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Taman opinnaytetyon tarkoituksena oli tuottaa opas sadehoidosta sitd saavien lasten
vanhemmille. Sen tilaajana toimi Sylva ry joka on sydpaan sairastuneiden lasten ja nuorten
yhdistys.

Opinnaytetyon toteutus tapahtui tuotoksellisena opinnaytetyona. Tyodssa kaytetettiin
tiedonkeruu valineina Kirjallisuushakua seka kirjallista verkkokyselya joka oli suunnattu
sadehoitoa jo saaneiden lasten vanhemmille.

Tekemamme kyselyn perusteella téllaiselle oppaalle on tarvetta perheissd. 46:sta
vastanneesta 45 koki, ettéa opas olisi hyddyllinen.

Opinnaytetydn tuotoksena syntyi opas sadehoitoa saavien lasten vanhemmille. Opas on
ladattavissa Sylva ry:n verkkosivustolta.
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Aim of this study was to produce a guide to parents whose child is going to have radiother-
apy. Subscriber of thesis is Sylva ry. It is Finnish organization that helps children and young
people cope with cancer.

As for method, we used a functional thesis that we executed with literature search and ques-
tion form that was sent to parents whose child has already had radiotherapy.

The question form showed that there are need for this guide in families. 45 out of 46 an-
swered that they feel like this guide will be useful.

The product of this thesis was a guide to parents whose child is going to have radiotherapy.
You can load the guide on Sylva ry’s webpage.
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1. Johdanto

Taman opinnaytetyon tarkoituksena on tuottaa opas sédehoidosta sitéd saavien lasten
vanhemmille. Oppaan tavoitteena on antaa luotettava tietolahde vanhemmille joiden
lapsi on menossa sadehoitoon. Opas on toteutettu toiminnallisena opinnnaytetyona
yhteistydssa Sylva ry:n kanssa, joka on Suomen sy®pasairaiden lasten ja nuorten
hyvéksi toimiva yhdistys. (Sylva ry).

Tassa opinnaytetydssa lapsella tarkoitamme alle 18-vuotiasta, joka on myds yleisesti
maaritetty lapsen igdksi (Hetemé&ki 2009). Sadehoidolla taas tarkoitamme t&ssa
opinnaytetydssa lineaarikiihdyttimell& annettavaa ulkoista sadehoitoa.

Osana opinnaytetydta on Sylva ry:n kautta jaettu sahkoinen kysely sadehoitoa
saaneiden lasten vanhemmille. Kyselyn avulla saimme oppaaseen realistista ja
kokemuksen valottamaa nakdkulmaa aiheesta. Kyselyn kautta saatuja vastauksia on

liitetty suorina lainauksina oppaaseen.

Opas on tarkoitettu vanhemmille luettavaksi. He voivat oppaan luettuaan keskustella
potilaana olevan lapsen kanssa hénelle sopivimmalla lahestymistavalla. Lapsen
sairastuessa vakavasti on tavallaan potilaana koko perhe (Sylva 2008). Jos saatavilla on

hyvin kohdistettua tietoa se edesauttaa koko perheen selviytymista (Sylva ry 2016).

2. Taustajatarve

Suomessa sydpaan sairastuu vuosittain noin 150 lasta ja heistd 75-80% paranee
hoitojen avulla (Sylva ry). Taman opinnaytetyon tarkoituksena on tuottaa opas
sadehoidosta sitd saavien lasten vanhemmille. Opinnaytety6n tavoitteena on antaa
luotettava tietolahde vanhemmille joiden lapsi on menossa sadehoitoon.

Lasten sadehoidon hoitok&ytannot eroavat aikuisten sadehoidon hoitok&aytanndista.
Noin neljasosa diagnosoiduista lasten sydvistd Suomessa on leukemioita, neljdsosa
keskushermoston kasvaimia ja loput kiinteitéd lapsuusian kasvaimia (Aamu Suomen

lasten sybpasaatio 2013.)
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Lasten syovéat ovat erilaisia kuin aikuisten syovét. Ne vastaavat usein hoitoihin paremmin
eivatka ole elintapasidonnaisia sairauksia. Lapsilla harvoin on muita sairauksia
samanaikaisesti, joka edesauttaa sydvan hoidettavuutta. Se mikd saa solun
muuttumaan syopasoluksi on kehittdnyt monta teoriaa, mutta perimmainen syy on yha
tuntematon. (Aamu Suomen lasten sydpasaatié 2013.) Vaikka uusia hoitoja kehitetaan,
talla hetkella niilla ei ole yhta suurta roolia lasten kiinteiden kasvainten hoidossa

verrattain solunsalpaajiin, leikkaus- ja sadehoitoon. (Lohi ym 2014.)

3. Lasten syodpa ja nykytilanne

Sy6péa on yleisnimitys suurelle joukolle erilaisia sairauksia ja tdsmallistd yksiselitteista
maaritelmdd sanalle syopa ei ole olemassa. (Kaikki syovasta.) Eri sy6pataudeissa
paranemisennuste vaihtelee. Esimerkiksi lasten munuaissydvissa ennuste
paranemiselle on lahella 100% kun taas joissain aivokasvaimissa se on alle 50% (Sylva
ry). Ennusteet paranemiselle ovat vuosien aikana kasvaneet, mutta vaihtelua nékyy eri
kasvainryhmien kesken (Aamu Suomen lasten syOpasaatio 2013). Esimerkiksi 70%
aivokasvaimeen sairastuneista lapsista paranee pysyvasti. Tilanne on parantunut silla
ladkehoidot ja leikkaukset ovat kehittyneet huomattavasti viimeisen 20 vuoden aikana.

(Kaikki syovasta).

Sadehoitolaitteet ovat vuosien saatossa kehittyneet teknisesti siten, etta tervetta kudosta
saastavia hoitomuotoja on mahdollista kayttda paremmin (Sipila 2015.) Sadehoidossa
epavarmuutta tuo kohdealueen sijainti. Ennen tata pyrittin kompensoimaan suurilla
kohdemarginaaleilla, mutta nain tuotettin enemman haittaa terveille kudoksille. Tasta
seurauksena olivat runsaammat haittavaikutukset. (Nurmi—Saarilahti- Tenhunen 2013.)
Sadehoidon kayttomahdollisuudet eroavat lasten ja aikuisten valilla. Lapsen luusto, joka
on kasvuvaiheessa, seka aivot, jotka ovat kehittymisvaiheessa, ovat hyvin herkkia
sateilylle. Sadehoidosta saatu sateily voi aiheuttaa lapselle erilaisia haittoja. Naista
suurin osa osataan valttaa tai korjata, mutta silti lasten sadetysta pyritaan valttdmaan tai
siirthmaan myoéhemmalle idlle. (Johansson 2015.) Munasarjat ja kivekset ovat herkkia
elimia sateilylle, siksi naita pyritddn aina valttamaan sateilykentassa. (Aamu Suomen

lasten sybpéasaatio 2013.)

Esimerkiksind hodgkinin lymfoomassa yleisin hoitokaytantd on solunsalpaajien ja
sadehoidon yhdistelm&, mutta nykyaan sadehoitoa pyritdan valttamaan. Tama onnistuu,
jos solunsalpaajilla on riittava hoitovaste. (Kaikki sy6vasta.) Toinen esimerkki on paan
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stereotaktinen sadehoito, jota voidaan kayttaa joskus myos lapsilla. (Lonngvist 2014.)
Ennen sadehoidon aloitusta lapsen on oltava vahintdén 3-5-vuotias. Pienemmille lapsille
sadehoito aiheuttaisi pysyvia vaurioita. Hoidon lykkddminen onnistuu useimmiten
solunsalpaajien avulla. (Kaikki syovasta.)

Sadehoidossa kaytetddn sateilya ihmisten hyddyksi. Hyddyn ohella séteily voi toki
aiheuttaa myos haittoja ja on syyté ottaa huomioon, etté pienikin sateilyannos lisaa riskia
sairastua syopaan myods myohemmalld ialla. Siksi sateilyn kaytté harkitaan tarkoin niin,
etta sateilyn kaytosta aiheutuva haitta on pienempi kuin siitd saatava hyoty. Siksi siis
sadehoidon haitat ovat suuria, mutta taytyy muistaa, etta hoidotta jattamisen haitat voi

olla vield suurempia. (Sipila 2015.)

4. Lapsetjaperhe

Lapsen sairastuminen syopaan tulee usein perheelle yllatyksena ja asia vaatii
sopeutumista koko perheeltd seka lahiymparistolta (Mannerheimin lastensuojeluliitto
2017). Varsinkin hoidon alussa tietoa annetaan valtavasti ja se on taynna vieraita
termeja. Perheet suhtautuvat luonnollisesti tahan erilaisilla tavoilla. Toiset haluavat
kaiken saatavilla olevan tiedon ja toiset vain selkeat ohjeet joiden mukaan edeta. (Sylva
2008.) Kaiken tiedon ja ohjeistuksien ohella se tarkein voi kuitenkin unohtua: lapsi on

ensisijaisesti lapsi (Mannerheimin lastensuojeluliitto 2017).

Lapsia halutaan varjella vaikeilta asioilta. TA&man vuoksi lapsille yleensa kerrotaan tietoa
heidan sairaudestaan vain vahan ja ymparipyoreésti. Lapsi voi kuitenkin kokea olevansa
syyllinen asiaan, josta on perheessa vaikea puhua. MyOs pienet lapset vaistoavat
vanhemmista valittyvan surun, huolen seka ahdistuksen. Sairastuneen lapsen on hyva
saada asianmukaista tietoa omasta sairaudestaan, hanen ikd- ja kehitystasonsa
mukaan. Tamé& patee myos hénen sisaruksiinsa seka lahipiirin lapsiin. Asiasta
puhuminen Iuo avoimen ilmapiirin ja avoimuus tuo turvallisuuden tunnetta

(Mannerheimin lastensuojeluliitto 2017).

Vanhempien osallistuminen prosessiin on tarkedd (Sylva 2008). Myos sosiaali -ja
terveysalan ammattilaiset ovat iso osa lapsen arkea. Lapsi voi joutua kokemaan useita
vaihtuvia ihmissuhteita hoitojensa aikana (Mannerheimin lastensuojeluliitto 2017.) Kun
lapsi on sairastunut, hoidon onnistuminen saattaa edellyttda henkilokunnan ja perheen
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valista yhteistyotd. Perheen kannattaa esittdd mieltdan askarruttavat kysymykset
henkilokunnalle, joka auttaa heitd. (Sylva 2008.) Jos saatavilla on hyvin kohdistettua

tietoa se edesauttaa koko perheen selviytymista (Sylva ry 2016).

Lapsen sairastuminen on aina koko perhetta koskettava asia (Sylva 2008). Sairastunut
lapsi tarvitsee paljon huomiota. Tama voi johtaa siihen, ettd vanhemmilla ei riitd aikaa
perheen toisille lapsille. Nuoremmat lapset ilmaisevat usein hyvin avoimesti
mustasukkaisuuden, surun ja huolen tunteita. Vanhemmat lapset taas saattavat ilmaista
itsedan muuttumalla kovaadanisiksi kapinoijiksi tai kilteiksi ja tunnollisiksi "hoitajiksi”. Olisi
tarkeaa, ettd jokainen perheen lapsi saisi paivittdin hetken jakamatonta huomiota

vanhemmiltaan. On my0s tarkeaa, etté sisarukset saavat yhteista aikaa.

Perheen elam& voi muutoksien lomassa muuttua myds monella myonteisella tavalla.
Perhe joutuu suunnittelemaan ja miettimaan elamaansa uudella tavalla. Perhe joutuu
ehka tekemaan muutoksia, joita on toivottu, mutta ei muuten uskallettaisi tehda.
Vuorovaikutus yleensa lisdantyy perheen sisélla: arki vaatii yhteistyota, keskustelemista
ja kompromisseja. Usein elaménarvot muuttuvat: aineellisten asioiden merkitys vahenee
ja henkisten lisdantyy, koko perheella. (Mannerheimin lastensuojeluliitto 2017.)

Sy6péaéan sairastuessaan lapsi joutuu sopeutumaan monenlaisiin asioihin. On tarkeaa,
ettd lapselle kerrotaan tulevista tutkimuksista ja hoidoista lapsen ikdtason ja
yksil6llisyyden vaatimalla tavalla. Nain lasta autetaan ymmartamaan miksi ne ovat
valttamattdmia ja se auttaa lasta sopeutumaan sairaalamaailmaan. Lasta voi esimerkiksi

valmistella hoitoon leikin avulla (Sylva 2008).

5. Lasten sadehoito

Sateilya on kahdenlaista - ionisoivaa ja ionisoimatonta. lonisoiva sateily on esimerkiksi
rontgenlaitteiden tuottamaa séateilya. Silla on riittdvasti energiaa rikkomaan kohteeksi
joutuvan aineen molekyyleja tai aineen atomeista elektroneja. S&dehoidossa on

tarkoituksena tuhota sytpésolukkoa ionisoivan sateilyn vaikutuksesta (Sipila 2015.)

Sadehoidossa nykyaan kaytettava laite on nimeltédén lineaarikiihdytin (Sipila 2015: 192-

194.) Lineaatikiihdyttimet ovat lahes taysin syrjayttdneet muut kaytdssa olleet
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sadehoitolaitteet. Kuten muutkin hiukkaskiihdyttimet se tuottaa sateilya sahkoisesti. Se
kiihdyttaa elektroneja sdhkdkentdssa joko suoraan potilaaseen tai raskasmetallikohtion
lapi, jossa syntyy fotonisateilyd. Lineaarikiihdytimessa on eletronitykki, jossa irrotetaan
tarvittavat elektoronit lampoévaikutuksen avulla. Nama irronneet elektronit ohjataan
matalan kV jannitteen avulla kiihdytinputkeen. Sen jalkeen mikroaallot alkavat kiihdyttaa
elektroneja kiihdytinputkessa. Niiden nopeus vastaa lahes valonnopeutta. Kiihdytetyt
elektronit voidaan ohjata joko rakasmetallikohtion lapi potilaaseen, jolloin syntyy
muutaman millimetrin levyista jarrutus- eli fotonisateilyd. Vastaavasti jos halutaan hoitaa
potilas elektronisateilylla, ohjataan elektronit raskasmetallikohtion sijaan sirontakalvaoille.
Usein vielda lopussa suihku taivutetaan 270 astetta kaantdmagneetilla. Sateilykeilan
juuressa on myds monitorikammio, joka tarkkailee keilan symmetriaa, annosnopeutta ja
annosta. (Sipila 2015: 192- 194.) Hoidon aikana kentan sateilyvuota muokkaavat
likkuvat moniliuskarajaimet. Tamé sédehoito tekniikka IMRT eli intensiteettimuokattu
sadehoito on kaytdssa Suomessa kaikissa hoitoyksikoissa. (Nurmi ym. 2013).

Prosessi alkaa siten, etta lapsi kdy ennen sddehoitoa simuloinnissa eli sddehoidon
suunnitelukuvauksessa. Tama tehdaan hoitoasennossa ja lapselle saatetaan tehdd oma
muottityyny tai maski hoitoa varten (Sylva 2008). Simuloinnin perusteella tehdaan
potilaalle annossuunnitelma. TT kuviin on mahdollista myds fuusioida esimerkiksi PET -
TT sekd MRI kuvauksia. Sadehoitoon perehtynyt erikoislaakéari maarittaa, sadehoidon
kohdealueen, hoitoannoksen, toteutustavan seka terveen kudoksen annosrajat.
Jokaiselle potilaalle maéaaritelladan suunnittelukuviin GTV (gross tumor volume) el
tuumorialue, seka alue jolla saattaa olla makroskooppista tautia CTV (clinical target
volume.) CTV:n madritys perustuu pitkalti tietoon sydpatyypin kayttaytymisesta.
Suunnittelukuvaan maaritellaan viela PTV (planning target volume) eli alue jolle
sadehoito annetaan. Se kasittdd mukaansa myds epavarmuusmarginaalin, jonka
tarkoitus on muun muassa ottaa huomioon tuumorin liikkeet ja tekniikkakohtainen
paivittdinen vaihtelu. Tama epavarmuusmarginaali maaritellaan aina potilaskohtaisesti,
mutta on yleensa sadehoidossa 3-15mm luokkaansa. Sadehoito annetaan aina
annossuunnitelman mukaisesti. Sddehoidon kesto voi olla myés kertaluontoinen mutta

yleensa se kestaa useita viikkoja. (Kaartinen — Kilpinen — Koskinen 2007.)

Yleensd sadehoito kerta on noin 15 minuuutin pituinen, mutta jos lapsi tarvitsee

nukutuksen, kerta on pidempi (Sylva 2008).
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Rontgenhoitajat sddehoidossa ottavat potilaan vastaan. Ennen hoidon aloitusta he
auttavat lapsen hoitopoydalle ja hanet asetellaan samaan asentoon, tuki materiaalien
avulla, kuin annossuunnittelukuvauksessa. Hoitoalueen paikannus tehd&éan
ensisijaisesti ulkoisten merkintdjen perusteella, mutta varmistetaan aina erikseen
kuvantamisella. Potilas kuvataan KKTT:lla (kartiokeilatomografia) tai réntgenkuvauksella
ennen hoidon antoa. Kuvat fuusioidaan suunnittelukuvien kanssa ja mahdolliset
asetteluvirheet korjataan ennen hoidon antamista. (Nurmi—Saarilahti-Tenhunen 2013.)
Hoidon aikana lapsi on huoneessa yksin, mutta hoitajat nakevat ja kuulevat lapsen koko
ajan ja lasta seurataan ohjaustilasta jatkuvasti. Hanen taytyy olla likkumatta, jotta hoito
osuu oikeisiin kohtiin ja saadaan suunniteltu annosjakauma hoitoalueelle. Sadehoito on
kivutonta ja sitd on mahdotonta aistia hoidon aikana milla&n tavalla. Kaikki s&dehoitoa
koskevat tiedot Kirjoitetaan varmistusjarjestelméan. Jarjestelmén avulla seurataan, etta

sadehoitoannos on suunnitelman mukainen (Kaartinen— Kilpinen— Koskinen 2007.)

6. Toiminnallinen opinnéaytetyd

Toiminnallinen opinnaytetyd tarkoittaa, etta opinnadytetyd tavoittelee kaytannon
toiminnan opastamista, jarjestamista tai jarkeristamista. (Airaksinen 2009.)

Tama opinnaytetyd® on toteuttettu toiminnallisena opinnaytetyond. Opinnaytetyon
tilaajana toimii Sylva ry. Taman toiminallisen opinnaytetydn toteutustapa on ollut oppaan
tekeminen sadehoitoa saavien lasten vanhemmille. Se on mahdollista ladata Sylva ry:n
verkkosivustolta. Opas on tarkoitettu syopaan sairastuneiden ja sédehoitoa saavien
lasten vanhemmille, jotka voivat kasitelld sairastumista ja hoitomuotoa perheen sisalla

lapsensa kehitystason ja vaatimusten mukaisesti.

6.1 Hyvan oppaan ominaisuuksia

Hyva journalistinen ja kansantajuinen teksti vaikuttaa lukijan tunteisiin ja valittaa tietoa
seka saa lukijan ottamaan kantaa asioihin. Kirjoittaminen on prosessimaista toimintaa
eikd hyvaa tekstia usein synny kertakirjoituksella. Tekstin olisi rakenteeltaan hyva olla
sujuvaa, helposti ymmarrettavaa ja selkedd. TAma péatee kirjoitettaessa ammattilaiselta

potilaalle tai asiakkaalle, silla liiallinen vaikeiden ammattitermien kaytto rajoittaa tekstin
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ymmarrettavyyttéa ja lukijakuntaa. Kirjoitettaessa tulee pitdd koko ajan mielesséa

kohderyhma kenelle teksti on suunnattu. (Torkkola 2002.)

6.2 Oppaan suunnittelu

Opinnaytety6ta varten laadittiin Kirjallinen suunnitelma. Haimme ty6llemme laajan
teoreettisen viitekehyksen, jota lahdimme sitten kaventamaan. Kaytimme ty6valineind
miellekarttaa ja muita vastaavia menetelmia herattamaan ajatuksia. Tydsséa suunniteltiin
kaytettavan tiedonkeruu vélineina seka kirjallisuushakua seka kirjallista kyselylomaketta,
joka lahetettiin Sylva ry:n kautta syopaa sairastaneiden lasten perheille. Meill& oli Sylva
ry:sta nimetyt yhteyshenkilot joiden kanssa pidimme yhteytta.

Paadyimme keltaiseen varimaailmaan, silla se on lapsuudenajan syévan symbolinen
merkkivarind. Paatimme alusta asti ettd rajaamme opinnadytetydnsta pois muut lasten
syOpatauteihin liittyvat hoitomuodot sek& mydhdaisvaikutukset. TAma oli perusteltua siksi,
etté rotgenhoitajana olemme saddehoidon ammattilaisia. Tilaajan omat verkkosivut seka
toiveet oppaan sisallésta vaikuttivat erityisesti valintaan siita, mitd sydpatauteja
oppaassa kasiteltaisiin. Valitsimme karkeasti yleisimmat sadehoidolla hoidettevat lasten
syOpataudit. Tarkeimmat tietolahteemme muodotuivat alusta asti verkkosivupohjaisiksi.
Ajattelimme myo6s nakokulmana sita, etta kirjalliseen materiaaliin on myds helppo palata,

kun kysymyksia alkaa esiintya.

6.3 Oppaan toteutus

Muodostimme oppaan tiedon koskemaan suurempaa joukkoa, emme niinkaan yksiloita.
lImaisemme taman ndkokulman myos oppaan sisédllossa. Kasittelemme oppaassa
yleisimmét sadehoidolla hoidettavissa olevat lasten syopéataudit, mutta tuomme esiin
nakokulman, etta ne eivat ole ainoita sddehoidolla hoidettavia lasten sydpatauteja.

Halusimme mukaan myods selkean havainnollisen tavan selittdéd sddehoidon prosessi
kaytannossa. Taman ratkaisimme kaaviolla, johon muodotimme sédehoidon prosessin

yhdeltd sadehoitokaynnilta.
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Sylvan kautta jaettava séhkoinen kysely sadehoitoa saaneiden lasten vanhemmille oli
lahtenyt heti alussa eteenpdin. Kysely lahetettin Sylva ry:n kautta sahkodisessa
muodossa sytpaa sairastaneiden lasten vanhemmille. Kyselyyn vastattiin nimettdmana
ja tietoja kasiteltiin luottamuksellisesti. Kyselyyn saimme vastauksia 46 kappaletta.
Kysyimme myds kokevatko vanhemmat tallaisen oppaan hyodylliseksi. Kaikki vastasivat
kylla, yhta vastaajaa lukuunottamatta.

Kyselyn sulkeutumisen jalkeen jasentelimme vastaukset taudin kuvan ja sisallén
mukaan. Liitimme kaselysta nimettdmid lainauksia suoraan oppaaseen. Haimme
henkilokohtaista kokemusta lukijalle sadehoidon kokeneiden perheiden lainauksilla.

Kohdistimme lainaukset aina sydpataudin mukaisesti.

Pidimme koko ty6prosessin ajan tiivistd yhteyttd toisimme sek& Sylva ry:n edustajiin.
Meilla oli alusta asti selkea visio, joka kohtasi kohderyhméan mielestamme. Kirjoitimme
oppaan mahdollisimman selkeésti ja helposti ymmarrettdvddn muotoon. Valmis opas
I6ytyy Sylva ry:n verkkosivuilta pdf muotoisena tiedostona.

6.4 Oppaan arvointi

Sylva ry:n yhteyshenkilé ja prosessissa tiiviisti mukana ollut Anna-Elina Rahikainen

arvioi opasta seuraavanlaisesti

"Opas sadehoitoa saavien lasten vanhemmille on hyvin selked ja olennaiset asiat
oppaan sisalléssa on kiteytetty asiantuntevasti. On erityisen tarkeaa, ettei opas ole
lian pitkd ja vaikeaselkoinen. Tama opas nhoudattaa selkeda linjaa hyvin.
Oppaassa erityisen hyvaa on asiakasystavallisyys ja tarvittavan informaation
napakkuus. Oppaan ulkoasu on lukijaystavéllinen, joka lisda oppaan
kaytettavyytté erinomaisesti. Tama opas on tarkea lis& Sylvan muiden oppaiden
joukkoon ja on hienoa, ettd saamme sen jokaisen sité tarvitsevan vanhemman ja
perheen kayttéon. Opiskelijoiden asenne oppaan seka Sylvan tydta kohtaan on
ollut eettisesti hienovaraista ja heidan asenteestaan on huokunut aito kiinnostus
asiaa kohtaan. Annamme heille Kiitettdvan arvion opinnaytetyon saajan
nakokulmasta.”

7. Pohdinta

Pohdimme prosessin aikana opinnaytetyon eettistd nakokulmaa. Toinen opinnaytetyon
tekijoistéa on itse lapsuusian sydvan sairastanut pitkaaikaisselviytyja. Naimme tdméan
erityisesti etuna opinnaytetydlle emmeka niinkdan mielld sitd eettiseksi ongelmaksi.

Molemmat opinnaytetyontekijat tekivat oppaan ammatilaisen roolissa. Pidimme Sylva
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ry:n edustajien kanssa saanndllisesti tapaamisia, jossain pohdittin opasta koskevia
elementteja. Lisaksi pidimme runsaasti tapaamisia yhdessa.

Myds opinnaytetydhon liittynyt kyselyn toteutuksessa huomioitiin eettinen nakokulma.
Vastaaminen tapahtui nimettdmana ja tietoja kasiteltiin luottamuksellisesti. Vanhemmille
oli myo6s ilmoitettu kyselyn tarkoitus ja se kuinka vastauksia tullaan oppaassa
kayttamaan. Myds vastaukset julkaistiin nimettomana.

Pohdimme myds sita, ettd perhe jonka lapsi on menossa sadehoitoon omaa myos
ammatillisen hoitotason, jolle esittaa tarkentavia kysymyksia. Heidan ei tarvitse tukeutua
vain oppaaseen vaan heilla on myés mahdollisuus konsultoida ammattilaisia hoidon
aikana. Jatkossa opas olisi mahdollista laajentaa koskemaan muitakin lasten syévan
hoitomuotoja, kuten esimerkiksi sytostaattinoitoja muiden tutkinto-ohjelmien
avustuksella ja moniammatillisella yhteisty6lla.
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