveysala, Salo

Ylhaistentie 2

24130 SALO

Puh. (02) 263 350

Fax. (02) 2633 6179

ANOMUS OPINNAYTETYON AINEISTON KOKOAMISEKSI

Tutkimuksen nimi Syovéan vaikutus lapsen elamaan

Liite 2

Tutkimuscongelma Miten sytp4 vaikuttaa lapsen elamaan?

| Tutkimuksen kahde ja | Opinnaytetydn tarkoituksena on selvittaa sydvan vaikutuksia lapsen

';fTEism” keruumene- | alamasn aikaisempia tutkimuksia Bnalysoimalla.
ma

Opinndytety&n tavoitteena on liséta hoitajien tietdmysta sydvan vaiku-
tuksista lapsen elamaén, kehittdd hoitajien valmiuksia hoitaa ja tukea
lapsisydpapotilaita seka tuoda aiheeseen liittyvéa tietoa vanhempien

ja muiden omaisten kaytettavaksi.

Tyé tehdéan systemaattisena kirjallisuuskatsauksena.

Aineiston ko- Aineisto kerstaan aikaisemmista tutkimuksista.
koamisajankohta

Tutkimuksen arvioitu Marraskuu 2015
valmistumisajankohta

Tutkimussuunnitelma '
hyveksytty /1S 0/ q’:

Tutkimuksen ohjaajat | / '
Tiina F‘alander&@j /ﬁl‘r/ puh. 044 S0T5488

Sirpa Nikun&_m_m /y;"'iruh. D44 9075494

"Sitoudumme kayttamaan kokoamaamme aineistoa tutkimusongelman puitteissa ja siten, etta tutkimuksen
kohteena olevien henkiliden anonymiteetti sailyy.

| Tutkimuksen tekijit Sa B A sk & T Ay A A HDWSEATY
(suuntautumisvaintoehto) (ryhma)
bk v T3 A AL MR oA A DN AR R A A A BRI AED
(mirni)

(puhelinnumers)

Anomus kasitelty /&1 5 /5

(X} lupa mydnnetty
{ )lupa evatty, peruste

Allekirjoitus Q‘? Flsn an )

Anomus ja tutkimussuunnitelma toimitetaan yhtena kappaleena, josta toimeksiantaja |shettaa kopiot yhdelle

opiskelijalle, yhdelle ohjaavalle opettajalie ja kullekin tyshen osallistuvalle toimipisteelle. Alkuperainen jaa
toimeksiantajalla. Valmis tyo toimitetaan toimeksiantajalle sovitulla tavalla,
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