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Tutkimuksellisen opinndytetyon tarkoituksena oli selvittéa lapsisyopépotilasperheiden
kokemuksia ja toiveita saadusta tuesta Satakunnan Sydpayhdistykseltd lapsen syopa-
diagnoosin jalkeen. Opinnéytetyohon osallistuneet olivat Satakunnan Sy6payhdistyk-
sen lapsisyopépotilasperhekerhon eli Sydpykdiden jasenid. Tavoitteena oli 10ytéa sel-
laisia tuen muotoja, jotka auttavat perheitd lapsen sairastumisen aiheuttamassa Krii-
sissa seka lahentavat Satakunnan Sydpayhdistysta ja lapsisyopépotilasperheita.

Suomessa syOpéén sairastuu vuosittain noin 230 lasta ja nuorta. Yleisimpia lasten ja
nuorten syopid Suomessa ovat leukemiat eli verisyovat, erilaiset aivokasvaimet seka
lymfoomat eli imusolmukesyovat. Lapsella diagnosoitu syopé aiheuttaa perheessa
kriisin, joka muuttaa koko perheen eldmén. Téallaisessa kriisitilanteessa Satakunnan
Syopéayhdistyksen tarkoituksena on olla avuksi ja tueksi perheelle.

Opinnaytety6 toteutettiin kvalitatiivisella tutkimusmenetelmélld ja tutkimusaineisto
keréttiin kevaalla 2018 teemahaastattelemalla Satakunnan Sydpayhdistyksen, Syopy-
kat -kerhon jasenia. Syopykat -kerho on tarkoitettu satakuntalaisille lapsisyopapotilas-
perheille ja sen tarkoituksena on jarjestaa syopaan sairastuneille lapsille ja heidéan per-
heilleen toimintaa seké tukea. Tutkimusaineisto koostui kolmen lapsisydpapotilasper-
heen nauhoitetusta ja litteroidusta haastattelusta. Aineisto analysoitiin induktiivisella
sisallonanalyysilla.

LapsisyOpéapotilasperheet kokivat Satakunnan Sydpayhdistyksen ja Syopykoiden tuen
tarjonnan runsaana. Haastateltavat toivat esille Satakunnan Sydpayhdistyksen tarjoa-
van taloudellista, psykososiaalista ja toiminnallista tukea seka vertaistukea. Perheet
toivoivat yhdistykselta lisaa tiedollista ja toiminnallista tukea. Tuloksista nousivat kui-
tenkin esille Satakunnan Syopayhdistyksen puutteet tavoittaa uusia lapsisyopépotilas-
perheité.

Tulosten perusteella voidaan paatelld, ettd vaikka Satakunnan Syopayhdistyksen tar-
joamat tuet ovat monipuolisia ja laadukkaita, eivat ne silti tavoita kaikkia satakunta-
laisia lapsisyopapotilasperheitd. Myo6s positiiviset tutkimustulokset yhdistyksen tar-
joamasta tuesta kannustavat Satakunnan Syodpayhdistysta jatkamaan laadukasta tuen
tarjontaa lapsisyopapotilasperheille. Jatkossa olisi tarked selvittdd, miten Satakunnan
Sy6pdayhdistys tavoittaisi vield paremmin uudet lapsisyopépotilasperheet.
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The aim of this research-based thesis was to find out the experiences and hopes of
support that families of children with cancer have regarding Cancer Society of Sa-
takunta, after receiving cancer diagnosis for their child. The participants of the thesis
were members of Syépykat, a club for families of children with cancer in Cancer So-
ciety of Satakunta. The goal was to find such forms of support, which help the families
in the crisis that follows when the child has fallen ill and bring closer Cancer Society
and families of children with cancer.

Approximately 230 children and adolescents are diagnosed with cancer every year in
Finland. The most common cancers for children and adolescents include leukaemia,
i.e. blood cancer, different brain tumours and lymphomas. A cancer diagnosis for a
child causes a crisis for the whole family and changes the life of the family. Cancer
Society of Satakunta wants to support and help the family in this kind of crisis.

The thesis was conducted with a qualitative research method and the research material
was collected at focused interviews with members of Sydpykat club of Cancer Society
of Satakunta in spring 2018. Syopykat is a club for families of children with cancer in
Satakunta region and it aims to provide activities and support for children with cancer
and their families. The research material consisted of three interviews with families of
children with cancer. The replies were recorded and transcribed, and the material was
analyzed by inductive content analysis.

Families of children with cancer experienced the support received from Cancer Society
of Satakunta and Sydpykat as ample. The interviewees brought forward that Cancer
Society of Satakunta offers financial, psychosocial and functional support as well as
peer support. The families hoped for more informational and functional support. How-
ever, the results show that Cancer Society of Satakunta does not reach all the new
families of children with cancer.

Based on the results of this study, Cancer Society of Satakunta offers versatile and
high-quality support but they do not reach all the families of children with cancer in
Satakunta region. In addition, positive research results of the support provided will
encourage Cancer Society of Satakunta to continue offering good quality support for
families of children with cancer. In future, it is important to clarify how Cancer Society
of Satakunta would even better reach new families of children with cancer.
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1 JOHDANTO

Lasten ja nuorten syopatautien hoitotulokset ovat Suomessa maailman huipputasoa
(Lahteenmaki 2012, 847; Lahteenmaki, Lehtinen & Huttunen 2014, 5). Lapsuusian
syovan hoitotulokset ovat parantuneet merkittavasti viime vuosikymmenten aikana
muun muassa diagnostisten menetelmien ja tukihoitojen kehittymisen ansiosta (Palon-
koski, Lohi, Arola & Vettenranta 2012, 2015; Lahteenméki 2012, 847). Tutkimuksissa
on selvinnyt, etté lapsisyopapotilaista yli 80 % selviytyy sy6vasta (Ldhteenmaki 2012,
847; Palonkoski ym. 2012, 2015; Vettenranta 2014, 2036). Kuitenkin lasten sy6van

hoitotulosten parantuessa, ovatko sydvan aiheuttaman Kkriisin tukimuodot riittavia?

Lapsella diagnosoitu syopa aiheuttaa perheessa kriisin, joka muuttaa perheen eldman
kertaheitolla (Poijula 2016, 291). Tallaisessa kriisitilanteessa Satakunnan Sydpayhdis-
tyksen tarkoituksena on olla avuksi ja tueksi perheelle. Satakunnan Syopayhdistyk-
sessd toimiva Syopykét -kerho on tarkoitettu satakuntalaisille lapsisyopépotilasper-
heille ja sen tarkoituksena on jarjestaa syopaan sairastuneille lapsille ja heidan perheil-
leen toimintaa seka tukea (Satakunnan Syopayhdistyksen www-sivut 2018). Satakun-
nan Syopayhdistystd on kuitenkin mietityttanyt perheiden kokemukset ja toiveet yh-
distyksen ja Syopykdiden tarjoamasta tuesta. Tasta johtuen Satakunnan Syépayhdistys

kehitti ja antoi opinnadytetydn aiheen Satakunnan ammattikorkeakoululle.

Opinnaytetyon tarkoituksena on selvittad lapsisyopapotilasperheiden kokemuksia ja
toiveita saadusta tuesta Satakunnan Syodpayhdistykselta lapsen sydpadiagnoosin jél-
keen. Tavoitteena on 10ytaa sellaisia tuen muotoja, jotka auttavat perheita lapsen sai-
rastumisen aiheuttamassa kriisissa seké lahentavét Satakunnan Sydpayhdistysté ja lap-
sisyopépotilasperheitd. Tassd opinndytetytssa lapsella tarkoitetaan alle 18-vuotiasta

henkil®a, ellei toisin mainita.



2 LAPSISYOPAPOTILAS

Sy0pé tai toiselta nimeltd&n kasvain kattaa suuren joukon erilaisia sairauksia, joiden
syyt, oireet, tyypit ja hoidot voivat poiketa toisistaan hyvinkin paljon. Yleisesti kui-
tenkin kaikkien syopéasairauksien syntymekanismi on samanlainen. (Kaikki sydvasta

www-sivut 2018.)

Karsinogeneesi eli sydvan synty on hyvin monivaiheinen tapahtuma (Joensuu ym.
2013, 15). Ymmértadkseen sydvan syntymekanismia, on ymmarrettdva ihmisen solu-
jen toimintaa. Ihminen rakentuu soluista ja ihmisen perintttekijat eli geenit sijaitsevat
solujen sisalla. Nama geenit ohjaavat solujen jokaista toimintoa. Geeneihin voi kui-
tenkin useasta eri syysté tulla muutoksia eli mutaatioita. Esimerkiksi ihmisen perima
tai hénen elintapansa voivat aiheuttaa mutaatioita. Kun mutaatioita tapahtuu useam-
man Kkerran useissa sellaisissa geeneissd, joilla on vaikutusta solujen kasvuun ja eri-
laistumiseen, syopa saa alkunsa. (Kaikki syovastd www-sivut 2018.) Talldin solu
muuttuu syodpasoluksi, joka alkaa jakautua kontrolloimattomasti. Sydvalla tarkoite-
taankin solun epanormaalia kasvua, joka on riippumaton ulkoisista kasvuarsykkeista

sek& on ihmiselle tarkoituksetonta ja haitallista. (Joensuu ym. 2013, 10; 15.)

Lapsen sairastuminen syopaan on hyvin harvinaista, eikd monia aikuisilla esiintyvia
syopamuotoja esiinny lapsilla lainkaan (Jalanko 2017). Suomessa sydpaan sairastuu
vuosittain noin 150 alle 15-vuotiasta lasta. Lisaksi 15-19-vuotiaista nuorista sairastuu
vuosittain noin 80. (Sylvan www-sivut 2018.) Kaiken kaikkiaan siis yhteensa noin 230
lasta ja nuorta sairastuu. Lapsen ja perheen saadessa tietoonsa sydpadiagnoosin, suurin
osa lasten kiinteista syovista ovat jo suurikokoisia ja ne ovat lahetténeet etapeséakkeita
muualle elimistdon. Erilaiset syopahoidot, muun muassa solunsalpaajat, tehoavat kui-
tenkin varsin hyvin lasten syopiin ja noin kolme neljésté syopéan sairastuneesta lap-
sesta paranee. (Kaikki syovéstd www-sivut 2018.) Tama tarkoittaa sité, ettd tehokkai-
den syopahoitojen avulla noin 75-80 % lapsista ja l&hes 90 % nuorista pystyy eldaméén

syopahoitojenkin jalkeen normaalia elamaa (Sylvan www-sivut 2018).



2.1 Lasten yleisimmat syovat

Yleisimpié lasten ja nuorten syopia Suomessa ovat leukemiat eli verisyovat, erilaiset
aivokasvaimet ja lymfoomat eli imusolmukesydvat (Sylvan www-sivut 2018). Lasten

syopien esiintymisosuudet kuvataan kuviossa 1. Leukemia, aivokasvaimet ja lym-

fooma kattavat kaikista lapsilla esiintyvistd syovista Suomessa yhteensé noin 71,5 %.
(Lahteenméki ym. 2014, 8.)

«

= Leukemia 31,4 %

= Aivokasvain 28,1 %

= Lymfooma 12 %

= Sympaattinen hermosto 5,6 %
= Silménpohja 2,1 %

= Munuainen 5,9 %

= Maksa 1,3 %

mluu35%

= Pehmytkudos 4,7 %

= [tusolu/sukurauhanen 3,3 %
m Karsinoomat 1,3 %

= Muut 0,4 %

Kuvio 1. Lasten sy6pien esiintymisosuudet prosentteina. (L&hteenméki ym. 2014, 8)

Leukemia eli verisy6pa on lasten yleisin syopamuoto. Leukemiaan sairastuu Suomessa
vuosittain noin 50 lasta, joista useimmat ovat vasta alle 5-vuotiaita. (Sylvan www-
sivut 2018.)

Terveen ihmisen luuytimessé syntyy uusia verisoluja eli punasoluja, valkosoluja ja ve-
rihiutaleita paivittain (Punaisen ristin www-sivut 2017). Leukemiassa tdmé verisolu-
jen syntymekanismi on hairiintynyt ja talléin luuytimessa olevien valkosolujen esias-
teet muuttuvat pahanlaatuisiksi syopasoluiksi (Kaikki syovasta www-sivut 2018).
Leukemia ei néin ollen ole yksittéinen, kiinted kasvain, joka olisi esimerkiksi rontgen-
kuvissa ndhtavissa tai kasin tunnusteltavissa kuten muissa syopamuodoissa, vaan syo-
pasoluja on elimistod kiertavassa veressa ja luuytimessa. Syopéasoluja saattaa kertya
myds imusolmukkeisiin ja muihin elimiin. (Salonen 2015.)



Leukemiat jaetaan useampaan erilaiseen tyyppiin niista poikkeavien taudinkuvien ja
hoitomuotojen perusteella. Leukemian paatyyppej& ovat akuutti ja krooninen leuke-
mia. Nama voidaan jakaa viela alatyyppeihin, esimerkiksi akuutti leukemia jaetaan
akuuttiin myelooiseen leukemiaan (AML) ja akuuttiin lymfaattiseen leukemiaan
(ALL). (American Cancer Society www-sivut 2018.) Lasten leukemioista yleisin on
ALL eli akuutti lymfaattinen leukemia (Joensuu ym. 2013, 800). Suomessa leukemi-
aan sairastuneista lapsista noin 85 %:lla todetaan ALL ja noin 15 %:lla AML (Lohi
ym. 2013, 939). Kroonisten leukemioiden tyypeistd krooninen lymfaattinen leukemia
on lapsilla hyvin harvinainen ja kroonista myelooista leukemiaa ei tavata lapsilla lain-
kaan (Joensuu ym. 2013, 800).

Suurin osa leukemiaan sairastuneista lapsista paranee (Kaikki sydvasta www-sivut
2018). Tilastojen mukaan noin 85-90 % ALL-lapsipotilaista paranee nykyhoitojen
avulla. AML-lapsipotilaiden ennuste on hieman huonompi, mutta noin yli puolet
heistd paranee pysyvasti. (Jalanko 2017; Kaikki syovastd www-sivut 2018.) Joskus
kuitenkin syovésta jo kerran parantunut saa kuulla huonona uutisena syévan uusiutu-
misesta. Syopésolut ovat loistavia sopeutumaan muutoksiin ja tulevat néin ollen vas-
tustuskykyisiksi annetuille syopéahoidoille. Kun syfpé uusiutuu, syopaa on usein vai-
kea enda parantaa pysyvasti. Kuitenkin nykyajan hoidoilla pystytdan hidastamaan syo-
pataudin etenemisté ja lievittdméaan oireita. (Grénman 2017.) Tallaisia uusiutuneita
leukemioita esiintyy lapsilla pohjoismaisen tutkimuksen mukaan noin 2 %:lla, seurat-
taessa lapsipotilaiden parantumista leukemiasta viiden vuoden ajan (Lohi ym. 2013,
945).

Aivokasvaimet ovat lasten yleisin kiinted syopéd (Nordfors ym. 2013, 235). Lapsilla
diagnosoidaan Suomessa vuosittain noin 30-40 uutta aivokasvainta. Lasten aivokas-
vaimet poikkeavat kuitenkin merkittavéasti aikuisten aivokasvaimista, silld ne ovat
useimmiten lapsilla hyvanlaatuisia. Kuitenkin riskit ovat hyvin suuret, silla kasvaimet

saattavat painaa jotakin tarkeéa aivokudosta. (Kaikki sydvastd www-sivut 2018.)

Aivokudos muodostuu hermosoluista ja niitd ymparoivista tukikudossoluista. Aivo-
kasvaimet ovat yleisnimitys kaikille niille kasvaimille, jotka saavat alkunsa jommas-
takummasta ndisté soluista. Aivokasvaimia on olemassa erityyppisid, joista lasten ai-

vokasvaimista noin 75 % sijaitsee aivojen takakuopassa tai keskiaivojen alueella. Noin



25 % kasvaimista syntyy jompaankumpaan aivopuoliskoon. (Kaikki syovasta www-
sivut 2018.) Lahes puolet lasten aivokasvaimista on niin kutsuttuja matala-asteisia gli-
oomia, joista yleisin on nimeltaén pilosyyttinen astrosytooma. Aikuisista puolestaan
poiketen aivokasvaintyypit gradus Il ja IV glioomat ovat lapsilla hyvin harvinaisia.

Glioomat ovat aivojen tukikudossolujen kasvaimia. (Joensuu ym. 2013, 824.)

Paranemisennuste lasten aivokasvaimissa on kaiken kaikkiaan noin 70 % (Joensuu ym.
2013, 825). Aivokasvaimista itsestaan seka niiden sijainnista ja hoidosta johtuvat hait-
tavaikutukset seka mychemmin ilmaantuvat pitk&aikaisongelmat ovat yleisia (Nord-
fors ym. 2013, 235). Suurimmalle osalle lapsista ja& jonkinlaisia seuraamuksia, esi-
merkiksi neurologisia oireita, oppimiseen liittyviéd vaikeuksia, hormonitoiminnan saa-
telyyn liittyvia hairioita, muita elimiston toimintaan liittyvia hairidita seka sosiaaliseen
ympaéristoon sopeutumisen vaikeuksia (Kaikki sydvastd www-sivut 2018). Usein ne
my0s heikentavét lasten elaménlaatua merkittavasti (Nordfors ym. 2013, 235).

Lymfooma eli imukudossyopa saa alkunsa imukudosjarjestelmastd, johon kuuluvat
luuydin, kateenkorva, perna, risakudos ja imusolmukkeet (Lahteenméki ym. 2014, 6).
Lymfoomassa imukudoksen terveet solut muuttuvat pahanlaatuisiksi syopésoluiksi
(Kaikki sydvasta www-sivut 2018). Suomessa diagnosoidaan vuosittain lapsilla noin
15 uutta lymfoomatapausta. Lymfooma on kolmanneksi yleisin syépamuoto ja se kat-

taa noin 12 % kaikista lapsilla diagnosoiduista syovista. (Lahteenméki ym. 2014, 6.)

Lymfoomaa tunnetaan monia erityyppisia muotoja (Jalanko 2017). Lymfoomat voi-
daan kuitenkin jakaa karkeasti kahteen paatyyppiin; Hodgkinin lymfoomaan (HL) ja
non-Hodgkin-lymfoomaan (NHL) (Kaikki sydvasta www-sivut 2018). Lasten lymfoo-
mista hieman yli puolet ovat non-Hodgkin-lymfoomia ja loput ovat Hodgkinin lym-
foomia. NHL on usein lapsilla hyvinkin aggressiivinen tauti, kun taas aikuisilla se il-
menee usein hitaasti etenevand muotona. HL puolestaan on hyvin samankaltaisesti il-

menevé ja kayttaytyva niin lapsilla kuin aikuisilla. (L&hteenméki ym. 2014, 6.)

Y leisesti ottaen lasten lymfoomien ennuste on hyva, noin 90 % lymfoomaan sairastu-
neista lapsista paranee pysyvasti. Non-Hodgkin-lymfooman ennuste on hieman huo-
nompi kuin Hodgkin lymfooman. Tutkimusten avulla on myds havaittu, ettd vaikka

HL olisi ehtinyt jo levita laajalle alueelle, niin noin 70-90 % lapsista paranee silti.
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(Kaikki syovéastd www-sivut 2018.) Kuitenkin myéhemmin ilmenevat haittavaikutuk-
set lymfoomasta itsestaan tai niiden hoidoista johtuen ovat melko yleisid ja noin 60-
70 % kokee aikuisena ainakin lievia myohdishaittoja. Tasté kaikesta huolimatta noin
kolmannes kaikista lapsisydpapotilaista elda taysin oireetonta elaméa sydvan jalkeen.
(Lahteenmaki 2012, 847; Lahteenmaki ym. 2014, 22.)

2.2 Syopahoitojen eteneminen ja eldama niiden ohella

Sy0Ovén oireet ovat hyvin moninaisia ja kuten yll& on esitetty, sy0péa esiintyy eri tyyp-
peja ja jokaisen niiden syntymekanismit, oireet ja hoitomuodot poikkeavat toisistaan
(Kaikki syovasta www-sivut 2018). Vaikka syépamuotoja on erilaisia, pystytaéan ra-
jaamaan syovélle tyypillisimpid ensioireita. N&ita ovat vasymys, kalpeus, ihon veren-
vuodot, erilaiset kivut, aamupéansarky, vatsan pomp0otys, vatsassa tuntuva patti, nope-
asti kasvavat imusolmukkeet, oksentelu, nakohéiriot ja kuumeilu. Lapsella syopé on
kuitenkin harvinainen ja oireet voivat olla alussa hyvinkin huomaamattomat, silla ne
ovat yleisia oireita myods muissa sairauksissa. Talloin saattaa k&yda niin, etta syopaa
ei osata edes epadilla. Kuitenkin oireiden jatkuessa, on aina syyta tehda tarkempia tut-
kimuksia. (Jalanko 2017.)

Usein lasten sydpien diagnosointihetkelld sy6pa on jo edennyt pitkalle. Tasta huoli-
matta lapsisyopdapotilaiden ennusteet ovat lupaavia. (Kaikki syovastd www-sivut
2018.) Sydvan diagnostiikan kulmakivina ovat oireiden tarkka kartoittaminen, veriko-
keet, seka erilaiset kuvantamismenetelmét, kuten esimerkiksi rontgen-, magneetti- tai
tietokonetomografia eli viipalekuvaus, seké tarvittaessa biopsiat eli neulan avulla ote-
tut kudosndytteet (Joensuu ym. 2013, 80-82). Esimerkiksi leukemia diagnosoidaan
luuydinnaytteestd (Lohi ym. 2013, 939). Perheen saadessa tietoonsa lapsen syopadiag-

noosin, syntyy perheessa kriisi (Poijula 2016, 291).

Jokainen perhe, joka sydvan kohtaa, joutuu jarjestelemaan perheen keskeisen arkiel&-
mansa uudelleen seké tiedostamaan lapsisyopapotilaan mahdollisen kuoleman (L&h-
teenméki ym. 2014, 5). Téllaista tilannetta voidaan kuvata kriisind. Kriisilla tarkoite-
taan niin vaikeaa eldmantilannetta, ett4 sellaisen kohdatessaan ihminen ei valttamétta

tiedd, miten siitd selvidisi. Kriisin keskelld oleva ihminen saattaa olla hyvin
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hatadantynyt ja jarkyttynyt, silla kriisiin ei ole voinut mitenkaan varautua. Erilaisia krii-
sin aikana esiintyvié oireita ovat muun muassa ahdistus, masentuneisuus, unettomuus,
artyneisyys ja fyysiset kivut kuten paansarky tai vatsakivut. (Suomen Mielenterveys-
seuran www-sivut 2018.) Kriisitilanteessa, jossa lapsi sairastuu sydpaén, kaikki vieraat
ja uudet laaketieteelliset termit seka asiat kuten leukemia tai sytostaatit, hoitokaytan-
not, pelko ja ahdistuneisuus saattavat tuntua taysin ylivoimaisilta (Poijula 2016, 291).

Syopéhoitoja on monia erilaisia. Se, minka tyyppista syépahoitoa annetaan, riippuu
taysin itse syovasté ja sen levinneisyydestd. Joissakin tapauksissa annetaan vain yh-
denlaista syopahoitoa. Nykypdaivana on kuitenkin yleista saada niin kutsuttua yhdistel-
mahoitoa, jossa yhdistetdan kahta tai useampaa syopéahoitomuotoa. Syopéahoidot ovat
melko monimutkaisia ja niiden opettelu sekda ymmartaminen saattavat hammentéa ja

ahdistaa suuresti lasta ja perhettd. (National Cancer Institute www-sivut 2017.)

SyoOpéhoitojen tavoitteena on, ettd joko sydpa paranee tai se saadaan hallintaan, syovén
uusiutuminen ehkaistaan ja sen aiheuttamat oireet lievittyvat (Kaikki sydvasta www-
sivut 2018). Sydvan tarkeimmat hoitomuodot ovat leikkaus, sadehoito ja erilaiset 144-
kehoidot. Harvemmin kaytettyj& hoitomuotoja ovat immunologiset hoidot, jaady-
tyshoito, laserhoito ja kokeelliset hoidot. Leikkaus on usein sydvan tarkein hoito-
muoto. Sadehoito on leikkauksen kaltaisesti paikallinen hoitotapa, jossa sddehoitoa
annetaan vain syovan alueelle. Sadehoitoa on kuitenkin myds mahdollista antaa niin
kutsuttuna systeemihoitona, jolloin koko kehoa sadetetddn. Taman tyyppisid ovat
muun muassa isotooppihoidot. Lapsilla sydpa on kuitenkin usein metastasoitunut eli
lahettanyt etdpesakkeita muuallekin elimistoon, jolloin paikallishoitoa on taydennet-
tava muilla hoitomuodoilla. Liitannaislaédkehoidolla eli adjuvanttihoidolla tarkoitetaan
ld&kehoitoa, joka annetaan paikallishoidon eli leikkauksen tai sédehoidon jalkeen. Lii-
tanndislaékehoidon tavoitteena on havittdd muualle elimistoon levinneita, mikro-
skooppisen pienid etdpesédkkeitd, jotka ovat mahdollisesti jaaneet sydvan paikallishoi-
don jaljilta. Liitdnndishoito voi olla joko solunsalpaajahoitoa eli sytostaattihoitoa, hor-
monaalista hoitoa tai harvemmin kéytettyd immunologista hoitoa. Liitdnndishoitoa
voidaan antaa myds ennen paikallishoitoa, jolloin puhutaan neoadjuvanttihoidosta.
Sen tavoitteena on pienent&é paikallisesti hoidettavaa kasvainta. (Joensuu ym. 2013,
132)
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Paikallishoitoja voidaan kuitenkin kayttad ainoastaan kiinteissa kasvaimissa kuten esi-
merkiksi aivokasvaimissa. Lasten yleisimméan syovan eli leukemian hoito ei kuiten-
kaan onnistu kirurgisesti, silla se ei ole kiinte& kasvain. (Joensuu ym. 2013, 140.) Leu-
kemiaa hoidetaan péaasiassa solunsalpaajilla, mutta vaikeimmissa tapauksissa tarvi-
taan kantasolusiirtoa, johon voi liittyd myos séadehoitoa (Kaikki syovasta www-sivut
2018). Lymfoomaa hoidetaan myos paéasaantoisesti solunsalpaajilla, koska imukudok-
sen soluja on ympéri kehoa ja syopa voi 16ytya melkein misté tahansa (Lohi ym. 2014,
2051; Kaikki syodvasta www-sivut 2018). Lymfooman hoito on yhdistelmahoitoa,
jossa kéytetddn samanaikaisesti useampaa solunsalpaajaa tai niiden kaytto jaetaan sar-
joihin eli niin kutsuttuihin kuureihin. Joissain tapauksissa hoitoon lisataan vield mu-
kaan sadehoito. Sadehoito annetaan yhtena kokonaisannoksena, joka jaetaan pieniin
paivaannoksiin eli fraktioihin. Tama tarkoittaa sitd, ettd yhden séddehoidon kesto on
hoito-ohjelman kokonaisannoksesta riippuen 3-5 viikkoa. (L&hteenmaki ym. 2014, 7-
8.) Kaiken kaikkiaan esimerkiksi lasten yleisimman syovan eli akuutin lymfaattisen
leukemian hoito kestaa noin 2,5 vuotta (Kaikki sydvasta www-sivut 2018). Kyseessa

on pitka hoito, joka koettelee itse lasta ja hadnen perhettdan sen jokaisessa kaanteessa.

Solunsalpaajat vaikuttavat aina lapsen koko kehoon ja niiden tehokkuus syopalaéak-
keend perustuu siihen, ettd ne vaikuttavat elimiston kaikkien solujen jakautusmisky-
kyyn. Tama kuitenkin tarkoittaa sitd, ettd solunsalpaajilla on merkittavié sivuvaiku-
tuksia, erityisesti verta muodostaviin soluihin luuytimessé, limakalvojen soluihin seka
hiustuppien soluihin. L&hes kaikkiin lasten sydpéhoitoihin liittyy valitettavana sivu-
vaikutuksena hiustenlahtd. Kaljuuntuminen on erityisesti nuorille iso asia, sillé se vai-
kuttaa merkittavasti heidan identiteettiinsa. Hiusten menetys ei kuitenkaan ole pysy-
vad, vaan uudet hiukset kasvavat takaisin viimeistaan hoitojen paattymisen jalkeen.
Muita epadmiellyttavié sivuvaikutuksia syopahoidoissa ovat huonovointisuus ja oksen-
nusherkkyys sekd suun ja nielun limakalvojen kivut. (Lahteenméki ym. 2014, 8.)
Nama edelld mainitut heikentavat merkittavasti lapsisyopépotilaiden ruokahalua. Hy-
van ravitsemuksen turvaaminen saattaakin olla haasteellinen tehtdva. Hyvin ravittuna
lapsi jaksaa paremmin leikkid, kdydé koulua ja selviytyéd syovéan tuomista haasteista.
Ravitsemuksella on my6s merkitystd lapsen normaalin painon ja pituuden kehittymi-

sessd. (Lahteenoja ym. 2008, 46.)
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Syo6pahoidoissa kaytetyt solunsalpaajat vahentédvat myos merkittavasti luuytimessé
syntyvien valkosolujen méé&raa, joka puolestaan heikentdd immuunijérjestelmaé altis-
taen lapsisyopapotilaita infektioille (Kittila 2015, 4). Kaikilla ihmisill4 on elimistos-
séan lukematon méaaré bakteereja, jotka ovat heidéan terveytensa yllapitamisen kannalta
valttaméattomid. Solunsalpaajahoitojen aikana limakalvojen helposti rikkoutuessa ja
valkosolujen véhentyessd, ndma elimiston omat bakteerit saattavat aiheuttaa vakavia-
kin infektioita, joita ei normaalisti terveelld ihmisellda ilmene. My6s virustartunnat
saattavat olla hyvin kohtalokkaita sydpapotilaille. (Olkinuora, Rahiala, Anttila, Kos-
kenvuo & Vettenranta 2013, 1233; Lahteenmaki ym. 2014, 8.) Infektioriski on suu-
rimmillaan solunsalpaajahoitojen aikana ja immuunijérjestelmén palautuminen nor-
maaliksi hoitojen paattymisen jalkeenkin vie useamman kuukauden. Kohonneen in-
fektioriskin vuoksi sydpdapotilaat joutuvat viettdmaan rajoitettua elamaa vélttdakseen
tartuntoja. Tatd ajanjaksoa kutsutaan eristykseksi. Eristys on erityisen haastavaa lap-
sisyopépotilaiden normaalin psykososiaalisen kehityksen kannalta, sill& lasten kanssa-
kaymisia muiden ihmisten kanssa joudutaan rajoittamaan merkittavasti. (Kittila 2015,
4.) Kukin lapsi saa henkilokohtaiset ohjeet eristamiskaytantdjen ja muiden suojatoi-

mien suhteen (L&hteenméki ym. 2014, 8).

Lapsen sydpa on niin fyysinen kuin psyykkinen sairaus (Poijula 2016, 291). Sy0pé-
hoidot ovat hyvin sairaalapainotteisia ja ylimaaraisia sairaalajaksoja tulee helposti esi-
merkiksi erilaisten infektioiden vuoksi. Kotona ollessaan perheiden stressi ei myos-
kaan helpotu, sillda vanhemmat joutuvat jatkuvasti tarkkailemaan lapsensa infektio-oi-
reiden kehittymista seka yleistd jaksamista ja huolehtimaan tarkasta laakityksesta. Pai-
vahoitoikdiset lapset joutuvat jadmaan kotihoitoon. Kouluikaiset voivat jatkaa koulun-
kayntia voimiensa mukaan, mutta se vaatii erityisjarjestelyita esimerkiksi pulpetin jo-
kapéivaista desinfiointia ja valitunneilta pois jaamista. (L&hteenméki ym. 2014, 9.)
Lapset ja perheet tarvitsevat jatkuvasti apua ja tukea selviytyékseen ja jaksaakseen
paivastd toiseen jatkuvasta eristyksestd, kivusta, hoidon vaikutuksista sek& sen aiheut-
tamista vaikeuksista (Poijula 2016, 291).
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3 LAPSISYOPAPOTILASPERHEIDEN TUEN MUODOT

Dupuis ym. (2016) suorittivat Yhdysvalloissa tutkimuksen, jonka tarkoituksena oli sel-
vittaa lasten, joilla oli diagnosoitu akuutti lymfaattinen leukemia, saamien syopéhoi-
tojen sivuvaikutuksien oireita seké niiden vaikutuksia lasten elamén laatuun. Sivuvai-
kutukset rajattiin juuri hoitojen aikaisiin, akuutteihin vaikutuksiin. Tutkimus suoritet-
tiin 31:ss4 lasten syOpéatautien osastolla ja aineisto koostui 2-9-vuotiaista lapsista, joilla
oltiin diagnosoitu ALL vuosien 2005-2009 vélisena aikana. Tutkimuksen tuloksista
selvisi, ettd lasten hoitoihin liittyva ahdistus, toimenpiteisiin liittyva ahdistus seké kipu
helpottivat lapsilla ajan myota. Alle 5-vuotiaat lapset kokivat todennakdisemmin toi-
menpiteisiin liittyvaa ahdistusta, kun taas tata vanhemmat lapset kokivat todennakoi-
semmin pahoinvointia. Tutkimuksen tulokset osoittavat, ettd lapsien kokema ahdistus

syopahoitojen aikana on yleista. (Dupuis ym. 2016.)

Vihervaaran (2016, 7) tutkimuksen tarkoituksena oli kuvata lapsuusian sy0péa sairas-
taneiden kokemuksia sairaalassa hoidossa olemisesta ja tavoitteena oli tuottaa tietoa,
jonka avulla voitaisiin kehittdé lasten ja nuorten hoitoty6té ja hoitoymparistéa niin,
etta heitd pystyttdisiin tukemaan sairauden aikana kokonaisvaltaisesti. Tutkimus antaa
nakokulman lapsisyopépotilaiden kokemuksiin. Tutkimukseen osallistui kuusi (n=6)
taysi-ikaista osallistujaa, jotka olivat sairastaneet syévan 4-16-vuotiaina. Aineisto ke-
rattiin viiden avoimen yksilohaastattelun ja yhden Kirjoitelman avulla. Tulokset 0soit-
tivat, ettd lapsisyopapotilailla oli kokemuksia sairaalan arjen hallinnan haastavuudesta,
mielen tunnekuormituksesta ja sairaalan arjessa esiintyvista selviytymisté edistavista
tekijoista. (Vihervaara 2016, 9.)

Vihervaaran (2016, 32) tutkimuksen tulosten perusteella sairaalan arki haastoi lap-
sisyopapotilaita jatkuvasti. Tutkimuksessa lapset muun muassa kokivat kehon koske-
mattomuuden menetystd, kun heill oli ollut sekd kehon traumaattisia kokemuksia etté
kivun kokemuksia. Myods mielen tunnekuormitus oli valtavassa osassa. Tutkimuksessa
selvisi, ettd lapset kokivat elaman epéoikeudenmukaisena, kun juuri he sairastuivat
syopaan. Lapset myods kokivat heidan sairastumisensa seka siihen liittyvien hoitojen

kuormittavan perheitddn ja tunsivat ndin ollen olevansa taakkana perheilleen.
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Tutkimus kuitenkin toi myos esille sairaalan arjessa esiintyvié selviytymisté edistavia
tekijoité. (Vihervaara 2016, 30-34.)

Lapsella diagnosoitu syopé aiheuttaa koko perheessa aina kriisitilanteen, josta toipu-
minen riippuu taysin perheen rakenteesta seké sen vélisistd suhteista, olosuhteista ja
perheen saamasta tuesta (Joensuu ym. 2013, 833). Dupuiksen ym. (2016) ja Vihervaa-
ran (2016) tutkimukset tukevat sitd, ettd syovan diagnosointi ja sen hoito aiheuttavat
kriisin lapsen ja perheen elaméssé, joka puolestaan tuottaa erilaisia oireita, esimerkiksi
ahdistusta. Kriisi koskettaa perheen jokaista jasenté ja néin ollen jokainen heisté tar-
vitsee tukea ja tietoa, yhtédkaén osapuolta vahattelematta (Joensuu ym. 2013, 833; L&h-
teenmaki ym. 2014, 5).

Manninen ja Aho (2018) ovat julkaisseet alkuperéistutkimuksen, jonka tarkoituksena
oli kuvailla vanhempien toivomia tuenantajatahoja lapsen kuoleman jalkeen. Tutki-
musaineisto koostui (n=281) lapsen kuoleman kokeneiden vanhempien vastauksista,
jotka keréttiin sahkoiselld lomakkeella. Vastanneista enemmistd 89 % (n=251) oli i-
tejé jaisia oli 11 % (n=30). Vanhemmat toivoivat tukea ammattilaisilta, [&hiomaisilta
ja kanssaihmisiltd. Vastaajat toivat esille yleisimmin ammattilaisilta toivotun tuen.
Vastaajista 65 % (n=184) toi vastauksessaan toivottuna tuenantajatahona esille am-
mattilaiset, 40 % (n=112) lahiomaiset ja 32 % (n=90) kanssaihmiset. Tutkimuksen pe-
rusteella voidaan todeta, ettd kriisin keskelld olevat vanhemmat odottavat saavansa
tukea. (Manninen & Aho 2018, 214; 219-220; 224.) Tukimuodot jaetaan eri osa-alu-

eisiin, riippuen siitd, mihin annettu tukimuoto kohdistuu.

3.1 Psyykkinen tuki

Oman lapsen sairastuminen syopaan ja siitd aiheutuva kriisi on niin 4&rimmaéinen, voi-
makas ja uhkaava, etté se hukuttaa alleen perheen turvallisuuden, hallinnan ja eldman
jatkuvuuden tunteet. Perheenjasenet ovat jatkuvassa vaikutuksessa toisiinsa ja néin ol-
len vakava sairaus yhdessa jasenessa heijastuu véistamatta toisiin. Perheessa tapahtu-
nutta kriisi4 ei pystyta eliminoimaan, mutta sen vaikutuksia perheeseen voidaan lie-
vent&4 tehokkaalla auttamisella. (Poijula 2016, 39; 179; 192.)
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Perheille on tarjolla erilaisia tukimuotoja avuksi lapsen sydvén aiheuttamaan haasta-
vaan elaméntilanteeseen. Erityisesti kriisin aiheuttamiin erilaisiin psyykkisiin oireisiin
kuten esimerkiksi ahdistukseen ja masentuneisuuteen on olemassa psyykkista tukea
(Kaikki syovastd www-sivut 2018). Psyykkisen tuen paatavoitteina ovat kriisissa ole-
van rauhoittaminen, turvallisuuden tunteen luominen, yhteisollisyyden eli johonkin

kuulumisen tunteen vahvistaminen sekd toivon antaminen (Poijula 2016, 14).

Psyykkista tukea tarjoavat muun muassa sairaalan yhteydessa toimiva psyykkisen tuen
yksikko tai psykiatrian poliklinikka, oma terveyskeskus tai mielenterveystoimisto,
tyoterveyshuolto, kuntien kriisi- ja tukipalvelut esimerkiksi auttava puhelin, Syopéjar-
jestdjen neuvontapalvelut sekd muiden jarjestdjen tarjoamat kriisi- ja tukipalvelut
(Kaikki syovasta www-sivut 2018). Perheen psyykKiset oireet hoitamattomina pahen-
tavat muun muassa perheen karsimysté, hankaloittavat syopahoitojen toteuttamista ja
voivat muodostua jopa esteeksi hoitojen jélkeiselle kuntoutumiselle (Joensuu ym.
2013, 860).

Kaikesta tuesta huolimatta perheiden psyykkiset oireet saattavat pahentua ja esimer-
kiksi jotkut vanhemmat masentuvat jopa vuosikausiksi. Masennuksen kestéessa yli
vuoden, puhutaan vakavavasta masennuksesta. Tallainen tilanne olisi kuitenkin tarkea
saada selville ja ohjata henkild hoidon piiriin tarpeeksi ajoissa. Myds lapsisyopépoti-
laiden sisarukset saattavat oireilla vakavasti, mika nakyy esimerkiksi koulumenestyk-
sen huonontumisena tai somaattisena oireiluna, esimerkiksi paansarkynd. (Joensuu
ym. 2013, 833.) Lisdksi itse lapsuusidssa syovén sairastaneet nuoret aikuiset ovat ter-
veisiin ihmisiin verrattuna suuremmassa vaarassa kokea traumaattisen stressin oireita
(Poijula 2016, 292).

Tilanteissa, joissa joko vanhemmilla on vakavia mielenterveysongelmia kuten esimer-
kiksi vakavaa masennusta lapsen sairastumisen myota, perheen lapsien kayttaytymi-
seen tai tunne-eldmaan liittyy vaikeuksia oman sairastumisen tai sisaruksen sairastu-
misen myotd, pyritddn kayttdméan apuna Toimiva lapsi & perhe -menetelméé. Toi-
miva lapsi & perhe -menetelman padmaaréna on tukea lapsen hyvaa kehitystd, toimi-
vaa arkea seka ehkaista yli sukupolvien siirtyvid ongelmia. Toimiva lapsi & perhe -
menetelménd ovat muun muassa Lapset puheeksi -keskustelu ja neuvonpito. (Suomen

mielenterveysseuran www-sivut 2018; Toimivan arjen www-sivut 2018.) Lapset
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puheeksi -keskustelu on kehitetty vahvistamaan vanhemmuutta, lapsen ja vanhemman
myonteistd suhdetta sekd lapsen turvallista ja sujuvaa arkea kotona, paivakodissa, kou-
lussa ja vapaa-aikana. Keskustelu on matalan kynnyksen menetelmd, joka koostuu 1-
2 tapaamisesta sosiaali- ja terveyspalveluiden tyontekijan ja perheen valilla. (Kasvun

tuen www-sivut 2017.)

3.2 Sosiaalinen tuki

Perheen ollessa kriisissa heiddn ympérillaan olevien laheisten, sukulaisten seka ysta-
vien lasndolo ja tuki ovat yha merkittdvammassa roolissa. Lapsisyopépotilasperheen
ja ympaériston valiset vuorovaikutukset seké niissa syntyvat resurssit, jotka edistavat

perheen hyvinvointia, maaritelladn sosiaaliseksi tueksi. (Mikkola 2006, 24.)

Altay, Kilicarslan, Sari & Kisecik (2014) suorittivat Turkin yliopistossa tutkimuksen,
jossa selvitettiin lapsisydpapotilaiden ditien sosiaalisen tuen tarpeita sekd odotuksia.
Tutkimuksen aineisto koostui 88 &idista, joiden lapset olivat 0-18-vuotiaita ja aineisto
keréattiin kyselyjen avulla. Tutkimuksessa selvisi, ettd kaikki didit kokivat tarvitse-
vansa sosiaalista tukea, mutta ainoastaan 73,9 % heisté sai sitd. Sosiaalista tukea an-
toivat lahinna perheet (83,0 %), laakarit (44,6 %), hoitajat (38,4 %), ystavat (30,7 %)
janaapurit (24,6 %). (Altay, Kilicarslan, Sar1 & Kisecik 2014.) Tutkimus osoittaa, etta
lapsisyGpépotilasperheet tarvitsevat ja odottavat saavansa sosiaalista tukea kriisinsa

keskella.

Sosiaalista tukea pystytdédn maarittelemaan useammalla eri tavalla, riippuen méaaritel-
man nakokulmasta. Yhteinen tekijé néille kaikille méaaritelmille on kuitenkin se, etta
sosiaalinen tuki liittyy ihmisten vélisiin vuorovaikutussuhteisiin. (Toivonen 2009, 9.)
Sosiaalinen tuki muodostuu toisen ihmisen l&sndolosta, kuuntelusta ja rohkaisevien

sanojen antamisesta.

Laakso (2000) suoritti tutkimuksen, jossa han selvitti didin surua alle 7-vuotiaan lap-
sen kuoleman jalkeen. Laakson tarkoituksena oli analysoida &idin surua ja surusta sel-
viytymistéd. Aineistokeruumenetelména olivat kyselyt ja haastattelut. Kyselyyn osal-

listui 91 4&itid ja haastattelun heistd 50. Kohderyhmdna oli Pirkanmaan
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sairaanhoitopiirissd vuosina 1990-1994 alle seitsemanvuotiaina kuolleiden lasten aidit
(n=174). Tutkimuksen tuloksista selvisi, etta erityisesti laheisten ihmisten antama tuki
eli sosiaalinen tuki oli keskeistéd lapsen kuoleman jalkeen. Puolison antama tuki koet-
tiin kaikkein tarkeimmaksi. (Laakso 2000, 121.)

Sosiaalisen tuen on todettu vaikuttavan yksildiden hyvinvointiin monella tapaa ja sen
merkitys nakyy niin ajattelun, kuin toiminnankin tasolla. Tutkimustulosten perusteella
se nayttdisi vahentavan tukea tarvitsevan sairastumisriskid, edistavédn parantumista
seké olevan tarkea selviytymisté edistava tekijé. Se saatelee ajatuksia, tunteita ja kayt-
taytymista terveytta edistavalla tavalla. Se myods pystyy muuttamaan yksilon késitysta
elamén merkityksellisyydesta. (Mikkola 2006, 36.) Toisen ihmisen antama tuki on
nain ollen lahes korvaamatonta tukea. Erityisesti lapsille ja nuorille kaveruussuhteet
ovat ensisijaisen tarkeitd. Sosiaaliset suhteet ovat keskeisia lapsen ja nuoren normaalin
kehittymisen kannalta. (L&hteenmaki ym. 2014, 9.)

Aiemmin mainitun Vihervaaran (2016, 34) tekemassa tutkimuksessa selvisi lap-
sisyopdapotilaiden sairaalan arjessa esiintyvia selviytymista edistavia tekijoitd. Naita
olivat muun muassa lasten hyva sopeutumiskyky sairaalaeldmaan, l&heisten antama
tuki, hoitohenkilékunnan ammatillisen hoidon lapsiléahtoisyys, leikit ja pelit, vahva
vertaisyhteiso sekéd sen antama vertaistuki. Tutkimuksen tulosten perusteella voidaan
sanoa, etta vaikka syopaan sairastuminen ja sairaalaan hoitoon joutuminen on lapselle
kriisi, 10ytyy kuitenkin tekijoitd, jotka edistavat lapsen selviytymistd uusissa olosuh-
teissa. (Vihervaara 2016, 34-37.) Erityisesti sosiaalinen tuki niin ammattihenkilokun-

nan kuin l&heistenkin antamana on lapsisydpapotilaiden silmissa erityisen arvokasta.

3.3 Psykososiaalinen tuki

Kun yhdistetédan yll& mainitut psyykkinen ja sosiaalinen tuki, puhutaan psykososiaali-
sesta tuesta, joka pyrkii edistamaan perheen psyykkista seka sosiaalista selviytymista
perheen kokeman kriisin eri vaiheissa (HUS:in www-sivut 2018). Psykososiaalisen
tuen tavoitteena on tukea perhettd selviytymdan uudessa ja erilaisessa eldmantilan-
teessa, johon kuuluvat lapsisyopépotilaan tutkimukset, hoidot ja seurannat (Joensuu
ym. 2013, 860).
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Florencen (2008) suoritti tutkimuksen, jonka tarkoituksena oli muun muassa tutkia
lapsikeskeisen perheeseen kohdistuvan psykososiaalisen tuen tarjoamista lapsiper-
heille, joissa toinen vanhempi sairastaa syopaa. Tutkimusaineisto koostui yhdesta kan-
sainvalisestd tutkimusaineistosta, joka oli keratty kuudesta eri Euroopan maasta
(n=381) ja kahdesta kotimaisesta aineistosta. Tutkimuksen tuloksista selvisi, etté lap-
sikeskeinen perheeseen kohdistuva psykososiaalinen tuki, joka mahdollisti syovén ai-
heuttaman kriisin késittelyn ja edisti perheenjésenten vélista kommunikaatiota seké
tunnusti lasten tunteiden oikeutuksen, vaikutti erityisen toimivalta tukimuodolta. (Flo-
rence 2008, 4.) Tutkimuksen tulosta voidaan verrata myos lapsisyopapotilasperheisiin

ja heidan tarvitsemaan psykososiaaliseen tukeen.

Jo kriisitapahtumien varhaisessa vaiheessa annettu psykososiaalinen tuki auttaa vahen-
tamaan kriisin kielteisia psykososiaalisia jalkivaikutuksia kuten syrjaytymisté tai ma-
sentumista, tukee toipumista ja paluuta normaalin eldmaan sek& helpottaa tunnista-
maan Kriisin seurauksena syntyneitd tarpeita (Suomen Punaisen Ristin www-sivut
2018). Erityisesti lapset ja nuoret ovat haavoittuvaisia kriisitilanteissa ja he reagoivat
kriisiin ik&tasonsa ja kehitysvaiheensa mukaisesti. Tasta huolimatta lasten ja nuorten
on havaittu selvidvan erilaisista kriiseistd hyvin, kun heidan selviytymistaan ovat tur-
vaamassa turvalliset ja laheiset aikuiset seké tutut arjen rutiinit. (Sosiaali- ja terveys-
ministerié 2009, 37.)

Syopéan kuolleiden lasten vanhempien perustama Mattie Miracle Cancer Foundation
on teettanyt kansainvélisella asiantuntijaryhmalla tutkimusnaytt6on perustuvat suosi-
tukset psykososiaalisesta tuesta, joiden on toivottu ohjaavan tuen kaytant6ja kansain-
valisesti. (Mattie Miracle Cancer Foundation www-sivut 2017.) Kearney, Salley ja
Muriel (2015) ovat luoneet suositukset psykososiaalisesta tuesta lapsisyopépotilaiden
vanhemmille, kun taas Wiener, Kazak, Noll, Patenaude ja Kupst (2015) ovat tehneet
suositukset psykososiaalisesta tuesta lapsisyopépotilaille seka heidan perheilleen. Suo-
situksissa ovat mukana muun muassa vanhempien toiveet psykososiaalisesta tuesta,
joita ovat tuen joustavuus sekd matala kynnyksisyys. Suositukset keskittyvét sopimaan
yksilollisesti jokaiseen perheeseen sekd perheiden arvoihin ja nostamaan esille per-
heen omat tarpeet. (Kearney, Salley & Muriel 2015, 634; Wiener, Kazak, Noll, Pa-
tenaude & Kupst 2015, 422-423.)
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Psykososiaalinen tuki voidaan jakaa vield tarkemmin erilaisiin alatukimuotoihin, joista
yksi lapsisyOopépotilasperheiden kannalta merkittdvimmistd on emotionaalinen tuki
(Joensuu ym. 2013, 860). Emotionaalisessa tuessa korostetaan sosiaalista verkostoa,
josta tukea tarvitseva saa rakkautta, arvostusta, empatiaa, myotatuntoa ja yhteenkuu-
luvuuden tunnetta (Toivonen 2009, 8). Perheet kuitenkin odottavat saavansa lahinng
laheisiltddn emotionaalista tukea (Joensuu ym. 2013, 860). Emotionaalinen tuki va-
hentéé tutkitusti perheiden pelkoa ja ahdistuneisuutta. Emotionaalisen tuen saamisen
ohella pelkojen vahenemiseen vaikuttaa se, kuinka paljon lapsen syovésta puhutaan.
(Mikkola 2006, 67.)

Niin perheen kuin heidan lahipiirissa olevien kanssa olisi olennaisen tarkeda keskus-
tella avoimesti sydvastd, jotta he jaksaisivat syévan aiheuttaman kriisin keskella seka
kykenisivat sopeutumaan siihen. Tat4 kutsutaan tiedolliseksi tueksi ja sen on toinen
psykososiaalisen tuen alamuoto. (Joensuu ym. 2013, 860.) Varsinkin itse lapsen sel-
viytymisen kannalta on suotuisaa, etta asiasta puhutaan avoimesti, lapsen heranneisiin
kysymyksiin vastataan rehellisesti ja kaikesta tuskasta huolimatta jatketaan mahdolli-
simman normaalia elam&é (Lahteenméki ym. 2014, 9). Ammattilaisten tulisikin arvi-
oida perheen tarvitseman emotionaalisen ja tiedollisen tuen tarve sekd kannustaa van-
hempia olemaan seké sairastuneen lapsen kuin muiden lahipiirissa olevien kanssa
mahdollisimman paljon seka keskustelemaan avoimesti peloista ja huolista. Itse lasta
tulisi kannustaa osallistumaan ikansé mukaisiin aktiviteetteihin niin paljon kuin mah-
dollista. (Poijula 2016, 289.)

Aho (2010) suoritti vaitdskirjassaan tutkimuksen isien surusta lapsen kuoleman jél-
keen. Tutkimuksen tarkoituksena oli kuvata isien surua ja heidan tarvitsemaansa tukea
lapsen kuoleman jalkeen. Tavoitteena oli tuoda esiin tietoa erilaisista tukikeinoista,
joita voitaisiin hyddyntdd myos hoitotydssd. Tutkimusaineisto keréttiin lapsensa me-
nettaneiltd isiltd (n=8) ja Suomen yliopistosairaaloiden niilt4 osastoilta (n=25), joilla
hoitohenkilokunta kohtasi surevia isid. Tutkimustuloksista selvisi, etté isét tarvitsivat
hoitohenkil6kunnalta niin tiedollista, emotionaalista kuin konkreettistakin tukea lap-
sen kuoleman jalkeen. Tulosten pohjalta Aho loi tuki-intervention, joka sisalsi isille
jaettavan kirjallisen tukipaketin seka vertaistukijoiden ja terveydenhuoltohenkildston
yhteystiedot. (Aho 2010, 3; 50-51.) Lisédksi aikaisemmin mainitun Altayn ym. (2014)
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tekemassa tutkimuksessa selvisi, ettd lapsisyopapotilaiden aitien saamasta tuesta suu-
rin osa oli emotionaalista (76,9 %) ja tiedollista (49,2 %) tukea.

3.4 Toiminnallinen tuki

Sahler ym. (2013) julkaisivat yhdysvaltalaisessa tiedelehdessé tutkimuksen, jossa he
selvittivat PSST (problem-solving skills training) -tekniikan eli ongelmaratkaisun tai-
tojen opettelun tekniikan suoria ja valillisi&, esimerkiksi sosiaalisen tuen, vaikutuksia
verrattuna ei-avustettuun tukeen. PSST-tekniikan on todistettu véhentévén negatiivisia
vaikutuksia esimerkiksi ahdistusta, masennusta ja post-traumaattisen stressin oireita
yhdysvaltalaisilla lapsisyopépotilaiden dideilld. Tutkimuksen aineisto koostui (n=309)
englannin- ja espanjankielisisté &ideistd, joiden lapsilla oli diagnosoitu syopéa. Tutki-
muksessa selvisi muun muassa, etté lapsisyopapotilaiden &itien l&heiset, jotka osoitti-
vat emotionaalista ja sosiaalista tukea, olivat hyvin merkittdvassé osassa ditien hyvin-
voinnin edistamisessa. Tallaisen emotionaalisen ja sosiaalisen tuen vaikutukset kui-
tenkin vaikuttivat olevan rajallisia siité riippuen, milloin ja kuinka kauan tukea todella
annettiin. PSST-tekniikan puolestaan havaittiin olevan riippumaton annetun tuen
ajasta. PSST salli aitien yllapitad myds itsendisesti hyvinvointiaan seka positiivisia
vaikutuksia. (Sahler ym. 2013.) Tutkimuksessa tutkittua PSST-tekniikkaa voidaan aja-
tella tietynlaisena toiminnallisena tukena, jossa ditien tulee opetella elamé&én uuden
arjen haasteissa. Toiminnan kautta aidit pystyvat ndkemaan itsensa onnistumassa ja

oppivat nain samalla elaméaan kriisin keskella.

Toiminnallinen tuki siséltaa erilaisia toiminnallisia menetelmia kuten esimerkiksi ui-
mista, elokuvateatterissa kdymista tai leikkimistd, joita kdytetddn vuorovaikutuksen
valineind. Toiminta on usein ldhinna arjen askareiden tekemista yhdessa. Toiminnal-
linen tuki on myds osa kuntoutusta. Lisdksi luovien toimintojen kuten esimerkiksi tai-
deterapian avulla on helpompi ilmaista itseddn seka tuoda julki omia ajatuksia. (Vilén,
Leppédméki & Ekstrom 2008, 285-286; 302-303.) Toiminnallisen tuen ajatuksena on
luoda lapsisydpapotilasperheille rutiineja arkeen sekd mahdollisuuden eldad mahdolli-
simman normaalia eldmaa infektioriskittémien tapahtumien kautta lapsen eristyksen
aikana (L&hteenmaki 2017).
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Aikaisemmin mainitun Vihervaaran (2016, 36) tutkimuksessa esille tulleista sairaalan
arjessa selviytymista edistavista tekijoista leikit ja pelit ovat muun muassa yksi toi-
minnallisen tuen muodoista, joiden hyédyntaminen kriisin keskell& auttavat erityisesti
lapsisyopépotilaita selviytymaan. Lapsen eldmaa kuuluu oleellisesti leikki, sydpaan
sairastumisen jalkeenkin. Sairaalassa leikkiminen ja pelaaminen mahdollistavat taval-
lisen arjen jatkumisen tunteen ja leikilla on my0ds suuri merkitys hoitojen haittavaiku-
tusten véahentdjana. Tallaisen toiminnallisen tuen kautta lapsi tuntee olevansa ennen

kaikkea lapsi, eikéd sydpaa sairastava yksild. (Vihervaara 2016, 36.)

3.5 Taloudellinen tuki

Perheet tarvitsevat paitsi tietoa ja tukea lapsen sydpadiagnoosin jalkeen, mutta myos
kaytdnnon ohjeita arjen uudelleen jarjestamiseksi. Suomen yliopistollisten sairaaloi-
den lasten syopéosastojen kuntoutusohjaajat tapaavat uudet lapsisyopépotilaat seka
heidan perheensa heti diagnoosin saamisen jalkeen, tavallisesti noin kahden viikon ku-
luttua hoidon aloittamisesta. Kuntoutusohjaajan tapaamisen tarkoituksena on puhua
lapsen sairaudesta, sen hoidoista sekd siitd, millaista tukea perhe toivoo saavansa. Kun-
toutusohjaaja auttaa perheitd rahallisen alkuavustuksen hakemisessa seké erilaisten
palveluiden jarjestamisessa. Kuntoutusohjaajan tarjoamat palvelut ovat lapsisydpapo-

tilasperheille maksuttomia. (Lahteenoja ym. 2008, 68-73.)

Vanhempien poissaolo tydsta ja sairauden mukana tulevat kustannukset muun muassa
laékkeet, ajomatkat sairaalaan ja sairaalamaksut heikentdvat perheen taloudellista ti-
lannetta (Joensuu ym. 2013, 833). Suomen lainsaddantd takaa osittain perheen toi-
meentulot lapsen sydpdsairauden aikana. Lainsaddanndn mukaan sy0paa sairastavan
lapsen vanhemmat voivat hakea Kelalta esimerkiksi matka-, yopymis- ja ladkekor-
vauksia, erityishoitorahaa, lapsen hoitotukea sekd omaishoidon tukea. Taloudellisen
tuen hakemisessa auttavat yliopistollisten sairaaloiden sosiaalityontekijat ja he myos
kertovat tarkemmin erilaisista taloudellisista tukimahdollisuuksista. (L&hteenoja ym.
2008, 68-70.) Naitd ovat muun muassa Suomen Syopajarjestdjen tarjoamat erilaiset

taloudelliset avustukset (Syopajarjestdjen www-sivut 2018).
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3.6 Vertaistuki

Kun kaksi ihmistd jakaa samankaltaisen elaméntilanteen seka tukee siind elamista toi-
nen toistaan, puhutaan vertaistuesta. Vertaistuki on taysin omaehtoista, yhteisollista
tukea, jossa saman Kriisin joko jo kerran lapikéyneet tai sen kanssa edelleen taistelevat
kohtaavat. Samanlaisia kokemuksia omaavat ihmiset luovat toivoa kuntoutumiseen
my0s vaikeimpina aikoina. (Mielenterveyden keskusliiton www-sivut 2018.) Aikai-
semmin mainituista Vihervaaran (2016, 37) ja Ahon (2010, 51) tutkimuksien tulok-
sista selviad, ettd perheet tarvitsevat ja haluavat vertaistukea saman tilanteen koke-

neilta.

Vertaistuen avulla tuodaan kokemus siité, ettd kukaan ei ole yksin. Samaan aikaan
my0s ihmisten tilanteiden ainutlaatuisuus tulee vertaistuessa nakyvaksi, kun vaihde-
taan kokemuksia ja ajatuksia. Talla tavoin omaan tilanteeseen voi avautua kokonaan
uusia nakokulmia. Vertaistukilaiset voivat olla kriisien kanssa téysin eri vaiheissa. Esi-
merkiksi lapsen sairastuessa syopaan toinen perheisté on juuri saanut syépéadiagnoosin
tietoonsa, kun toisella on lapsisydpapotilaan eristyksen purkaminen kdynnissa. Tamén
kautta vertaistukilaiset saavat omaan tilanteeseensa liittyvaa tietoa sekd kaytdnnon
vinkkejd, jotka auttavat selviytymadn arjesta. (Terveyden ja hyvinvoinnin laitoksen

www-sivut 2009.)

Vertaistukea on kahdenlaista, kahdenkeskista tukea seka vertaistukiryhmia. Kahden-
keskinen tuki on tapaamista tukihenkilon kanssa eli niin kutsuttua yksilovertaistukea.
Vertaistukiryhmissé puolestaan tuodaan yhteen useampi samassa tilanteessa oleva ih-

minen. (Mielenterveystalon www-sivut 2018.)

Laakson (2000, 121) suorittamassa tutkimuksessa selvisi, etta aidit, joiden lapsi oli
kuollut, olivat isid halukkaampia osallistumaan sururyhmatoimintaan eli tietynlaisiin
vertaistukiryhmiin. Aidit, jotka eivat tienneet sururyhmatoiminnan mahdollisuudesta
kokivat, ettd olisivat siitd hyotyneet ja saaneet apua. Lisaksi asiasta puhuminen ulko-
puolisille tuntui ylivoimaiselta, mutta saman kokeneiden kanssa oli helpompi keskus-
tella asiasta ja heiltd sai myos paljon henkista tukea ja apua kaytannon asioiden hoita-
miseen. (Laakso 2000, 8; 121-123.)
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Parviaisen, Ahon ja Kaunosen (2012, 150) tekemén alkuperéistutkimuksen tarkoituk-
sena oli kuvata vanhempien kokemuksia yksilovertaistuesta lapsen kuoleman jalkeen.
Tutkimusaineisto kerattiin vanhemmilta, joiden lapsi oli kuollut kohtuun tai ialtdén
alle kolmivuotias lapsi oli kuollut niill& yliopistosairaaloiden osastoilla, jotka olivat
antaneet suostumuksensa yksilovertaistukea sisaltavan tuki-intervention toteuttami-
seen. Kyseinen tuki-interventio oli ylempana mainitun Ahon (2010) tekemd. Tutki-
musaineisto koostui 74 aidista ja 45 isastd. Tutkimusaineisto kerattiin avokysymyksen
sisaltavalla kyselylomakkeella kuusi kuukautta lapsen kuoleman jalkeen. (Parviainen,
Aho & Kaunonen 2012, 150.)

Parviaisen, Ahon ja Kaunosen tutkimuksen tulosten perusteella vanhempien kokemuk-
set yksilovertaistuesta sisélsi ymmarrysta ja yhteenkuuluvuutta, tuen kohtaamatto-
muutta ja kehitettava asioita. Vanhempien ja vertaistukijan valiseen ymmarrykseen ja
yhteenkuuluvuuteen kuului tunteiden tarkastelu ja ilmaiseminen, surun jakaminen,
vertaistukijan ymmartamys, tiedon saaminen, konkreettinen tuki ja eteenpdin rohkai-
seminen. Vanhemmat kokivat tarkeaksi, etté vertaistukea oli tarjolla ja etta sita tarjot-
tiin aktiivisesti, vaikka osa heisté ei kokenut sité itselleen tarpeellisena lahipiiristaan
saadun tuen eli sosiaalisen tuen vuoksi. Vertaistuki loi vanhemmille uskoa tulevaisuu-

teen ja selviytymiseen. (Parviainen ym. 2012, 154-155.)

Tuloksien perusteella tuen kohtaamattomuuteen siséltyi vanhempien kokemuksien
mukaan vertaistukijan auttamaton toiminta, esimerkiksi kokematon vertaistukija, ver-
taistukijan oman menetyksen keskeisyys tai vertaistukijan epasopivuus ja vertaistuen
kokemisen auttamattomuus. Erityisesti vanhemmat kokivat vertaistukijan yhteyden-
oton odottamisen ja sen peraan kyselemisen raskaana. Vanhemmat ehdottivat vertais-
tuessa kehitettaviksi asioiksi tiedon tarjoamista monipuolisesmmin, monipuolisempaa
yhteydenottoa ja parempaa tuettavan yksilollisyyden huomioimista. (Parviainen ym.
2012, 157.)

Tutkimuksen tulokset osoittavat, ettd vaikka kaikki vanhemmat eivét kokeneet tarvit-
sevansa yksilovertaistukea, he kuitenkin pitivat vertaistuen tarjoamisen ja saatavilla
olon auttavana tekijana. Tutkimuksen aikana vertaistukea tarjottiin ensimmaisen ker-
ran noin viikko lapsen kuoleman jalkeen, mutta vertaistuen tarve voi ilmetd missa vai-

heessa tahansa kriisid. Vertaistuen saaminen todettiin tutkimuksessa jadvan usein
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vanhempien tai heidan l&heisten oman aktiivisuuden varaan, ellei sitd erikseen tarjottu.
Tastd syysta tuen jatkuvuuden mahdollistaminen sairaalan jalkeen korostui. Tutkimuk-
sen johtopaatoksina todettiin, ettd hoitohenkilékunnalla tulisi olla tietoa vertaistukijar-
jestoista ja -verkostoista, jotta he pystyisivat ohjaamaan surevia vanhempia niiden pii-
riin. (Parviainen ym. 2012, 159.)

Vertaistuki on lapsisyépapotilasperheille ensiarvoisen tarkeaa (HUS:in www-sivut
2018). Vertaistuki on paitsi kriisistd puhumista ja siihen apua saamista, myds yhdessa
tekemisté seka ystavien saamista. Vertaistukitoiminnan kautta perhe saa sisaltoa ela-
maansa. (Terveyden ja hyvinvoinnin laitoksen www-sivut 2009.) Suomalaiset syopa-
jarjestot ovat koonneet yhteen tuhansia syopaan sairastuneita ja siitd parantuneita suo-

malaisia, muodostaen tukihenkiléverkoston. (HUS:in www-sivut 2018).

Kaikkien yllamainittujen tukimuotojen yhdistdjédnd ovat ympari Suomea toimivat syo-
payhdistykset. Suomen Sydpayhdistys kattaa 12 alueellista sydpayhdistysta paikallis-
osastoineen seka kuusi valtakunnallista potilasjarjestod. Suomen Syépayhdistyksen si-
séll& olevat yhdistykset ja jarjestot ovat itsendisid toimijoita, jotka noudattavat yhtei-
sesti sovittuja arvoja sek& toimintaperiaatteita. Syopayhdistykset ovat perehtyneita eri-
tyisesti auttamaan sy6van aiheuttamassa kriisissa. (Syopajarjestdjen www-sivut 2018.)
Satakunnan Sy6payhdistys on osa Suomen Sydpayhdistysta ja se toimii Satakunnan

alueen jésenjdrjestona (Satakunnan Syopayhdistyksen www-sivut 2018).

3.7 Satakunnan Sy6payhdistyksen tarjoamat tuet

Satakunnan Sy6payhdistys perustettiin vuonna 1974 ja se on siitd lahtien ollut potilas-
Iterveysjarjestd, jonka selkedna tavoitteena on ehkéista syopaa seka auttaa niita, joiden
arjessa syopéa on jo osallisena. Talla tarkoitetaan syo6papotilaita ja heidan l&heisidéan
niin hoidon kuin kuntoutuksenkin aikana. Satakunnan Syopayhdistyksen tarkoituk-
sena on taydent&& julkisen sektorin tarjoamia palveluita. Satakunnan Syopayhdistyk-
sen tarjoamat palvelut voidaan jakaa kuuteen osa-alueeseen; neuvontaan, kuntoutuk-
seen, vertaistukeen, paikallistoimintaan, potilasoppaisiin sekd informaatioon. (Sata-

kunnan Sydpayhdistyksen www-sivut 2018.)
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Neuvonnalla tarkoitetaan Satakunnan Sy6payhdistyksen sairaanhoitajien antamaa ter-
veysneuvontaa syovasta eli tiedollista tukea. Lisaksi Satakunnan Syopéayhdistyksen te-
kemaét potilasoppaat kasittelevét eri aiheita ja ne tarjoavat asiallista ja ymmarrettavaa
tietoa eri syovista. Satakunnan Syopdyhdistys toimii myos yhteistydssa Sosiaali- ja
terveysjarjestojen avustuskeskuksen eli STEA:n sekd Kelan kanssa, jarjestaen erilaisia
kuntoutuskursseja ja -leireja sek& muuta mahdollista toiminnallista tukea jasenilleen.

(Satakunnan Syopéyhdistyksen www-sivut 2018.)

Satakunnassa toimivat eri paikallisosastot Porissa, Raumalla ja Huittisissa. Tarjolla
oleva toiminta vaihtelee kunnittain. Kaikissa paikallisosastoissa on kuitenkin tarkoi-
tuksena tarjota syopéapotilaille ja heidan laheisilleen mahdollisuutta tavata muita sa-
massa tilanteessa olevia ihmisia seké auttaa heitd selviaméan uuden arjen keskella.

(Satakunnan Syopéyhdistyksen www-sivut 2018.)

Tarjolla on myos Porissa pyo6rivé lapsisyopapotilasperheiden kerho eli Sydpykat, joka
jarjestaa lapsille, vanhemmille ja koko perheelle monipuolista virkistystoimintaa. Sy6-
pykdiden tarkoituksena on koota yhteen satakuntalaisia lapsisyopépotilasperheité, jar-
jestdd lapsen kuntoutustumista edistdvad toimintaa seké tarjota yhteista virkistayty-
mista perheille. (Satakunnan Syopéayhdistyksen www-sivut 2018.) Syopykaét jarjesta-
vat muun muassa infektioriskittomasti perheille mahdollisuuksia paasta esimerkiksi
uimaan, kdymaan kaupassa sekd elokuvateatterissa, harrastaa liikuntaa, osallistua
tanssi- ja taideterapiaan sek& pééasté erilaisiin tapahtumiin esimerkiksi Porispereen
(Lehtomaéki henkilékohtainen tiedonanto 11.5.2018). Syépykdiden toiminnassa yhdis-
tyvat aikaisemmin mainitut psykososiaalinen ja toiminnallinen tuki seka erityisen mer-

kittavassa osassa oleva vertaistuki.

Vertaistuki on yksi Satakunnan Syopayhdistyksen kulmakivista. Satakunnan Sy6pa-
yhdistys valittaa jasenilleen tukihenkilOitéd seka jarjestaa erilaisia vertaistukiryhmia ja
-tapaamisia. Tukihenkil6t ovat vaitiolovelvollisia seka tehtdviinsa koulutettuja vapaa-
ehtoisia. Tukihenkil6 ei ole ammatti-ihminen, vaan niin sanotusti tavallinen kansalai-
nen, joka on kokenut eldmansé aikana saman, sydvéan tuoman taakan. Vertaistukiryh-
missé puolestaan kokoonnutaan ryhménd jakamaan kokemuksia keskenddn samassa

tilanteessa olevien ihmisten kanssa. (Satakunnan Sydpayhdistyksen www-sivut 2018.)
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Satakunnan Sydpayhdistys tarjoaa myos taloudellista tukea. Satakunnan Sydpayhdis-
tys maksaa hoitopaivékorvauksia niille yhdistyksen jasenille, jotka asuvat Satakunnan
sairaanhoitopiirin alueella ja ovat syovén takia hoidettavana sairaalassa tai terveyskes-
kuksen vuodeosastolla. Hoitopaivékorvaus on kolme euroa/sairaanhoidon hoitopéiva,
poliklinikkakaynti tai sarjahoitokaynti. Hoitopaivakorvausta maksetaan enintdén 180
euroa vuodessa eli noin 60 hoitopdivaa tai -kayntid. Alle 18-vuotiaan lapsen sairastut-
tua syopéan, Satakunnan Syopayhdistys maksaa perheelle alkuavustuksena 840 euroa.
Mikali lapsen sairaus uusiutuu, avustus on 420 euroa ja lapsen hautajaisavustus on 252

euroa. (Satakunnan Syopayhdistyksen www-sivut 2018.)

Jokainen perhe lapikay lapsen sydpaan sairastumisen omalla tavallaan, ja sen takia
tulisi olla valmius auttaa jokaista perhetta juuri heidan tarvitsemalla tavallaan (Joensuu
ym. 2013, 833). Syopayhdistykset pyrkivét olemaan matalan kynnyksen eli helposti
lahestyttavia palveluita, joiden tarkoituksena on helpottaa perheitd padsemaan mukaan

tarjotun avun piiriin (Satakunnan Sydpayhdistyksen www-sivut, 2018).

4 TUTKIMUKSEN TARKOITUS, TAVOITE JA TUTKIMUSKYSY-
MYKSET

Opinnaytetyon tarkoituksena oli selvittaé lapsisyOpépotilasperheiden kokemuksia ja
toiveita saadusta tuesta Satakunnan Sydpayhdistykseltd lapsen syépéadiagnoosin jél-
keen. Tavoitteena oli 16ytaa sellaisia tuen muotoja, jotka auttavat perheitd lapsen sai-
rastumisen aiheuttamassa kriisissa seké lahentavéat Satakunnan Sydpayhdistysté ja lap-
sisyopapotilasperheitd. Tarkoituksen ja tavoitteiden pohjalta luotiin opinnaytetyon tut-

kimuskysymykset:

1. Millaisia tuen muotoja lapsisyopapotilasperheet ovat saaneet Satakunnan Syopéayh-
distykselta lapsen sy6padiagnoosin jalkeen?
2. Millaisia tuen muotoja lapsisyopépotilasperheet toivoisivat saavansa Satakunnan

Syopayhdistykseltd lapsen sydpadiagnoosin jalkeen?
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5 TUTKIMUKSEN TOTEUTTAMINEN

Opinndytetyo sai alkunsa elokuussa 2017, kun opinnéytetyon aiheita esiteltiin Sata-
kunnan ammattikorkeakoulussa. Lasten syopésairaudet seké niiden aiheuttaman Krii-
sin keskell& tapahtuva perheiden kokonaisvaltainen tukeminen kiinnosti molempia
opinnaytetyon tekijoitd. Potilaan ja hdnen laheistensd tukeminen sekd ohjaaminen kol-
mannen sektorin avun piiriin ovat merkittavé osa sairaanhoitajan ammattitaitoa, jota
tulisi vaalia tulevaisuudessakin. Opinnéytetydn aihe valikoitui Kiinnostuksen liséksi
sen merkittavyyden ja koskettavuuden vuoksi. Opinnéytetyén tutkimussuunnitelma
esitettiin suunnitteluseminaarissa joulukuussa 2017. Taman jalkeen tutkimussuunni-
telma toimitettiin opinndytetyon tilaajalle eli Satakunnan Syopayhdistykselle hyvék-
syttavaksi ja allekirjoitettiin sopimus opinndytetyon tekemisestd ohjaavan opettajan

sekd Satakunnan Syopayhdistyksen toiminnanjohtajan kanssa.

Suunnitteluseminaariin ja sopimuksen allekirjoittamiseen mennessé opinndytetyon
keskeisimmat késitteet, teoriaosuus ja Kirjallisuuskatsaus olivat alkaneet hahmottua
sekd muotoutua alustaviksi. Opinnaytetyon aineistonkeruu suoritettiin kevaalla 2018.
Aineistonkeruumenetelma eli lapsisyopépotilasperheiden haastattelua taydennettiin
Satakunnan Sydpayhdistyksen toiminnanjohtajan tapaamisilla, Syopykoiden kokouk-
siin osallistumalla sekd haastattelemalla sdhkdpostin valityksellda Satakunnan Sy6-
payhdistyksen toiminnanjohtajaa ja Syopykoiden puheenjohtajaa. Tutkimuksen ai-
neisto saatiin kerattyd kevadn aikana, mutta kesélla 2018 ajankayttdé opinnédytetyon
puolesta jai hyvin haasteelliseksi, jonka vuoksi suunniteltu aikataulu venyi odotettua
pidemmaksi. Elokuusta 2018 léhtien aikataulua Kiristettiin, jonka myota opinndyte-
tyon raportti alkoi valmistua. Opinnédytetydn toteuttamisessa tapahtunut vaiheistus on
nahtéavissé liitteissa (Liite 1). Lisaksi opinndytetyon tekemisessa tapahtunut tydnjako
seké toteutuneet tuntimadrat ovat nahtavissa liitteissa (Liite 2).

Opinndytetyon tutkimusmenetelmaa valittaessa mietittiin, mik& menetelma sopisi par-
haiten tutkimuskohteeseen seka -kysymyksiin (Kankkunen & Vehvildinen-Julkunen
2013, 55). Taman opinndytetyon perustana toimi ajatus siitd, ettd tutkimustuloksista

haettiin enemmaén laatua kuin maaraa.
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5.1 Kaéytetyt tutkimusmenetelmat

Opinndytetyossa kaytettiin kvalitatiivista eli laadullista tutkimusmenetelmé&a, jossa
hyddynnettiin haastattelua aineistokeruumenetelména. Kvalitatiivinen eli laadullinen
tutkimus tarkastelee merkitysten maailmaa, joka on ihmisten vélinen ja sosiaalinen
(Vilkka 2018, 118). Kvalitatiivisen tutkimuksen tarkoituksena on kuvata tutkimuksen
kohdetta mahdollisimman kokonaisvaltaisesti. N&in ollen pyrkimyksena on pikem-
minkin 10yt44 ja paljastaa ilmi6ita kuin todentaa jo olemassa olevia vaittdmia. Lahto-
kohtana kvalitatiivisessa tutkimuksessa on todellisen elamén ja sen moninaisuuden ku-
vaaminen. Kvalitatiivisen tutkimuksen tyypillisimpid piirteitd ovat muun muassa ko-
konaisvaltainen tiedon hankinta, aineiston hankinta luonnollisista ja todellisista tilan-
teista, kohdejoukon tarkoituksenmukainen valinta seké tapauksien kasittely ainutlaa-
tuisina ja aineiston tulkinta myos sen mukaisesti. (Hirsjarvi, Remes & Sajavaara 2009,
161; 164.)

Kvalitatiivisen tutkimusmenetelman vastakohtana voidaan pitad kvantitatiivista mene-
telmad. Tassa opinnaytetydssa kvalitatiiviseen menetelméan verrattuna kvantitatiivi-
nen tai toisin sanoen maéarallinen tutkimusmenetelma olisi taannut paremmin tutkitta-
vien anonymiteetin sekd mahdollisesti madalluttanut kynnysta osallistua tutkimuk-
seen. Kvantitatiivinen tutkimusmenetelma ei kuitenkaan olisi sallinut ndkeméén koko
tutkittavan tarinaa ja vastaukset olisivat jaaneet kyselylomakkeissa hyvin lyhyiksi. Lo-
makkeeseen vastaaminen koetaan usein myos etédisena sekd motivoimattomana ja lo-
maketta taytettdessé tutkittava pystyy selaamaan kysymyksia eteenpdin, joka osaltaan
saattaa vaikuttaa vastauksiin. Haastattelutilanteessa ei yleisesti ole tatd ongelmaa.
Haastattelussa tutkittavalla on mahdollisuus tulkita kysymyksia eri tavoin sekéa tas-
mentéé jo aikaisemmin sanottuja asioita, haastattelun edetessa. Haastattelussa tutki-
jalla on myds mahdollisuus hyddyntaa tutkittavan havainnointia seké kayttaa tutkitta-
van eleité ja ruumiinkieltd hyddyksi tutkimuksessa. (Hirsjarvi & Hurme 2008, 35-36.)
Tutkijan ja tutkittavan informatiivinen seké laheinen kontakti haastattelun aikana tur-
vaa sen, ettd tutkimuksen mahdollisesti aiheuttamat psyykkiset haitat, kuten haavoit-
tavien kokemuksien muistelemisen vuoksi tarvittava apu, voidaan tunnistaa ja tutkit-
tavalle voidaan hankkia apua tunteiden kasittelyyn. (Kankkunen & Vehvil&inen-Jul-
kunen 2013, 74-75.)
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Kvalitatiivisella tutkimuksella on my6s hoitoty0ssa tarked merkitys. Hoitotyossa tar-
vitaan nayttoon perustuvaa tietoa terveyden ja sairauden kokemuksista, hoitokoke-
muksista seka ihmisten niille antamista merkityksista. Erityisesti hoitotydssa koroste-
taan potilas- ja asiakaslahtdisyytta seka sen tavoittamista tutkimuksin. Kvalitatiivinen
tutkimus mahdollistaa hoitotyon ilmitiden ymmartamisen lisaédmisen. Monia hoitotoi-
mintoja ei nimittdin pystyt4 pelkastadn mittaamaan méaarallisesti, vaan ilmion ymmar-
tdmiseksi tarvitaan ihmisten omia kokemuksia ja niiden kuvauksia. (Kankkunen &
Vehvildinen-Julkunen 2013, 74-75.) Sama ajatuspohja toimi myds tdmén opinnayte-

tyon taustalla.

5.2 Aineisto ja sen keruumenetelma

Kun tutkimusaineiston halutaan kertovan ihmisten kokemuksista, valitaan aineiston
keruumenetelméksi haastattelu (Vilkka 2018, 122). Opinnaytety6n aineisto kerattiin
tammikuun ja toukokuun 2018 valisena aikana. Tutkimusaineisto saatiin kahden kes-
ken toteutetuilla, perheen ja haastattelijan valisillg, yksilollisilla teemahaastatteluilla.
Toteutettua teemahaastattelua sekd sen runkoa testattiin ennen varsinaisia haastatte-
luita vapaaehtoiseksi ilmoittautuneen henkilon kanssa, jolla oli omakohtainen koke-

mus lapsisydpapotilasperheen arjesta ja siihen liittyvista haasteista.

Teemahaastattelu eli niin kutsuttu puolistrukturoitu haastattelu on aineiston keruume-
netelméd, jossa haastattelukysymysten muoto on puoliksi strukturoitu. Kysymykset
ovat néin ollen maaratty ennalta kaikille samoiksi, mutta kysymysten jarjestysta seka
sanamuotoja voidaan muuttaa. Haastattelu kohdennetaan tiettyihin niin kutsuttuihin
teemoihin, joista haastattelun aikana keskustellaan. Ihmiset ovat erilaisia, joten heidan
tulkintansa asioista eroavat myos toisistaan. (Hirsjarvi & Hurme 2008, 47-48.) Tee-
mahaastattelun tavoitteena on, ettd kaikista ennakkoon valituista teemoista haastatel-
tava antaa oman nakemyksenséa ja kaikki teemat ké&sitelldan luotettavassa jarjestyk-
sessé (Vilkka 2018, 124).

Opinndytetyon haastatteluissa kéytetty teemahaastattelurunko on néahtavissa liitteissa
(Liite 3). Tutkimushaastatteluteemoina olivat perheen taustatiedot, perheiden koke-

mukset ja selviytyminen lapsen syopadiagnoosin jalkeen, lapsen sydpéadiagnoosin
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jalkeiset Satakunnan Sydpayhdistyksen tarjoamat tukimuodot, Satakunnan Sy6payh-
distykseltd toivotut tukimuodot lapsen syopédiagnoosin jélkeen seka perheiden toiveet
Satakunnan Syopayhdistyksen tavoista ja keinoista lahestyé ja tiedottaa perheita lap-

sen syopadiagnoosin jélkeen.

Haastatteluihin osallistumisesta l&hetettiin tiedote Satakunnan Sydpayhdistyksen toi-
minnanjohtajalle ja Syopykdiden puheenjohtajalle, jotka l&hettivat tiedotteen eteen-
pain lapsisyopépotilasperheille sahkopostin valitykselld. Lahetetty tiedote on néhta-
vissé liitteissa (Liite 4). Osallistusmiskriteerind haastatteluun oli lapsisyopépotilasper-
hekerhon eli Sy6pykoiden jasenyys.

Opinnaytetyon haastatteluihin osallistui yhteenséd kolme perhettd, joissa vahintaan yksi
lapsi sairasti syopad. Osallistuvien perheiden lapsisyOpépotilaat olivat sukupuoleltaan
niin tyttdja kuin poikia ja he olivat kaikki alle 18-vuotiaita. Haastatteluihin osallistui-
vat jokaisesta perheestd ainoastaan didit. Tutkimushaastattelut olivat kestoltaan noin
35-50 minuuttia ja ne nauhoitettiin haastatteluun osallistuvan luvalla. Lupa haastatte-
lun nauhoituksesta varmistettiin ennen haastattelun aloittamista kirjallisella suostu-
muslomakkeella. Suostumuslomake on ndhtavissa liitteissa (Liite 5). Kaikkien haas-
tatteluun osallistuneiden vastaukset litteroitiin eli Kirjoitettiin puhtaaksi analysointia
varten. Aineistoa kertyi yhteensd 35 (A4) sivua koneella Kirjoitettua tekstid (Times

New Roman, fonttikoko 12 ja rivivali 1,5).

5.3 Aineiston analysointi

Opinnaytetyon tutkimusaineisto analysoitiin induktiivista siséllonanalyysia kayttéen.
Siséllénanalyysi on aineiston tekstin perusanalysointimenetelmad, jota kaytetaan laa-
dullisissa tutkimuksissa. Induktiivinen sisallénanalyysi on analysointia yksittaisesta
lausahduksesta yleiseen lauseeseen. Induktiivinen siséllénanalyysi on aineistolahtdisté
analysointia ja siind pyritd4n luomaan tutkimuksessa esiin tulleesta aineistosta teoreet-
tista kokonaisuutta. (Tuomi & Sarajérvi 2018, 103; 107; 117.) N&in ollen tdman opin-
néytetyon aineiston analysoinnissa kaytetty paattely oli aineistolahtdisté ja analyysi

tapahtui ilman tarkasti ohjaavaa teoreettista viitekehysta.
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Induktiivinen sisallonanalyysi voidaan jakaa karkeasti kolmeen vaiheeseen. Néitd ovat
aineiston redusointi eli pelkistdminen, aineiston klusterointi eli ryhmittely ja abstra-
hointi eli teoreettisten kasitteiden luominen. (Tuomi & Sarajarvi 2018, 122-123.)
Opinnaytetyon tutkimusaineiston analysointi aloitettiin kuuntelemalla aineistojen nau-
hoitukset aktiivisesti useampaan kertaan l&pi kokonaisuuden hahmottamisen lisaa-
miseksi. Nauhoitukset litteroitiin, jonka jalkeen aineistosta etsittiin alleviivaamalla
haastatteluun osallistuneiden vastauksista tutkimuskysymyksia vastaavat ilmaisut ja
ajatukset. Namaé haastateltavien alkuperéiset ilmaisut pelkistettiin niiden sisaltoa ku-
vaavin kasittein. Pelkistyksen jalkeen alkuperéisaineistosta tarkistettiin, etteivat pel-

Kistetyt ilmaisut olleet menettineet alkuperaista tarkoitustaan.

Analyysia jatkettiin pelkistettyjen ilmaisujen ryhmittelylla niiden samanlaisuuksien ja
erilaisuuksien mukaan. Samankaltaiset pelkistetyt ilmaisut koottiin yhdeksi ryhmaksi.
Ryhmitellyista pelkistyksistd muodostettiin alakategoriat, ja ne nimettiin niiden sisal-
toa kuvaaviksi. Edelleen alakategorioita ryhmiteltiin yhtenevéisiksi kokonaisuuksiksi
muodostaen niista yldkategoriat. Haastatteluihin osallistuneiden vastaukset analysoin-

tiin omina kokonaisuuksinaan, mutta ne yhdistettiin lopulta kategorioita luodessa.

Esimerkkind opinnéytetydn aineiston analysoinnista voidaan kayttaa ylakategoriaa ta-
loudellinen tuki. Haastatteluissa perheet kertoivat saavansa Satakunnan Sydpayhdis-
tykseltd taloudellista tukea. Haastatteluissa ilmenneet alkuperdiset ilmaisut keréttiin
yhteen ja ne pelkistettiin. Esimerkiksi alkuperéiset ilmaisut
”...kuntoutusohjaaja kerto niinku ndist tukimuodoista ja mitd rahallista
tukee voi hakea (Satakunnan) Syopdyhdistykseltd...” ja "me juteltiin sil-
lon TYKS:n kuntoutusohjaajan kanssa, joka kertoi kaikista Kelan tuista
ja kaikista mitd kuuluu hakea...”
pelkistettiin "TYKS:n kuntoutusohjaaja kertoo taloudellisen tuen saamisesta”. Liséksi
yhdessa haastattelussa esille tullut alkuperdinen ilmaisu
”Olikse Satakunnan SyOpayhdistys, joka maksoi sellasen niinku joku
800€ ni se tuli heti siis varmaan jo ennen ku ekat tiputukset alkoi.”
pelkistettiin ”Satakunnan Syopéayhdistys tarjoaa taloudellista tukea”. Nama alkuperai-
set ilmaisut ja pelkistetyt versiot koottiin yhteen yhdeksi alakategoriaksi; perhe saa
Satakunnan Syodpayhdistykseltd taloudellista tukea. Tast4d muodostettiin ylékategoria

taloudellinen  tuki, sillda opinndytetyon tutkimuskysymyksissa selvitettiin
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lapsisyOpépotilasperheiden saamia tuen muotoja ja niiden riittdvyyttd Satakunnan
Syopéayhdistykselta.

Analyysin tuloksena syntyi yhteensa kolme taulukkoa, jotka ovat jaettu tutkimuskysy-
mysten mukaan. Jokaisesta taulukosta on nahtavissd haastateltavan alkuperdinen il-
maisu, siitd pelkistetty versio ja sen jako ala- sekd ylakategoriaan. Taulukot ovat n&h-

tavissa liitteissé (Liite 6).

6 TUTKIMUSTULOKSET

Seuraavissa kappaleissa on esitelty opinnaytetyon tutkimustuloksia. Tulosten esitta-
misessé on kaytetty joitakin haastateltavien suoria lainauksia tukemaan tutkimustulok-
sia. Suorat lainaukset on erotettu lainausmerkeilla ja kursivoidulla tekstilla. Joitakin
lainauksia on lyhennetty lukemisen helpottamiseksi. Kaikki alkuperaiset, tutkimuksen

kannalta merkittavimmaét lauseet haastatteluista 10ytyvat liitteista.

6.1 LapsisyOpéapotilasperheiden saamat tuen muodot Satakunnan Syopayhdistyk-
selté lapsen sydpadiagnoosin jalkeen

Tutkimustuloksista selvisi, ettd lapsisyopéapotilasperheet ovat saaneet Satakunnan
Syopayhdistykselta taloudellista, toiminnallista ja psykososiaalista tukea seké vertais-
tukea lapsen sydpadiagnoosin jalkeen. Perheet olivat tyytyvéisia ja kiitollisia saamas-
taan tuesta ja erityisesti vertaistuen suuri merkitys niin perheen vanhemmille kuin lap-
sillekin korostui haastatteluissa. Vertaistuki néhtiin ja koettiin kantavana voimana lap-
sisyOpéperheiden haastavassa arjessa, jossa ajoittaiset tunteet yksindisyydesté ja ver-

taistuen rajallisuudesta lahipiirissa eivat ole epatavanomaisia.

”...Satakunnan Syopdyhdistys maksoi sellasen niinku joku 800€ ni se tuli

heti siis varmaan jo ennen ku ekat tiputukser alkoi.”
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“Teatterikerho joka torstai on tosi mieluista hdlle ja sit ndd kaikki lii-
kunnalliset jutut ja tottakai leffa ku on kerran kuussa ni sita aina oote-

taan...”

”...Jasit ku péasi sinne leffaan ni me oltiin siell& sit koko perhe ja kylla
siin& sit oli tippa linssissa et hienoa et jarjestetdan tollasta. ”

"Mut kyl sillon ajatteli (lapsen eristyksen aikana), ettd ei mitddn tapahdu
eika mitaan tekemista. Mutta nyt kun katselee taaksepain kun méakin oon
tietysti sitten paljon Facebookiin laittanut, ettéd mité Syopykoiden kanssa

tekee — ni on ihan hirveesti tehty kaikkea.”

”No kyl ne on ne viikottaiset niiko lasten sddnnolliset harrastukset misd
se lapsi paasee tapaa niit kaltaisiaan ja sit &iti voi jaada sinne keskuste-

lemaan sen harrastuksen ajaks toisen (&idin) kans...”

“Joo kyl sen on huomannu et kukaan ei pysty ihan 100 % samaistumaan
tai ymmartamaan tata kaikkea muutaku sellaset keté on kokenu téan sa-

man...”

”...kyl must se tapahtuu siin arjessa se vertaistuki ni se on kaikist pa-

rasta.”

6.2 LapsisyOpéapotilasperheiden toiveet Satakunnan Sydpayhdistyksen tarjoamista
tuen muodoista lapsen sydpadiagnoosin jalkeen

Tutkimustuloksien perusteella voidaan sanoa, ettd lapsisyopéapotilasperheilld ei ole
juurikaan toiveita muuttaa Satakunnan Sydpayhdistyksen tarjoamaa tukea lapsen syo-
padiagnoosin jalkeen. Toiveet tarjotuista tukimuodoista kohdentuivat l&hinngd Sy6py-
kdiden tarjoamaan toiminnalliseen tukeen, sen mééraén ja sen merkityksen ymmarta-

miseen seka huomioon ottamiseen toimintaa jarjestettaessa.
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”...ain ihmettell&4 et onko nait tapahtumia litkaa mut ei niit oo ku sul ei
00 elamassa mitdan muuta ku s& odotat koska on seuraava ja se lapsi
odottaa ja sit voi kdyda niin et ollaan 2 viikkoo odotettu et paastaan lef-

)

faan mut sit sun nend vuotaa sina leffapaivand ni sd et voi mennd...’

el niit (toimintaa) koskaan silleen koskaan oo ku eldd tdtd eristysarkee

ni tuntuu et niit ei oo riittavdsti”’

“mut totuus o tottakai seki, ettd infektioriskilapsi, ni jos silld on merkattu
se, ettd on huhtikuun 30. paiva vaan se Prisma-reissu, ni mika todenna-

koisyys, etta just sillon on kipeena tai TYKS:ssé... ”

Yhden haastattelun kautta nousi myos esiin toive tiedollisesta tuesta eli keskustelu-
avusta heti lapsen syopéadiagnoosin jélkeen. Osa haastateltavista puolestaan toi esille
sen, kuinka tiedollisen tuen ja keskusteluavun vastaanottaminen heti diagnoosin jal-
keen on haasteellista ja suuri osa silloin kerrotusta sekd esille tuodusta tiedosta menee
tassd kohtaa ohi. Tiedollista tukea on vaikea siséistéa saatikka palauttaa mieleen muis-
tista myohemmaéssa vaiheessa, jolloin olisi jo mahdollisesti avoin jonkinlaiselle tuelle.

”...olis toivonu et olis ehkd jotain... keskustelua tai joku ettd meillekdcdin

’

ei missddn kohtaa sitd ees tarjottu...’

’

"Niin paljon tuli tietoa ja kaikki on sitten tietysti mennyt ohitse...’

Lapsisyopéapotilasperheiden kokemat puutteet Satakunnan Syopayhdistyksen toimin-
nassa kohdistuivat TYKS:n ja Satakunnan Sydpayhdistyksen valilla koettuun niin sa-
nottuun aukkoon, joka osaltaan heikentaa lapsisyopapotilasperheiden paatymista Syo-
pykdihin, Satakunnan Syopayhdistyksen ensikontaktin riittdmattémyyteen seka Syo-

pykdiden jarjestamien toimintojen haastavaan ajankohtaan.

”...se (TYKS:n kuntoutusohjaaja) varmaan sillon antoi laput syopayh-

’

distykseenkin liittyen..."
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”...el siis missddn nimessd (tunnu, ettd tarjottua tukea ja tietoa pystyisi

sisdistdmddn TYKS:n kuntoutusohjaaja tavattaessa).”

... jotenkin tuntuu, ettd nyt on tullut hirveen vihdn uusia perheitd mu-

’

kaan toimintaan...’

”...meen jdlkeen on tosi vaha tullu uusii perheitd ja tiedan et sairastuneit

kuiteski tulee vuosittain...”

”...se, ettd jos johonki HopLoppiinki pddsee sunnuntaiaamusta klo 8-10
ni et... meki noustaa viikonloppuna aamupalapdydasta (normaalisti) klo

10.30 ni toi ei me paasta kylla viela seittemalta millaan lahtemaan. ”

Lapsisyopépotilasperheiden esille tuomat keinot parantaa tarjolla olevia tuen muotoja
niin, ettd ne auttavat perheita lapsen sairastumisen aiheuttaman kriisin keskella mah-
dollisimman hyvin sekd lahentavat Satakunnan Sydpayhdistysta ja lapsisyopapotilas-
perheité kohdistuivat ensikontaktin saamisen tarkeyteen seké vertaistuen hyodyntami-

seen ensikontaktissa.

”...ehkd sieltd (vhdistykseltd) olis voinu olla automaattisesti heti esim.
ku ollaan taytetty paperi alkuavustusta varten et siind kohdassa olis joku
ollut yhteydessa et teil on tallanen keissi ja meil on tallasia mahdolli-

suuksia jos haluaa...”

”...no varmaan just silleen et jos puhelimitse ei saa kiinni ni sit sposti...
et sit ainaski olis jaany joku jalki et on tullu téllanen viesti ja on ilmo-

tettu.”

”...kaikist paras olis se jos sais iha puhelimitse kiinni ni vois niiku jutel

ja vaha kuulostel (perhettd)...”

”...et vois niiku niil perheille antaa et jos ny vaiks jonku lapsi sairastuu

ni vois ol esim. mun numero et me ollaan kayty tda sama lapi et sa voit
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talle ihmiselle soittaa jos silt tuntuu et se voi sua opastaa et oisko se sit

’

paras lahestymistapa et joku joka on kokenu...’

”...varmasti helpompi puhuu (ensikontaktissa) sellasel ihmisel keta ite

’

on kdyny samaa ldpi..."

7 POHDINTA

Opinnaytetyon tulokset osoittavat, ettd lapsisyopapotilasperheet saavat monipuolisesti
tukea Satakunnan Sydpayhdistykselta sekd Syopykoilta. Kuitenkin Satakunnan Sy6-
payhdistyksen keinot tavoittaa uusia lapsisyopapotilasperheitd vaikuttaisivat olevan
puutteellisia. Uusien lapsisyopépotilasperheiden tavoittamattomuus johtaa siihen, etta
he eivat hakeudu osaksi Satakunnan Syopéayhdistyksen tarjoamaa tuen piiria ja sité
kautta saa mahdollisesti yksilollisesti tarvitsemaansa tukea, joka osaltaan voisi auttaa
ja helpottaa perheiden rankkaa arkea huomattavasti seké luoda uusia voimavaroja syo-

pésairauden tuomien vaikeuksien keskelle.

Kaikki haastatteluihin osallistuneet didit kokivat Satakunnan Syopéayhdistyksen ensi-
kontaktin sekd sielld aloittamisen olevan harmaata aluetta. Syopéadiagnoosin alussa
perheiden oli vaikea ymmartdd mihin he todella kuuluivat, silla lapsen sydpahoidot
annettiin Turussa, jossa on oma sydpayhdistys ja lapsisyopéapotilasperheiden kerho,
Sykerd. Kuntoutusohjaaja TYKS:ssa yrittdad parhaansa mukaan saada perheet Satakun-
nan Syopayhdistyksen avun piiriin, mutta aukko ndiden kahden valilla on suuri. Haas-
tatteluissa vanhemmat kuvailivat, kuinka alussa kaiken keskelld oli vaikeaa kasittaa ja
ymmartad, mika yhdistys toimii missakin kaupungissa ja mihin yhdistykseen heilla
olisi tarkoitus tai mahdollisuus kuulua tai mitd hyotyé ndista yhdistyksista voisi tule-
vaisuudessa olla. Tiedon vastaanottaminen heti diagnoosin varmistuttua koettiin lahes
ylitsepdaseméattdman haastavana. Perheen ympérilla oleva kriisi on niin valtava, etta
sen lapi perheen on vaikea nédhdé ja vastaanottaa tarjolla olevaa apua ja tukea. Talou-

dellisen tuen eli alkuavustuksen perheet vaikuttaisivat kaikki p&&osin hakevan
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Satakunnan Sy6payhdistykseltd, mutta vastaanotetut tukimuodot jadvat useasti tdhan
(Ala-Luopa henkilokohtainen tiedonanto 29.1.2018).

Aidit kuvailivat Satakunnan Sy6payhdistyksen ensikontaktia eri tavoin ja haastatte-
luista huokuivat esille ne vaikeudet, joiden kanssa perheet joutuivat taistelemaan krii-
sin keskella yrittdesséén sisdistad kaikkea uutta tietoa ja informaatiota niin itse lapsen
syovista kuin tarjolla olevasta tuesta. Aidit myonsivat, etteivit pystyneet mitenkaan
ymmartamaan ja sisaistaméaan kaikkea siina vaiheessa, kun oma lapsi sai syopadiag-
noosin. Yksi &dideista kertoi Syopykoiden lahettavén sdhkopostia uusille perheille ja
hanelle itselleen oltiin myo6s soitettu puhelimitse seka tarjottu keskusteluapua yhdis-
tyksen sairaanhoitajan kanssa. Toiset kaksi ditid eivat puolestaan muistaneet saaneensa
minkaanlaista yhteydenottoa yhdistykseltd. Sydpykoiden puheenjohtajan haastatte-
lusta kavi kuitenkin ilmi, ettd alkuavustuksen hakukaavakkeessa kysytaan, haluavatko
perheet sdhkopostia Syopykoiltd (Lehtomaki henkilokohtainen tiedonanto 11.5.2018).
Mité luultavimmin perheet ovat TYKS:ssa alkuavustuksen hakukaavaketta tayttées-
séan paatyneet siihen, etteivat halua ketdan ulkopuolista eldmaédnsa siina vaiheessa.
Tama ei kuitenkaan tarkoita sitd, etteivatko perheet haluaisi myohemmassé vaiheessa
tukea. Samanlaiseen tulokseen paatyivat myos Parviainen ym. (2012, 159) tekemaés-

saan tutkimuksessa.

Perheen kokema kriisi on merkittavin tekijé, joka vaikuttaa Satakunnan Sy6payhdis-
tyksen keinoihin tarjota tukea lapsisyopépotilasperheille. Perheiltd nousi kuitenkin
haastatteluissa esille myds ehdotuksia parantaa néita keinoja. Kaikissa haastatteluissa
nousivat esille, miten merkittdvassa osassa ensikontakti todella on perheiden nakokul-
masta seké toive vertaistuen hyédyntdmisestd ensikontaktissa. Myds Parviaisen ym.
(2012, 157) suorittamassa tutkimuksessa vanhemmat ehdottivat tuessa kehitettaviksi
asioiksi tiedon tarjoamista monipuolisemmin, monipuolisempaa yhteydenottoa ja pa-
rempaa tuettavan yksilollisyyden huomioimista. Tata voidaan verrata myods opinnay-
tetyon tuloksiin. Aidit korostivat erityisesti sité, etta jokaiseen perheeseen tulisi tehda
ensikontakti ja se tulisi tehd& niin, etté siitd jaisi perheelle jokin niin sanottu todiste.
Erityisesti puhelu koettiin haastatteluissa hyvaksi tavaksi ottaa yhteyttd johtuen siita,
ettd sen avulla perheen tilannetta pystyttaisiin yksildllisesti hieman tunnustelemaan ja
kuulostelemaan. Puhelu koettiin myds huomattavasti henkilékohtaisemmaksi ja em-

paattisemmaksi kuin sahkoposti. S&hkdpostiviestit Satakunnan Syodpayhdistykselta
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olivat aiheuttaneet perheissd hdmmennysti, muun muassa ajatuksin “kuuluuko tima

nyt meille vai aikuissyopapotilaille”.

Opinnaytetyon tutkimustuloksista selvisi, ettd kaikista paras ensikontakti koettiin ta-
pahtuvan toisen lapsisyopépotilasperheen toimesta. Vertaistuki koettiin Syopykoiden
kallisarvoisimpana arvona ja sen hyddyntaminen myds ensikontaktissa n&htiin muut-

tavana tekijana.

Mikali perhe kuitenkin onnistutaan saamaan Satakunnan Sydpayhdistyksen ja Syopy-
koiden toimintaan mukaan, osoittautuvat tarjolla olevat tukimuodot hyvin kattaviksi.
Haastatteluissa kaikki aidit kuvasivat monipuolisesti saamaansa tukea seka olivat Kii-
tollisia tarjolla olevasta toiminnasta ja vertaistuesta. Syépykdiden nahtiin olevan suuri
avun antaja ja tekijé perheiden arjessa seké valopilkku kriisin aiheuttaman ahdistuksen
keskelld. Toiveita tarjolla oleviin tukimuotoihin ilmeni hyvin vahan haastatteluissa.
Esille nousivat ainoastaan toiminnallisen tuen merkityksellisyys perheiden arjessa
sekd yhdelta aidilta nousi toive tiedollisesta tuesta eli keskusteluavusta. Perheet koros-
tivat lapsen ja perheen kokemaa eristysarkea, jonka aikana Syopykdiden tarjoama toi-
minta tuntui olevan yksi ainoista elaméan ja arjen iloista. Infektioriskittomat tapahtumat
kuitenkin vahenevat nopeasti perheen kalenterista sairastumisen tai sairauteen liitty-
van sairaalareissun vuoksi. Tasta johtuen perheet toivovat Satakunnan Sydpayhdistyk-
sen ymmartévan jarjestettdvien toimintojen ja tapahtumien maaran tarkeyden per-

heille.

Yhdessé haastattelussa nousi esiin myods puutteena Satakunnan Syopayhdistyksen ja
Syopykdiden jarjestamien infektioriskittdmien toimintojen ja tapahtumien haastavat
ajankohdat. Infektioriskittomat tapahtumat joudutaan usein jarjestamaan esimerkiksi
hyvin aikaisin aamulla, ennen kuin julkiset tilat avataan muille ihmisille ja tésta joh-
tuen jotkut perheet saattavat joutua muuttamaan merkittavéasti esimerkiksi aamurytmi-
aan. Toiveena olisi, ettd tapahtumia ja toimintaa pyrittaisiin jarjestdmaan niin, etta kai-

killa olisi mahdollisuus paéastd mukaan.

Néaiden opinndytetyon tutkimustulosten pohjalta on tehty yhtenevét johtop&atokset

sekd mahdolliset ehdotukset ja ideat tarjotusta tuesta Satakunnan Syopayhdistykselle.
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7.1 Johtopaatokset

Opinndytetyon tutkimustulosten perusteella yhdistyksen tarjoaman tuen perustana on

uusien perheiden tavoittaminen sekd ohjaaminen yhdistyksen toiminnan ja tuen piiriin.

Perheiden tayttdessa alkuavustuksen hakemuslomaketta, kysytaan perheiltd halua-
vatko he sdhkopostia Syopykoiltad. Perheiden ndkdkulmasta sahkoposti koettiin kyl-
maksi sek& ei-henkilokohtaiseksi. Vanhemmat esittivatkin osaltaan ideoita ensikon-
taktin saamiseen vertaistuen kautta. Sen sijaan ettd kysyttaisiin haluavatko perheet séh-
kdpostia, voitaisiin kysyad, mikali he haluaisivat yhteydenoton joltain Sydpykdiden ja-
seneltd, jolla on henkilokohtaista kokemusta oman lapsen sairastumisesta syopaan.
Kysymys voitaisiin muotoilla esimerkiksi; ”Haluatteko, etti teihin otetaan yhteytta pu-
helimitse Satakunnan Syodpayhdistyksen lapsisyopépotilasperhekerhon eli Syopykoi-
den jasenen toimesta? Kyseisella jasenelld olisi henkilokohtaista kokemusta oman lap-
sen sairastumisesta syopaan”. Tahdn voitaisiin myos yhdistaa ajatus siitd, ettd yhteytta
otetaan joka tapauksessa mutta liittyminen ei ole pakollista. Esimerkiksi "Mikali, ette
halua henkilokohtaista yhteydenottoa puhelimitse, ollaan teihin yhteydessé séhkdpos-
tin vélitykselld Satakunnan Syopayhdistyksen toimesta. Tamé ei kuitenkaan velvoita
teitd osallistumaan Satakunnan Syopdyhdistyksen ja Syopykoiden jarjestdméan toi-
mintaan.” Lisdksi olisi tdrke&a tuoda esille perheille, ettd kyse on taysin perheen aut-
tamisesta ja tuen tarjoamisesta heidan parhaakseen, esimerkiksi ”Yhteydenoton kautta
haluamme varmistaa perheenne hyvinvoinnin seka tarvittavan avun ja tuen saannin

vaikeassa ja uudessa elamantilanteessa”.

Vertaistuen hyddyntaminen ensikontaktissa tuo kuitenkin mukanaan ongelman siité,
kuka Sydpykoiden jasenisté ottaisi yhteyttd uusiin perheisiin. Asia tulisi paattaa yh-
dessa Syopykoiden jasenten kesken ja kuunnella heidén ehdotuksiaan asiasta. YKksi
mahdollisuus olisi muun muassa kiertava yhteydenottaja, riippuen siitd, kuinka moni
olisi valmis tdhén vastuutehtavaan. Haastatteluissa yksi dideista kertoi olevansa heti
valmis kyseiseen tehtadvaan. Tastd voidaan paatelld, ettd mikéli asiaa kysyttaisiin jase-

niltd, saattaisi muutama jasen jopa olla valmis t&han.

Uusien perheiden paremman ensikontaktin ja tavoittamisen lisaksi opinndytetyon tu-

lokset osoittivat myos toiveita jo tarjolla olevaan tukeen. Perheiden toiveet
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toiminnallisen tuen méarastd ovat selkedat. Tapahtumia ja toimintaa tulisi olla mahdol-
lisimman paljon. Perheet kuitenkin nostivat haastatteluissa myos esille sen, etté hel-
posti tapahtumiin ja toimintaan osallistuminen minimoituu lapsen ja perheen arkeen
milloinkin liittyvien erilaisten esteiden ja syiden vuoksi. Suuri lukumaara tapahtumia
ja toimintaa pienelle méaarélle osallistujia ei vélttdmatta ole kannattavaa yhdistyksen
ja sen taloudellisen budjetin ndkdkulmasta. Mikali kuitenkin Satakunnan Syopéyhdis-
tys saisi parannettua ensikontaktiaan uusia lapsisyopépotilasperheitd kohtaan, olisi
Syopykdiden toiminnassa mukana useampi perhe. Tama tarkoittaisi myds useampaa
osallistujaa tapahtumiin ja toimintaan, jolloin toimintaa olisi myds kannattavaa jérjes-

taa enemman.

Toiveiden liséksi haastatteluista selvisi yhdistyksen tarjoaman tuen puutteet. Satakun-
nan Syopayhdistykselté saatu keskusteluapu eli tiedollinen tuki koettiin yhdessa haas-
tattelussa puutteellisena. Tdmé ei kuitenkaan vastaa enemmist04 haastateltavista, joten
sen todellista tarvetta perheen kesken on vaikea arvioida. Tarkeinta olisi silti tarjota
perheille keskusteluapua seké antaa heille tiedoksi, etta tarvittaessa sellaista saa pyy-
td44. My6s muun muassa Parviaisen ym. (2012) ja Laakson (2000) tutkimuksissa sel-
visi, ettd vanhemmat kokivat jo pelkastaan tiedon tarjolla olevasta tuesta auttavan per-
heitd. Tatd voidaan verrata myos Satakunnan Sydpayhdistyksen tarjoamaan tiedolli-
seen tukeen. Satakunnan Sydpayhdistyksen neuvontapalvelussa tydskentelee syopéaan
erikoistuneita sairaanhoitajia, joiden kanssa perheet pystyvéat keskustelemaan luotta-
muksellisesti (Satakunnan Syopayhdistyksen www-sivut 2018). Tata tulisi myos jat-
kossa tuoda perheiden tietoisuuteen. Mainostus tai tiedotus voisi tapahtua muuan mu-
assa ilmoitustaulujen ja sdhkdpostiviestien vilitykselld. Tiedottamisen erilaisista tar-
jotuista tukimuodoista ja tapahtumista tulisi tapahtua saannollisesti, silla elaméantilan-
teet saattavat muuttua nopeasti perheissa. Esimerkiksi puolen vuoden vélein l&hetet-
tdva muistutus tarjolla olevasta tuesta, saattaisi auttaa perheitd muistamaan mita kaik-

kea heille todella on tarjolla.

Toisesta haastattelusta tuli esille puute tapahtumien ja toimintojen ajoittaisista huo-
noista ajankohdista. Tapahtumat ja toiminta, jotka jarjestetddn myods muille ihmisille
avoimissa tiloissa esimerkiksi ravintoloissa tai kauppakeskuksissa, joudutaan usein
jarjestaméan tilojen aukioloaikojen ulkopuolella esimerkiksi hyvin aikaisin aamulla.

Infektioriskittomat tapahtumat vaativat sen, etté julkiset tilat ovat juuri siivottuja ja ne
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ovat lahes koskemattomat. Siksi tapahtumien ja toimintojen huono ajankohta perhei-
den ndkokulmasta tuskin on Satakunnan Syopdyhdistyksen muutettavissa. Yhdistyk-
sen kéadet ovat sidotut tdman asian suhteen. Yhdistyksen tulisi kuitenkin tasta huoli-
matta ottaa asia huomioon ja mahdollisesti pyrkia keksimaan tapahtumia ja toimintaa,
joita olisi mahdollista jarjest&a eri aikoina. Muun muassa sunnuntai on useimmissa
julkisissa tiloissa taysin vapaa péivé, jolloin pyhépaivan hyodyntaminen voisi mahdol-
listaa myohaisemman ajankohdan. Tarkeinté olisi ajatella ja 1&pikayda tarjolla olevaa

tukea seka toimintaa perheiden nakdkulmasta.

7.2 Tutkimuksen eettisyys ja luotettavuus

Eettisyys korostuu tutkittaessa ihmisten kokemuksiin liittyvié arkaluontoisia aihealu-
eita (Aho 2010, 61). Tutkimuksessa esille tulleet tulokset vaikuttavat eettisiin ratkai-
suihin raporttia kirjoittaessa, mutta samaan aikaan tutkimuksessa asetetut eettiset arvot
vaikuttavat tutkimuksessa tehtyihin ratkaisuihin (Tuomi & Sarajarvi 2018, 147). Tassa
opinnaytetydssé eettisyys huomioitiin tutkimusprosessin eri vaiheissa noudattamalla
ammattikorkeakoulun opinnéytetyélle asetettuja eettisid suosituksia. Naihin suosituk-
siin lukeutuvat ihmistieteellisen tutkimuksen eettiset periaatteet, joita ovat tutkittavan
itsemaaraamisoikeuden kunnioittaminen, vahingoittamisen valttaminen seké yksityi-
syyden ja tietosuojan takaaminen (Ammattikorkeakoulujen rehtorineuvosto Arene ry
2018, 8).

Opinnaytetytssa esiintyneet eettiset kysymykset nousivat esiin opinnaytetyon eri vai-
heissa. Opinndytetyon aiheen valinta oli muun muassa yksi naista. (Tuomi & Sarajarvi
2018, 152-154.) Opinnaytetyon aiheen valinta oli eettisesti perusteltua, sill& aiheesta
ei oltu tehty aikaisempaa tutkimusta Satakunnan alueella seké sen liséksi Satakunnan
Syopdyhdistys tarvitsi lapsisyopapotilasperheiden ndkokulman tarjoamistaan tuki-
muodoista, sek& niiden puutteista ja keinoista parantaa niitd. Opinnaytetyon aihe nah-

tiin ndin ollen tarpeellisena ja hyddyllisena.

Aineiston keruumenetelman vaiheessa ja sen aikana tutkittavien suojaa koskevien nor-
mien huomioonottamisessa nousivat esille uudet eettiset kysymykset. Naiden eetti-

syytté tarkasteltaessa perusteltiin pohdintaa ihmisoikeuksien kannalta. (Tuomi &
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Sarajarvi 2018, 155.) Satakunnan Syopayhdistys ei missaan vaiheessa luovuttanut
opinnaytetyon tekijoille lapsisyopépotilasperheiden nimié tai yhteystietoja. Tiedote
haastatteluun osallistumisesta annettiin Satakunnan Syépayhdistyksen toiminnanjoh-
tajalle sekd Sydpykoiden puheenjohtajalle, jotka vastasivat tiedotteen antamisesta

eteenpdin lapsisyopapotilasperheille. Perheet itse péattivat yhteydenotosta.

Opinnaytetyon tekijat selvittivat haastatteluihin osallistuville opinndytetydn tavoitteen
ja tutkimusmenetelmén perheille lahetetysséa tiedotteessa. Tiedotteesta kévi myos ilmi
haastatteluihin osallistumisen vapaaehtoisuus, luottamuksellisuus seka opinndytetyon
tekijoiden salassapitovelvollisuus. Tiedotteessa luvattiin tutkimusmateriaalin eli haas-
tatteluista saadun nauhoituksen seka litteroidun tekstin kasittelyn, sédilytyksen ja havi-
tyksen olevan asianmukaista. Tamé toteutui myos suunnitellusti. Haastatteluista saa-
dut nauhoitteet sailytettiin toisen opinndytetyon tekijan kotona. Nauhoitteista tehdyt
litteroidut tekstit Kirjoitettiin tietokoneelle ja ne sdilytettiin asianmukaisesti. Niin nau-
hoitukset nauhoituslaitteesta kuin litteroidut tekstit tietokoneelta, poistettiin ja havitet-
tiin huolellisesti opinnaytetyon raportin valmistumisen jalkeen. Tutkimuksen yhtey-
dessd saatuja tietoja ei luovutettu kenellekdan ulkopuoliselle eiké tietoja kdytetty muu-
hun kuin luvattuun tarkoitukseen. Opinnéytetydssa on myds huomioitu, etteivat osal-
listujat ole tunnistettavissa siséllonanalyysissa kaytettyjen alkuperaisilmaisujen perus-
teella. Alkuperéisilmaisuista on jatetty kokonaan pois nimet, sukupuolet, iat, asuin-
paikkakunnat, perheenjédsenten ilmaisut seka lasten syopdmuodot. Kaikki opinndyte-
tyohon osallistuneet jaivat nimettomiksi.

Tutkimuksen riskit esimerkiksi tutkittavien psyykkisessa hyvinvoinnissa huomioitiin
aineiston keruumenetelmén aikana, muun muassa tarkkailemalla tutkittavia ja heidén
olemustaan niin haastattelun aikana kuin haastattelun jalkeen. Liséksi haastatteluiden
aikana pyrittiin empaattiseen ja kunnioittavaan k&ytokseen, osoittaakseen ymmarrysta
ja huolenpitoa tutkittavia kohtaan. Tutkittavien oikeudet sek& heidan hyvinvointinsa

pyrittiin turvaamaan koko opinnéytety0on prosessin ajan.

Tutkimuksen tulosten soveltaminen seka niista tehdyt johtopé&atokset ovat aina eetti-
sesti kyseenalaisia (Tuomi & Sarajarvi 2018, 154). Td&ma perustuu siihen, etta tutki-
joiden omat valinnat, teot ja ratkaisut ovat paatyneet tuloksiin mukaan (Vilkka 2018,

196). Opinnaytetyon tekijat olivat koko toteuttamisprosessin aikana tietoisia
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tutkimuksen arkaluontoisuudesta seka sen aiheuttamasta haavoittuneisuudesta tutkit-
tavien kohdalla. Lis&ksi opinndytetyon tekijoitd ollessa kaksi, taattiin luotettavamman
mielipiteen ja ndkdkulman saaminen. Molemmat opinnaytetyon tekijét tekivat ensin
omat péaatelménsa seké perustelivat mielipiteensa, jonka jalkeen tekijoiden paatelmia
verrattiin toisiinsa. Jokainen valinta on pyritty perustelemaan useammalta kannalta,

miksi juuri tama? -kysymyksen avulla.

Tutkimuksen eettisyys on myos tutkimuksen luotettavuuden toinen puoli (Tuomi &
Sarajarvi 2018, 149). Kvalitatiivisessa tutkimuksessa luotettavuuden Kkriteereiné ovat
tutkimuksen uskottavuus seké siirrettavyys. Uskottavuus edellyttaa sitg, ettd tutkimuk-
sen tulokset on kuvattu niin, ettd jokainen lukija pystyy ne ymmartamaan ja siirretta-
vyys sitd, ettd tulokset ovat siirrettavissa johonkin muuhun kontekstiin eli tutkimus-
ympéristoon. (Kankkunen & Vehvildinen-Julkunen 2013, 198.) Opinnaytetyon tutki-
mustulokset on pyritty kuvaamaan mahdollisimman selkeésti ja niiden esittdmisessa
on hyddynnetty haastateltavien suoria lainauksia tukemaan tehtyjd paatelmia. Taman
avulla on pyritty lissdméaan opinnaytetyon uskottavuutta. Siirrettavyyttd puolestaan on
perusteltu erilaisten aikaisempien tutkimuksien avulla, joita on verrattu opinndytetyo-

hon.

Opinnaytetyohon valittujen aikaisempien tutkimuksien valinta perustui niiden aihee-
seen ja julkaisuvuoteen. Aikaisemmat tutkimukset valittiin sen perusteella, miten
niissa olevia tutkimustuloksia pystytadn vertaamaan sekd hyddyntdmaéan opinnéyte-
tyossa esille tulleisiin tuloksiin. Valittujen tutkimuksien tuli olla viimeisen kymmenen
vuoden aikana julkaistuja. Yhden tutkimuksen suhteen tdhan aikarajaukseen tehtiin
kuitenkin poikkeus kyseisen tutkimuksen aiheen yhteensopivuuden ja tulosten merkit-
tavyyden vuoksi. Kiriittisen aikaisempien tutkimuksien tarkastelun kautta pyrittiin ta-
kaamaan my0s opinndytetyon luotettavuus. Aikaisempien tutkimuksien laadukkuuden
ja niiden tulosten vertaamisen kautta, luodaan samalla opinnéytetyohon laatua ja mer-
Kittavyytta.

Opinnaytetyon luotettavuutta on arvioitu jokaisen opinnéytetyon tekijéiden tekeman
valinnan kohdalla. N&it& ovat olleet muun muassa teorian, tutkimuksen kohteen, ai-
neiston keruumenetelman ja aineiston analysointitavan valinnat sekd myos tehdyt tul-

kinnat, tulokset ja johtopaatokset. (Vilkka 2018, 197.) Jokaista tehtyd valintaa on
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pyritty perustelemaan huolellisesti opinndytety0n raportissa. Opinnédytetydn teoreetti-
nen viitekehys sek& keskeisimmat kasitteet valikoituvat itse opinnaytetyén aiheen mu-
kaisesti. Lukijan haluttiin saada tuntumaa ja ymmarrysta lapsisyopépotilasperheiden
arjesta ja elamasta seké heidan kohtaamistaan vaikeuksista, mutta samaan aikaan luoda
toivoa ja keinoja lapsisyopépotilasperheiden auttamiseen ja tukemiseen tarjolla ole-
vien tukimuotojen avulla. Tutkimuksen aihe saatiin valmiiksi maariteltyna opinnéyte-
tyon tilaajalta eli Satakunnan Sydpayhdistykseltd. Aineiston keruumenetelmé puoles-
taan valikoitui aiheen arkaluontoisuuden vuoksi. Lisaksi opinnaytetyon tekijat halusi-
vat paésté aiheessa pintaa syvemmalle. Haastattelu on myds hyvin toteutettuna huo-
mattavasti luontevampi ja empaattisempi menettelytapa kuin kysely.

Itse haastatteluaineiston luotettavuus riippuu sen laadusta, johon vaikuttavat haastatel-
tava, haastattelun nauhoituksen laatu, litteroinnin laatu seka aineiston luokittelun yh-
denmukaisuus (Hirsjarvi & Hurme 2008, 185). Téastd johtuen opinndytetydn teema-
haastattelurunkoa seka opinnaytetyon tekijoiden haastattelutaitoja ja nauhoituslaitteen
kuuluvuutta testattiin testihaastattelun avulla ennen varsinaisten haastatteluiden teke-
mistd tammikuussa 2018. Testihaastatteluun ilmoittautui vapaaehtoiseksi jo parantu-
neen lapsisyopépotilaan &iti, joka sai kuulla tekeilld olevasta opinnaytety6sta Satakun-
nan ammattikorkeakoulun kautta. Testihaastattelu toteutettiin mahdollisimman sa-
malla tyylilla kuin varsinaiset haastattelutkin, lukuun ottamatta testihaastattelun jal-
keista kyselya haastattelun onnistumisesta ja mahdollisista parannusehdotuksista. Tes-
tihaastattelua ei kdytetty tutkimuksen aineistona. Testihaastattelun kautta keréttiin kal-

lisarvoista informaatiota tutkittavien kohtaamisesta seka haastattelun toteuttamisesta.

Haastatteluiden nauhoituksesta informoitiin perheille lahetetyssa tiedotteessa ja siita
kavi myos ilmi, ettd osallistuminen haastatteluun luetaan nauhoituksen hyvéksy-
miseksi. Jokaisessa haastattelussa nauhoituksesta kysyttiin kuitenkin viel& kirjallisesti

lupa suostumuslomakkeen allekirjoittamisella ennen haastattelun aloittamista.

Haastatteluista saadun aineiston analysointimenetelmén valinta perustui siihen, etté in-
duktiivinen sisallonanalyysi varmistaa sen, ettd itse haastateltavien nakdkulma tulee
tuloksissa esille. Tekijéiden ndkékulma on haluttu minimoida mahdollisimman pie-

neksi ja samalla maksimaalisesti tuoda lapsisyOpépotilasperheiden &anet kuuluviin.
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Kvalitatiivisella tutkimusmenetelmalld suoritetun tutkimuksen voidaan sanoa olevan
luotettava, kun tutkimuksen kohde seka kerétty aineisto ovat yhteensopivia. Tutkijan
kasitteet seké tulkinnat tulisi vastata myds tutkittavan késityksia. (Vilkka 2018, 196.)
Tasta johtuen litteroidussa tekstissa olevat alkuperéiset ilmaisut on otettu mukaan liit-
teissé oleviin taulukoihin. Nain lukija pystyy itse arvioimaan alkuperéisen lausahduk-
sen ja opinnaytetyon tekijoiden pelkistdmén lauseen valisen yhteyden. Induktiivinen
sisallonanalyysi ja sen avulla syntynyt taulukko sallii lukijan nahda seka arvioida te-

kijan tekemat paatelmat analyysia tehdessé.

Opinnaytetyon yhten luotettavuuden kriteerind voidaan pitdd myos niin kutsutun kyl-
lastymispisteen eli saturaatiopisteen saavuttamista. Saturaatiopisteen saavuttaminen
tarkoittaa sitd, ettd tutkimusaineisto alkaa toistaa itse&an eika lisdaineisto tuo muka-
naan uutta tietoa (Vilkka 2018, 152). Tahan ajatukseen liittyy kuitenkin ongelmana se,
miten saturaatiopisteeseen voidaan suhteuttaa ajatus kvalitatiivisen tutkimuksen pe-
ruspiirteesta eli siitd, ettd kaikki tapaukset ovat ainutlaatuisia (Hirsjarvi, Remes & Sa-
javaara 2009, 182). Tdssa opinnaytety0ssa katsottiin saturaatiopisteiden saavutettavan,
kun kaikki haastateltavat didit toistivat samaa asiaa. Kaikki didit kertoivat runsaista
Syopykdiden tarjoamista toiminnoista ja tapahtumista sekd korvaamattomasta vertais-
tuesta. Kaikki myos korostivat tunnetta siitd, ettd ainoastaan toiset saman kokeneet
perheet pystyvat ymmartamaan milta heista todella tuntuu. Toive toiminnallisen tuen
madrastd oli kaikkien aitien mielessé. Lisaksi didit toivat kaikissa haastatteluissa esille
puutteet Satakunnan SyOpéyhdistyksen keinoissa tavoittaa lapsisyopépotilasperheité
sekd Satakunnan Syopéayhdistyksen ja lapsisydpapotilasperheen vélisessa ensikontak-
tissa. Keinoina tavoittaa paremmin uusia perheitd ja parantaa ensikontaktia olivat kai-
Kissa haastatteluissa ensikontaktin saamisen varmistaminen seka vertaistuen hyodyn-

tdminen ensikontaktissa.

7.3 Tutkimuksen teon ja oman toiminnan pohdinta

Opinnaytetyon tarkoituksena oli selvittdé lapsisyopépotilasperheiden kokemuksia ja
toiveita saadusta tuesta Satakunnan Syopayhdistykseltd lapsen syOpéadiagnoosin jal-

keen. Tavoitteena oli 16ytdd sellaisia tuen muotoja, jotka auttavat perheitd lapsen
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sairastumisen aiheuttamassa kriisissa seké lahentévat Satakunnan Syopéyhdistysta ja
lapsisyopépotilasperheita.

Perheet ovat aikaisemmin saaneet Satakunnan Sydpayhdistykseltd taloudellista, toi-
minnallista ja psykososiaalista tukea seka vertaistukea. Perheet toivoisivat saavansa
enemman toiminnallista ja tiedollista tukea Satakunnan Sydpéyhdistykseltd. Mahdol-
lisena tuen muotona, joka auttaisi perheita kriisin keskella seka lahentaisi Satakunnan
Syopéayhdistysta ja lapsisyopapotilasperheitd, olisi vertaistuen hyddyntaminen ensi-
kontaktissa. My0s ensikontaktin saamisen tarkeys korostui tutkimustulosten myota.
Taman perusteella voitaisiin sanoa, ettd opinnédytetyolle asetettu tarkoitus seka tavoite

on saavutettu.

Tutkimusaineistoa saatiin kuitenkin hyvin vahan verrattuna sithen, mitd opinnaytetyon
suunnitteluvaiheessa toivottiin ja odotettiin. Perheitd yritettiin tavoittaa niin sahkopos-
tin, kuin kasvotusten tapahtuvien tapaamistenkin kautta useampaan otteeseen. Haas-
tatteluihin osallistui ainoastaan kolme perhettd, kun haastatteluihin alun perin odotet-
tiin osallistuvan viidestd kahdeksaan perhettéd. Syy osallistujien ja sitd kautta aineiston
vahdiseen maaraan saattaa liittyd opinnaytetyon tutkimuksen arkaluontoisuuteen. Aihe
on haastateltaville hyvin koskettava ja henkilokohtainen, ja on taysin ymmarrettavaa,
ettd tilanne, jossa tulisi kertoa ja kdydéa lapi omia henkilokohtaisia ja yksilollisia asioita
sekd vaikeuksia ei ole kenellekdan ldhtokohtaisesti helppo. Perheiden osallistuessa
haastatteluun, he joutuivat kdymaan l&pi arkoja ja hyvin henkilokohtaisia aiheita ja
asioita. Osa lapsisyopapotilasperheisté ei valttamétta halunnut joutua muistelemaan tai

ollut vield valmiita keskustelemaan ulkopuolisten ihmisten kanssa naista asioista.

Véhéinen aineistomé&ara saattaa heikentdd opinnéytetyon laatua, silla ei voida tietéda
mit&d muiden perheiden haastatteluista olisi mahdollisesti noussut esiin. Olisivatko li-
séhaastattelut tuoneet uutta tietoa vai kenties toistaneet aikaisempia vastauksia? Esi-
merkiksi toive tiedollisesta tuesta eli keskusteluavusta seka esille tullut puute tapahtu-
mien ajankohdasta, tulivat esille vain yksissé haastatteluissa. Tdma ei nain ollen vastaa
asetettua saturaatiopistetta eiké voida katsoa, naiden koskevan suurempaa osaa Syo-
pykoiden perheistd tai heidan mielipiteistansa. Niiden esille tuleminen haastatteluissa
kuitenkin osoittaa, ettd kyseiset puutteet koetaan yhdistyksen toiminnassa. Suurempi

aineistoméaéra olisi varmistanut enemmiston toiveet ja mielipiteet asian suhteen.



48

Kvalitatiivisen tutkimuksen tdydentdminen kvantitatiivisella tutkimuksella olisi voinut
olla hyvé menettelytapa saada tutkimukseen liséa osallistujia. Talla tarkoitetaan sita,
ettd haastatteluiden liséksi oltaisiin l&hetetty Sy6pykoiden puheenjohtajan valityksella
lapsisyopépotilasperheille kyselylomake, jossa oltaisiin kysytty heidan kokemuksiaan
ja toiveitaan tarjotusta tuesta. Talla tavalla perheiden ei olisi tarvinnut kohdata kasvo-
tusten haastattelijoita sek& kasiteltavié asioita ja heidan anonymiteettinsa olisi séilynyt
my0s opinndytetyon tutkimuksen tekijoille. Kvantitatiivisen tutkimusmenetelman
kaytto lisaksi alkuperdisen menetelmén kanssa olisi kuitenkin teetattdnyt huomatta-
vasti lisatyota opinndytetyohon niin maaréllisesti kuin aikataulullisestikin. Tekijat paa-
tyivatkin tdmén vuoksi noudattamaan prosessin alussa méaariteltya suunnitelmaa, jonka

mukaan opinndytetyo toteutettiin kvalitatiivisesti haastatteluin.

Vilkka (2018, 150) on todennut kuitenkin teoksessaan, etté laadullisessa tutkimuksessa
tutkimusaineiston kokoa ei sdatele maard vaan sen laatu. Tavoitteena on, ettd tutki-
musaineisto toimii apuna tutkimuksen kohteen ymmartdmisessa. Opinndytetyon tutki-
musaineisto on pyritty analysoimaan mahdollisimman kattavasti ja perusteellisesti,
joka tasapainottaisi tutkimusaineiston pientd maaraa. (Vilkka 2018, 150.) Tdman opin-
naytetyon avulla on kuitenkin noussut esiin potentiaalisia parannusehdotuksia Sata-
kunnan Sydpayhdistykselle seka myods kannustusta siitd, mitka asiat todella tassa vai-

heessa toimivat yhdistyksessa perheiden nakékulmasta.

Opinndytetydn suunnitteluvaiheessa asetettiin oman osaamisen kehittymisen tavoit-
teeksi syventdd opinndytetyon kautta ymmarrystad kolmannen sektorin merkityksesta
kaytannon hoitotydssd. Asetettu oman osaamisen kehittymisen tavoite voidaan katsoa
saavutetuksi. Opinnédytetydn kautta tekijoiden valmiudet ohjata potilasta ottamaan yh-
teytté erilaisiin jarjestoihin seké& valmiudet kohdata ja ymmartaa kriisié lapikéyvia ih-
misid ovat kehittyneet. Liséksi opinndytetyon tekijéiden oma ammatillinen toiminta
on osoittanut perustelluksi ja luotettavaksi. Kaikkia tekijoiden paatoksia ja valintoja
pyrittiin perustelemaan huolellisesti koko prosessin ajan. Opinndytetydhon panostet-
tiin heti suunnitteluvaiheesta alkaen, jolloin opinndytetyon teko sujui tehokkaasti 1api
koko prosessin. Myds opinndytetyon aiheen luoma motivaatio sekd mielenkiinto ai-
hetta kohtaan korostivat halua panostaa opinndytetyohon ja sen hyddynnettavyyteen.
Lisdksi opinnédytety6 on sallinut tekijoille ainutlaatuisen mahdollisuuden ja kokemuk-

sen paasta perehtymdadn ja kuulemaan lapsisy6papotilasperheiden arjesta, heidén
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kokemastaan Kriisista ja sitd kautta ndkemé&én asioita sekd hoitotyotd yleensa myos

heidan nakdkulmansa huomioon ottaen.

7.4 Opinndytetyon tarpeellisuus ja hyddynnettavyys

Opinnaytetyon tarpeellisuudella tarkoitetaan sitd, ettd opinndytetyon tutkimustulokset
ovat sekd kaytettavissa ettd hyddynnettavissé opinnaytetyon tilaajan nakdkulmasta.
Opinnaytetyon tarvetta saatelevat sen kaytannonlaheisyys, tydelamalahtoisyys ja ajan-
kohtaisuus (Vilkka 2018, 18). Toisin sanoen opinnaytetyon tarpeellisuus syntyy siita,
miten hyvin opinndytetyd pystytaan liittdmaan arkielamaén seké sen hetkisiin tarpei-

siin.

Opinnaytetyon voidaan katsoa tayttavan tarpeellisuuden kriteerit. Kolmannen sektorin
eli vapaaehtoissektorin hahmottaminen on hyvin tarkedad hoitohenkilékunnan amma-
tillisesta nédkokulmasta. Hoitohenkilokunnalla tulee olla tietoa erilaisista kolmannen
sektorin palveluista seka taitoa ohjata potilaita niiden piiriin. Opinnaytety6 on tyoela-
malahtdinen, silla sen avulla nostetaan esille kolmannen sektorin tarjoamat tukimuo-
dot. Potilaan hoitoketjun tulisi jatkua katkeamatta ja joustavasti julkisesta sektorista
kolmanteen sektoriin, silld hoito harvemmin pééattyy kokonaan hénen astuessaan sai-
raalan tai terveyskeskuksen ovista ulos. Opinnéytetyon tilaajan nakdkulmasta opin-
naytetyd on hyddynnettavissa tdméan hetkisiin tarpeisiin, silla opinndytetyon avulla on
noussut esille opinndytetyon tarkoituksen ja tavoitteiden mukaisia tuloksia, joihin

opinnaytetyon tilaaja aiheella alun perin etsi vastauksia ja mahdollisia kehitystarpeita.

Opinndytety6 voidaan nahdd myds hyvin kaytdnnonléheisend, silla sen raportissa on
tuotu esille myos konkreettisia esimerkkeja tutkimustuloksista ja siitd, miten opinnay-
tetyon tutkimuksessa esiin nousseita puutteita voitaisiin mahdollisesti parantaa seka
parannusehdotuksia hyddynté tulevaisuudessa. Opinndytetyd on myds ajankohtainen,
silla sen aiheen méaritteli taysin Satakunnan Sydpéayhdistys omien tarpeidensa mukai-
sesti. Tilaajan itse madritellessa opinndytetyon aiheen, ovat tutkittavina kohteina
useimmiten ty6eldman kaytannot, jotka tarvitsevat juuri silla hetkelld kehittamista,
muuttamista, yllapitdmista tai perati uusien kdytantdjen luomista. Mielenkiinto koh-

distuu siihen, miten tutkimuksen tulokset soveltuvat kaytantoon. (Vilkka 2018, 18.)
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Hyddynnettdvyyden nakokulmasta opinndytetyd sekd@ vahvistaa ettd osaltaan myds
taydentéé aikaisempien tutkimuksien tuottamaa samaan aihealueeseen liittyvaa tietoa.
Vihervaaran (2016) tutkimuksessa selvisi, etta lapsisyopépotilaat kokivat sosiaalisen
jatoiminnallisen tuen seké vertaistuen auttavina tukimuotoina. Myds opinndytety6hon
osallistuneet aidit kuvailivat lastensa nauttivan erityisesti Syopykoiden jarjestdmasta
toiminnallisesta tuesta seka uusien ystavien saamisesta. Ahon (2010) tutkimustulok-
sista puolestaan selvisi, ettd perheet tarvitsevat niin tiedollista, emotionaalista kuin
konkreettistakin tukea sek& myos vertaistukea saman tilanteen kokeneilta. Laakson
(2000) sek& Parviaisen ym. (2012) tutkimuksien tulokset tukivat Ahon tuloksia. Per-
heet kuvailivat opinnédytetyon haastatteluissa runsaita tukimuotoja ja erityisesti Syo-
pykodiden tarjoama vertaistuki nousi erittdin merkittavaan asemaan. Perheiden saama
tuki koettiin hyvin merkittavana sekd kattavana. Erityisesti tuen merkityksellisyys

osana perheen arkea korostui.

Néiden perusteella pystytdan paattelemaan perheen tarvitsevan kriisin keskella moni-
puolisesti erilaista tukea. Taméa opinndytetyd tuottaa erityisesti kallisarvoista tietoa
lapsisy6papotilasperheiden nakdkulmasta Satakunnan Syopayhdistykselle, heidan tar-
joamistaan tukimuodoista sek&d uusien satakuntalaisperheiden tavoittamisesta. Opin-
naytetyon tulokset lisadvat ymmarrysta perheiden kokemasta kriisista seka heidan ko-
kemuksistaan ja toiveistaan saamistaan tukimuodoista. Opinnaytetydssa esiin tullutta
tutkimustietoa voidaan hyddyntdd Satakunnan Sydpayhdistyksessa ja Syopykét -ker-
hossa. Liséksi sitd voidaan hyddyntdd TYKS:ssd kuntoutusohjaajan kohdatessa uusia
satakuntalaisia lapsisyopéapotilasperheitd. Merkityksellisintéd olisi hyodyntéa opinnay-
tetyon tutkimustuloksia yritettdessa saada uusia lapsisyopéapotilasperheitd Satakunnan

Syopéayhdistyksen tarjoaman avun ja tuen piiriin.

Vaikka tdmé& opinndytety0 kohdentui Satakunnan alueen lapsisyopéapotilasperheisiin,
pystytdan opinndytetytssa tulleita tuloksia hyodyntdméaén myds yleisesti mietittadessé
perheiden tarvitsemaa tukea perheiden kokeman kriisin keskelld sek& heidén ohjaa-
mistaan tarjolla olevan tuen piiriin. Opinndytetyon tutkimustulokset tuovat esille per-
heiden ndkdkulman seka heiddn huomioon ottamisensa. Opinndytetyon kautta on pys-
tytty myos nostamaan esille Satakunnan Sydpayhdistyksen puutteet sekd mahdolliset

jatkotutkimusehdotukset niiden suhteen.
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7.5 Jatkotutkimusaiheet ja -ehdotukset

Erityisesti opinndytetyon tutkimustuloksissa esille noussut haastateltavien kuvailema
aukko yliopistollisen sairaalan ja syopayhdistyksen vélilla on osaltaan parannustar-
vetta herattava. Jatkotutkimusehdotuksena voisi olla sairaalan ja kolmannen sektorin
valisen aukon kaventaminen. Nain saataisiin mahdollisesti tietoa ja kehittamisideoita
siitd, miten voitaisiin parantaa Satakunnan Syopayhdistyksen uusien lapsisyopapoti-
lasperheiden tavoittamista. Paremman ja tehokkaamman perheiden tavoittamisen ja
ensikontaktin valitykselld saataisiin useampi kriisissa oleva perhe mukaan tarjolla ole-

van tuen piiriin.

Erityisesti kriisissd olevan perheen tavoittaminen on ensiarvoisen tarkedé sen haasteel-
lisuudesta huolimatta. Jatkossa olisi tarked selvittdd edelleen, miten kriisissé olevia
perheitd pystyttaisiin parhaiten tavoittamaan ja auttamaan yleisella tasolla. Tutkimuk-
sen tulisi kuitenkin olla mahdollisimman laaja seka esimerkiksi vaitoskirjan ohella
tehty tai varsinainen alkuperaistutkimus, silla kyseessa on hyvin arkaluontoinen seké
raskas aihe. Kriisissa olevien ihmisten kohtaaminen vaatisi tutkijalta erityista hieno-
varaisuutta seka perehtyneisyytta aiheeseen. Myos osallistujien mahdollisen pienen lu-
kumaéaran vuoksi olisi suositeltavaa suorittaa tutkimusta huomattavasti pidemmall ai-
kavélilla, jotta saataisiin mahdollisimman kattavaa ja ndytto6n perustuvaa tietoa kerat-

tynd mahdollisuuksien mukaan eri menetelmin.
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OPINNAYTETYON VAIHEISTUS

LIITE1

Tutkimuksen etenemisen vaihe

Toteutusaikavali

Ideointivaihe

- Tutkimuksen aiheen ideointia ja rajausta

- Alustavaa tiedonhakua: lasten yleisimmat sy6vat ja niiden hoitomuo-
dot, kriisi, tukimuodot

- Ohjaavan opettajan kanssa tapaamisia aiheesta ja sen rajauksesta

- Tilaajan kanssa tapaamisia

- Syopykoiden-ryhméan tutustumista seké tapaamisiin osallistumista

vko 34-52 (2017)

Sitoutumisvaihe

- Tutkimussuunnitelman teko: (aihepiiri, tutkimuksen tausta, toimeksi-
antaja, tutkimusongelma, tutkimuskysymykset, tavoite ja tarkoitus seka
teoreettinen viitekehys, keskeiset kasitteet, tutkimusmenetelma, aineis-
ton kerddmistapa, analysointitapa ja tutkimuksen aikataulu)

- Tutkimuslupa ja sen anominen

- Suunnitteluseminaari

vko 48-52 (2017)

Toteuttamisvaihe

- Teemahaastattelupohjan teko

- Satakunnan Syopéyhdistyksen toiminnanjohtajan haastattelu
- Syopykoiden puheenjohtajan haastattelu

- Perheiden valinta

- Haastatteluiden toteutus

vko 1-22 (2018)

Kirjoittamisvaihe
- Teoriaosuuden Kirjoittaminen
- Tutkimustulosten analysointi ja kriittinen tarkastelu

- Tulosten pohdinta ja kirjoittaminen

vko 23-45 (2018)

Tiedottamisvaihe
- Tutkimusraportin valmistuminen ja sen luovuttaminen opinndytetyon

tilaajalle

vko 46 (2018)




OPINNAYTETYON TOTEUTUNEET TYOTUNNIT

LIITE 2

Tutkimuksen etenemisen vaihe

Vastuuhenkil6t

Tunnit

Ideointivaihe

- Tutkimuksen aiheen ideointia ja rajausta
- Alustavaa tiedonhakua: lasten yleisim-
mat syovat ja niiden hoitomuodot, kriisi,
tukimuodot, perhety6

- Ohjaavan opettajan kanssa tapaamisia
aiheesta ja sen rajauksesta

- Tilaajan kanssa tapaamisia

Satu (55h): Ohjaavan opettajan kanssa ta-
paamisia aiheesta (6h), tilaajan kanssa ta-
paamisia aiheesta (5h), alustavaa tiedonha-
kua kasitteistd ja aiheesta (9h), valmistavien
tehtdvien tekoa (20h), seminaarit 1-4 (15h)

Jenna (45h): Alustavaa tiedonhakua kasit-
teistd ja aiheesta (6h), ohjaavan opettajan
kanssa tapaamisia aiheesta (4h), valmista-
vien tehtdvien tekoa (20h), seminaarit 1-4
(15h)

100h

Sitoutumisvaihe

- Tutkimussuunnitelman teko: (aihepiiri,
tutkimuksen tausta, toimeksiantaja, tutki-
musongelma, tutkimuskysymykset, ta-
voite ja tarkoitus seka teoreettinen viite-
kehys, keskeiset késitteet, tutkimusmene-
telmd, aineiston kerd&mistapa, analysoin-
titapa ja tutkimuksen aikataulu)

- Sopimus opinndytetyon tekemisestd ja
sen anominen

- Suunnitteluseminaari

Satu (50h): Tutkimussuunnitelman pohjan
tekoa, tutkimussuunnitelman suunnittelua
ja tekoa (22h), tutkimussuunnitelman esit-
tely (5h), tutkimussuunnitelman korjausta
(11h), sopimuksen tekeminen ja anominen
(2h), tutkimussuunnitelman esittely tilaa-
jalle (10h)

Jenna (50h): Tutkimussuunnitelman suun-
nittelua ja tekoa (22h), tutkimussuunnitel-
man esittelyd (5h), tutkimussuunnitelman
korjausta (11h), sopimuksen tekeminen ja
anominen (2h), tutkimussuunnitelman esit-
tely tilaajalle (10h)

100h

Toteuttamisvaihe

- Haastattelupohjan teko

- Testihaastattelu

- Satakunnan Sydpdyhdistyksen toimin-
nanjohtajan haastattelu

- Sydpykdiden puheenjohtajan haastattelu
- Perheiden valinta

- Haastatteluiden toteutus

Satu (80h): haastattelupohjan ja tiedotteen
teko (25h), testihaastattelun valmistelu, to-
teutus ja sen purkaminen (10h,) Syopykdi-
den puheenjohtajan ja yhdistyksen toimin-
nanjohtajan haastattelu sekd perheiden va-
linta (25h), haastatteluiden valmistelu ja
niiden toteutus (20h)

150h




Jenna (70h): haastattelupohjan ja tiedotteen
teko (25h), testihaastattelun valmistelu, to-
teutus ja sen purkaminen (10h), Syopykdi-
den puheenjohtajan ja yhdistyksen toimin-
nanjohtajan haastattelu seka perheiden va-
linta (25h), haastatteluiden valmistelu ja
niiden toteutus (10h)

Kirjoittamisvaihe Satu (200h): Teoriaosuuden kirjoittaminen; | 400h
lasten sydvat ja niiden hoitomuodot (100h),
- Teoriaosuuden kirjoittaminen tutkimustulosten analysointi ja tulosten
- Tutkimustulosten analysointi ja kriitti- | pohdinta sek& niiden kirjoittaminen (100h)
nen tarkastelu
- Tulosten pohdinta ja kirjoittaminen Jenna (200h): Teoriaosuuden Kirjoittami-
nen; kriisi ja tukimuodot (100h), tutkimus-
tulosten analysointi ja tulosten pohdinta
sekd niiden kirjoittaminen (100h)
Tiedottamisvaihe Satu (25h): Tutkimusraportin viimeistelyd | 50h
(20h), tutkimusraportin luovuttaminen ja
- Tutkimusraportin valmistuminen ja sen | sen esittely tilaajalle (5h)
luovuttaminen opinndytetyon tilaajalle
Jenna (25h): Tutkimusraportin viimeistelyé
(20h), tutkimusraportin luovuttaminen ja
sen esittely tilaajalle (5h)
Yhteensa
800 tun-

tia
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TEEMAHAASTATTELUN RUNKO

Satakunnan Sy6payhdistyksen tarjoamat tukimuodot lapsiperheille

1. Taustatiedot
- Ketd perheeseen kuuluu?
- Kenell& perheesté on/on ollut syépa?
- Koska hén sairastui syopaan?
- Missé vaiheessa syopahoidot ovat juuri nyt?

2. Perheiden kokemukset ja selviytyminen lapsen syopadiagnoosin jalkeen
- Miten lapsen syOpédiagnoosi muutti lapsen ja perheen eldaméaa?

- Missé kohtaa saitte ensimmaéisen mahdollisen tuen ja millaista tukea se oli?

3. Lapsen sydpadiagnoosin jalkeiset Satakunnan Sydpayhdistyksen tarjoa-
mat tukimuodot
- Miten perheenne on pédatynyt Satakunnan Syopayhdistyksen piiriin?
- Miten perheenne on paatynyt mukaan Syopykaoihin?
- Millainen oli ensikontakti perheenne ja Satakunnan Sydpayhdistyksen valilla
ja milta se tuntui?
- Mitd tukimuotoja Satakunnan Sydpayhdistys/Syopykaét tarjosivat
a) heti lapsen syopadiagnoosin jalkeen (esim. rahaa, tietoa sydvasta ja
Kriisistd)
b) Satakunnan Syopéayhdistykseen/Syépyk6ihin mukaan liittyessa (esim.
tapahtumat, vertaistukea)
- Miltd saadut tukimuodot tuntuivat?
- Missé kohtaa koitte tukimuodoista olevan eniten hyotya? (heti syopéadiagnoo-
sin jélkeen vai vasta muutaman kuukauden kuluessa)
- Oliko saadut tukimuodot riittavia?

- Onko jotain, jonka olisitte toivoneet olleen toisin?



Satakunnan Syopayhdistykseltd toivotut tukimuodot lapsen sydpadiag-
noosin jalkeen

- Mité voisit kuvitella nyt ndin jalkikateen, miké& olisi voinut olla toisin tarjot-
tujen tukimuotojen suhteen? (esim. parempi info Syopykdista)

- Jaiko jokin tukimuodoista puutteelliseksi? Olisiko jotain parannettavaa?

- Mik& tukimuodoissa oli hyv&a? Mika olisi hyva pysya ennallaan? Mita voisi

lisata?

Perheiden toiveet Satakunnan Syépayhdistyksen tavoista ja keinoista la-
hestyd ja tiedottaa perheité lapsen syopadiagnoosin jalkeen

- Miten haluaisit Satakunnan Syopayhdistyksen lahestyvan jatkossa perheita?
Millainen olisi paras mahdollinen ensikontakti?

- Miké lahestymistavassa oli hyvéé ja toimivaa?

- Enté oliko l&hestymistavassa jotain puutteellista tai jotain mitd voitaisiin

mahdollisesti parantaa entisestaan
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TIEDOTE HAASTATTELUISTA

Hei!

Olemme kaksi sairaanhoitajaopiskelijaa Satakunnan ammattikorkeakoulusta. Teemme
parhaillaan opinnéaytety6ta Satakunnan Syopayhdistykselle lapsiperheiden kokemuk-
sista ja toiveista yhdistykseltd saadusta tuesta ja tukimuodoista lapsen sydpadiagnoo-
sin jalkeen. Opinndytetyon tutkimus suoritetaan haastatteluin ja etsimmekin nyt van-
hempia haastateltaviksi opinndytetyétdmme varten. Haastatteluun voi osallistua joko

toinen tai molemmat vanhemmista.

Haastatteluun osallistuminen on vapaaehtoista ja taysin luottamuksellista. Osallistu-
minen on mahdollista keskeyttdd missa vaiheessa tahansa. Haastattelusta saatavia tie-
toja kdytetadn ainoastaan tdhan opinndytetydhon eika tutkimustuloksista ilmene, keita
on haastateltu. Kaikki tutkimusmateriaali k&sitelladn, sdilytetdén ja havitetadn asian-

mukaisesti heti opinnaytetyon valmistuessa.

Haastattelut nauhoitetaan osallistujien suostumuksella tutkimustulosten luotettavan
analysoinnin mahdollistamiseksi. Haastatteluun osallistuminen tulkitaan suostu-
mukseksi. Tutkimuksen toteuttamiseen on saatu asianmukainen tutkimuslupa. Haas-
tattelu kestad noin 30-60 minuuttia, eikd siihen tarvitse valmistautua etukateen. Haas-

tattelut suoritetaan Satakunnan Sydpayhdistyksen tiloissa kevaan 2018 aikana.

Toivomme mahdollisimman montaa perhettd haastateltavaksi. Otattehan suoraan yh-

teyttd meihin, jotta pystymme yhdessa sopimaan teille sopivan haastatteluajan.

Ystavallisin terveisin,

Jenna Rosenqvist Satu Sarin
puh. 044 XXX XXXX puh. 040 XXX XXXX
jenna.rosengvist@student.samk.fi satu.sarin@student.samk.fi

Satakunnan ammattikorkeakoulu



LIITES

Haastatteluun osallistuvan kirjallinen suostumuslomake

Allekirjoituksellani suostun vapaaehtoisesti osallistumaan tahan haastatteluun ja an-

nan samalla luvan aanitenauhoituksen kayttdmiseen haastattelutilanteessa.

Paikka ja aika:

Haastateltavan allekirjoitus:

Nimenselvennys:

Haastattelijan allekirjoitus:

Nimenselvennys:




Taulukko 1. LapsisyOpépotilasperheiden saamat tuen muodot Satakunnan Syopéayhdistykselta

LIITEG6

ALKUPERAINEN LAUSE

PELKISTYS

ALAKATEGORIA YLAKATEGORIA

“Me juteltiin sillon TYKS:n kuntoutusohjaajan kanssa, joka kertoi

kaikista Kelan tuista ja kaikista mitd kuuluu hakea...”

”...kuntoutusohjaaja kerto niinku ndist tukimuodoista ja mité& rahal-

>

lista tukee voi hakea (Satakunnan) Sydpdyhdistykseltd...’

”...olikse Satakunnan Syopayhdistys, joka maksoi sellasen niinku
joku 800€ ni se tuli heti siis varmaan jo ennen, Ku ekat tiputukset

alkoi.”

”TYKS:n kuntoutusohjaaja kertoo taloudellisen

tuen saamisesta”

”Satakunnan Syopéyhdistys tarjoaa taloudellista

tukea”

Perhe saa Satakunnan Taloudellinen tuki
Syopéayhdistykselta  ta-
loudellista tukea

”...me ollaan kéyty kerran kylla vasta ni Kokemaen uimahalli jar-
jestaa silleen et me paastaan joka kuukauden eka sunnuntai uimaan

sinne pariksi tunniksi infektioriskittomasti. ”

”...me sit oltii joulukuun puolella tuolla Pelle Hermannin puiston
yhteydessa ku on se joku sisaleikkipaikka ni sielld oltiin ja sitd ennen

elokuvandytoksessd”

”Satakunnan SyOpayhdistys tarjoaa toiminnal-

lista tukea uimahallissa kerran kuukaudessa”

”Satakunnan SyOpdyhdistys tarjoaa toiminnal-
lista tukea leikkipuistoissa ja elokuvissa kdymi-

sen kautta”

Perheelle on tarjolla eri- Toiminnallinen tuki
laista toiminnallista tu-
kea, jota Satakunnan Syo-
payhdistys ja Syopykét

jarjestavat




"Teatterikerho joka torstai on tosi mieluista hélle ja sit nd& kaikki
liikunnalliset jutut ja tottakai leffa ku on kerran kuussa ni sita aina
ootetaan et paasee leffaan ja sit kaikkii néit tietty mité ollaa ite jar-
Jestetty et LEO’S leikkimaahan pddstii enne ku se aukes muil ni oli-
han se ihan huikeeta ku péas leikkipuistoon pitkasta aikaa ja osa
lapsista ei vélttis koskaan ennen 00 ees paassy sellaseen ennen tai ei

muista sité aikaa ennen hoitoja”

“Mut kyl sillon ajatteli (lapsen eristyksen aikana), ettd ei mitddn ta-
pahdu eika mitaan tekemista. Mutta nyt kun katselee taaksepain kun
makin oon tietysti sitten paljon Facebookiin laittanut, ettéd mitéa Syo-

s

pykoiden kanssa tekee — ni on ihan hirveesti tehty kaikkea.’

”Kyl siin& kohtaa oli jo tajunnu sen et mita se eristys on et ku me
ollaan aina totuttu kdyméaan yhessa ruokakaupassa koko perhe ja
talleen. ...ja sit ku paasi sinne leffaan ni me oltiin sielld sit koko
perhe ja kylla siina sit oli tippa linssissa et hienoa et jarjestetaan
tollasta. ”

”On ollu tirkee (Syopykdt). Siis on, kylld sitd niinku on pddsty teke-
mddn kaikenlaista... Sy0ypykoista huomaa sen, etté se tekeminen se
on niin eri. Kylla sen muistaa, miten raastavaa se yksindisyys oli,

kun kukaan ei kayny (kylassé/katsomassa), koska tietysti se muiden

”Satakunnan SyOpayhdistys tarjoaa toiminnal-
lista tukea mm. liikunnan, elokuvanaytosten, eri-

laisten tapahtumien ja leikkipaikkojen kautta”

”Satakunnan Syopayhdistyksen ja Sydpykodiden
jarjestdma toiminnallinen ohjelma seka tuki ovat
suuressa roolissa lapsisyopépotilasperheiden ar-

kipdivaa”.

”Syopykat tarjoaa perheelle siséltdod eldmii ja
ehkéisee samalla perheen eristdytymista ja sen
toiminnallisen  tuen

jasenten  yksindisyytta,

kautta”

Toiminnallinen tuki on

tdrkedssd osassa lap-
sisyopapotilasperheen ar-

kielamassa




arki jatkui kun kaikilla oli ty6t ja harrastukset ja sitten tuntu, etté ne
meni aina ohi koska kun ainakun yritti, etta tulkaa ny joku kdymééan
ni sitten oli, ettd kuka olis terveend ja mihin voitaisiin mennd... Ei

1l

niit sitten than hirveesti ollut siind...’

”No kyl ne on ne viikottaiset niiko lasten séénnélliset harrastukset
misé se lapsi padsee tapaa niit kaltaisiaan ja sit aiti voi jaada sinne
keskustelemaan sen harrastuksen ajaks toisen kans tai léhtee happi-
hypylle siks aikaa jonnekki et kyl tota mé sanosin et ne on niiku ollu

ne parhaat.”

”Sit nyt on tulossa vanhempien virkistysilta (Satakunnan Syopdyh-

distyksen jarjestamana).”

”Parasta tukea on, kun lapset saavat ikdistdnsd

leikkiseuraa ja vanhemmat jutteluseuraa”

”Vanhempia huomioitu myos yhdistyksen toi-

minnassa”

Sydpykét tarjoavat paitsi

psyykkistd myds sosiaa-

lista tukea

Psykososiaalinen tuki

”...ja just muutama diti sielld on tullu tutuksi... ... mut toisaalta mitd
tassa nyt ollaan juteltu (eri perheiden kanssa) ni aikalailla samat pe-

lot ja se eristys tuottaa samanlaisia tuntemuksia.”

”Joo kyl sen on huomannu et kukaan ei pysty ihan 100 % samaistu-
maan tai ymmartdméan tatd kaikkea muutaku sellaset ketéd on ko-

kenu tin saman et sillai on kylld hyvd”

”Sy6pykoiden muut perheet tarjoavat vertaistu-
kea jakamalla kokemuksia sekd ajatuksia pe-

loista seka eristyksestd”

”Syopykit tarjoaa korvaamatonta vertaistukea

perheiden vélilla”

Sydpykoiden
vertaistuki

tarjoama

Vertaistuki




”...kyl must se tapahtuu siin arjessa se vertaistuki ni se on kaikist

parasta”

"(Vertaistuki) toteutuu just nditte tapahtumie ja harrastuste kautta
et siel s& tutustut sit niihi ihmisii ja tottakai niist tulee sit sellasii iha

niinku sun tdarkeimpii ihmisiis...”

”...oon varma et jokanen l6ytaa jonku sellase sielunkumppanin sielt

niist aideist et kenen kans se arki sit on ehka vahan siedettavampaa ”

”...oliha se iha uskomattama tdrkeet ku loysi sellase paika, mistd saa

1

sitd vertaistukea. Ja pddsee niinku tekemdcdn jotain.’

”...ku ei sun tarvii oikeestaan ku puolel sanal sanoo tuntemuksias ja
toinen tietdd et mimmost se on. Tavallisel ihmisel joka sité ei 0o

kayny lapi on vaikee selittaa sita et millast se on...”

”...monet (yhdistyksen ulkopuoliset ystavat ja laheiset) ei uskalla ky-
syy mitaén tai osalla on se ettei ees haluu tietdd asiast mitéa ku se

on nii arka aihe...”

... jossei sitd oo kokenut sitd eristystd, niin et sd tiedd mitd se oike-

asti on ja kuinka tarkkaa siind pitid olla... Kui paljon se repii

”Samanlaista vertaistukea ei saa niiltd, ketd eivat

ole kdyneet samoja asioita lapi”

Vertaistuen rajallisuus




niinkun... Siis ihan nuppi hajoo, kun mihinkaan ei péaase ja kaikki

>

laittaa kuvia mistd milloinkin.’

”... on ollut térkeeta ett& ollaan myds saatu niitd hyvia ystavia (yh-
distyksestd). Kaikki kokemukset, mitd siihen liittyy niin ei niitd...
Niitd on hirveen vaikea pystya selittdméan, vaikka on l&heisia ysté-
vid, jotka ovat nahneet kaiken Iahelta, mutta ei he silti kuitenkaan
tiedd sitd.”

”...sitten kun s& nait siella (yhdistyksen toiminnassa) kuitenkin mu-
kana sellasia, ketkd oli jo tervehtyneet ni siind oli vaan, ettd “okei,
tassa on vield elaméa tin jdlkeen”. Se on tdrkeintd... Mutta se on
kylla tosi tarkeetd, etté siella on myos niita perheité, ketka on jo kéy-
nyt sen saman ja nddt sen, ettd “vitsi, noihan eldd ihan normaalia
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eldmdd”.

”Vertaistuki tarjoaa mahdollisuuden uuteen né-

kékulmaan sairauden suhteen”

Vertaistuen merkittavyys




Taulukko 2. LapsisyOpépotilasperheiden toivomat tuen muodot Satakunnan Syopayhdistykselta

ALKUPERAINEN

PELKISTETTY

ALAKATEGORIA

YLAKATEGORIA

”...niit tapahtumii (joita yhdistys jarjestad) taytyy oikeesti olla (pal-
jon) ku ei sil perheel oo valttamati mitda (muuta) mahollisuutta (toi-

siin aktiviteetteihin)... ”

”...ain ihmettell&& et onko ndit tapahtumia liikaa mut ei niit (tapah-
tumia) oo ku sul ei 0o elaméssa mitdan muuta ku séa odotat koska on
seuraava ja se lapsi odottaa ja sit voi kayda niin et ollaan 2 viikkoo
odotettu et paastaan leffaan mut sit sun nend vuotaa sina leffapai-
vana ni sa et voi menna sinne ku niissa taytyy olla taysin nuhattomii
ni sit se menee taas ohitte se tapahtuma...”

”...Jos se (tapahtuma) on kerran kuussa ni seuraavaki kuukausi voi
men ohitte et siks niit taytyy olla niiku niit tapahtumii et varsinki se
ensimmaine vuosi on tosi vaikeet ku sit saattaa olla et ollaan sairaa-

lassa just sillo ku se tapahtuma on”

“mut totuus o tottakai seki, ettd infektioriskilapsi, ni jos silld on mer-
kattu se, ettd on huhtikuun 30. péiva vaan se Prisma-reissu, ni mika

todennakdisyys, ettd just sillon on kipeend tai on TYKS:ssa tai on

”Toiveena on, ettd yhdistys osaisi katsoa yh-
distyksen jarjestdmien tapahtumien tarkeytta

ja maaraa perheiden nakokulmasta”

Toiminnallisen tuen tarkeys
ja sen maaré perheiden nako-

kulmasta

Toiminnallinen tuki

ja sen maara




flunssassa, ni tottakai se sit aina kutistuu se, ketd voi osallistua... Se

on nii julmaa...”

“ei niit (toimintaa) koskaan silleen koskaan oo ku elaé tata eristysar-

kee ni tuntuu et niit ei oo riittavass”

no siin alus varmaan... ... olis roivonu et olis ehka jotain.. keskuste-
lua tai joku ettd meillek&an ei missaén kohtaa sité ees tarjottu... se
oli ehké kylla aika pysayttavaa, ku muutaman paivan jalkeen pappi
tuli (sairaalassa) huoneeseen et hanki tarjos sita keskusteluapua et
ei se ollu mitda jumalan sanaa tai mitdén semmosta et han vaa tarjos
keskusteluapua se oli aika pysayttéava hetki ku se astu ovest liperit
kaulassa et ehka siin kohdassa olis voinu olla se psykologin kanssa
keskustelu parempi...”

”Toive saada keskusteluapua ammattihenki-

16N kanssa niille, jotka haluavat sitd”

Ammattihenkilon
kanssa keskusteleminen

Tiedollinen tuki




Taulukko 3. LapsisyOpépotilasperheiden kokemat puutteet tuen muodoissa seka keinot parantaa niité niin, ett4 ne auttavat perheité lapsen sairas-
tumisen aiheuttaman Kriisin keskella seka lahentévat Satakunnan Syopayhdistysté ja lapsisydpapotilasperheita

ALKUPERAINEN

PELKISTETTY

ALAKATEGORIA

YLAKATEGORIA

”...se (kuntoutusohjaaja) varmaan sillon antoi laput syopdyhdis-

>

tykseenkin liittyen...’

”...kuntoutusohjaaja kerto niinku... et millai néist toiminnoist et

mitd kaikkee yhdistykset jdrjestdd...”

”(Kuntoutusohjaaja) kerto varmaa ndista Satakunnan Syopéyh-
distyksesta ja sitte toi... Sydpykoiden toiminnasta tuli sit ehk&

(muiden lapsisyopépotilaiden) vanhempie kautta enemma. ”

”...el siis missddn nimessd (tunnu, ettd tarjottua tukea ja tietoa

pystyisi sisaistamé&an TYKS:n kuntoutusohjaajaa tavattaessa)”

”Niin paljon tuli tietoa ja kaikki on sitten tietysti mennyt

ohitse...”

Yotettiinkohan me kuitenkin ite selvid sillon siitid Syopykoiden

toiminnasta, mé en kylla muista ihan tarkkaan. Sen ma muistan

”"TYKS:n kuntoutusohjaaja esittelee Sata-
kunnan Syo6péayhdistyksen”

”Kriisin keskelld vaikea sisdistdd asioita

tarjotusta tuesta ja tiedoista”

“Lisdtietoa Satakunnan Sydpayhdistyk-
sestd taytynyt hakea mydhemmin itsendi-

sesti”

Aukko TYKS:n ja Satakun-
nan SyoOpayhdistyksen va-
lilla

Kriisissa olevan perheen ta-

voittaminen

Lisatiedon hankkiminen

mydhemmin itsendisesti

Puutteet Satakunnan Syo-
payhdistyksen keinoissa ta-
voittaa lapsisyopapotilasper-

heitd Satakunnan alueella




kuitenkin et heti sit kuiteski kehotettiin liittymaa Satakunnan Sy6-

payhdistykseen. ”

”Joo et kyl niit t&yty onkii ite sit niit tietoja viel et sielt sai niit

opuksii sit niiku lukee niist”

”...ei mekada heti alus niiku hakeuduttu mihink&a naihi juttuihi
mukaa et ei ollu jotenki vaa valmis siin alus menemaa mut se oli
varmaa sit jo seuraavan vuoden puolel vast ku me johonki ekoihi

laste juttuihi mentii mukaa...”

”...ku saatiin diagnoosi siind tammikuussa ni oliks sit ensimmai-
nen (kaynti Satakunnan Syopayhdistyksessd) varmaa huhti-
kuussa... Et ne alkukuukaudet, et ei sekid tietysti (se) osallistu-
minen ollu (helppoa)... ettd sitd mietittiin, ettd uskalletaan
menna ja et onks se ny (meille tarkoitettu) ja etta voiko sinne nyt

mennd...”

"Siis kieltdmdttd se oli ensimmdinen reaktio, ettd ei kiitos, ei
mua kiinnosta ollenkaan, ettd ei kuulu (meille)”... Niin, ettd
“tuen kylld, voin maksaa kylld jasenmaksut ja ndin, mut ei (osal-
listumista) ... Ettd se kieltdytyminen oli tommosta... Kun mekin

jéétiin sinne osastolle (TYKS:ssd) ja siella oli muutama

”Kynnys aloittaa Satakunnan Syopéyhdis-

tyksen ja Syopykdiden toiminnassa on iso”

Aloittaminen
Satakunnan Syopayhdistyk-

sessa ja Syopykoissa




kaljupéainen lapsi pelaamassa siind kaytavalla, niin sit ma olin

EEEEY)

iha, ettd ei, ei me jdddd tinne”.

”Kun muistan kun mentiin sinne ensimmdiseen Virkistyspaivaan,
Tammen tilalle. Niin oltiin vahan, ettd “mikds tdd tillanen nyt
on” ja et no, vihd oli vie sellanen, ettd kuulutaanko me tinne ja

ettd, miksi me ollaan tddlld.”

VEi siin alussa kylld (pysty osallistumaan yhdistyksen toimin-
taan) ... Ei meillakéan. Kun siind alussa ni et s& tietysti pysty
edes osallistumaan, kun sitd on niin paljon siella TYKS:ss& ja
sitten riippuen, miten ne hoidot aloitetaan, etté kuinka rajut ne

ovat...”

”...no varmaa eka (kontakti) oli puhelu taalt Sydpayhdistykselt,
sairaanhoitaja tarjos niinko tapaamista... et han ois tullu meille
ja me sovittiinki sit paiva mut mul iski siit sit sellanen pakokauhu
ku se paiva laheni et ma peruin sen et en ollu sit valmis vaan

niinku keskustelee vieraan ihmisen kaa siita aiheesta ”

”Kynnys puhua asiasta vieraan ihmisen

kanssa saattaa olla iso”

Ensikontakti

”... jotenkin tuntuu, ettd nyt on tullut hirveen vahan uusia per-

heitd mukaan toimintaan...”

”Satakunnan Syopayhdistyksen tavoittanut

huonosti uusia lapsisyOpépotilasperheita”

Ensikontaktin puutteellisuus

Puutteet Satakunnan Syo-

payhdistyksen ja lapsisyopa-

potilasperheen

valisessa




”...sitte ko kyl Satakunnan alueella varmaa on enemmanki nait
Jotka on eristyksessd ku vain me... ... mut tilleen aika véhissa se

porukka mit& me nyt ollaan néhty... ”

”...mé& oon sita itekkin miettinyt koska esim. meen jélkeen on tosi
véha tullu uusii perheitd ja tiedan et sairastuneit kuiteski tulee

vuosittain.”

”...ehka sieltd (yhdistykseltd) olis voinu olla automaattisesti heti
esim. ku ollaan taytetty paperi alkuavustusta varten et siin& koh-
dassa olis joku ollut yhteydessa et teil on tallanen keissi ja meil

on tallasia mahdollisuuksia jos haluaa...”

”...ehka tulevaisuut ajatelle ni se ettd siin kohdas ku sil Satakun-
nan Syopayhdistyksel tulee se hakemus siit alotusjutusta ni siit

joku yhteydenotto sit samalla.”

”...no varmaan just silleen et jos puhelimitse ei saa kiinni ni sit
sposti . Juu et sit ainaski olis jaany joku jalki et on tullu téllanen

viesti ja on ilmotettu. ”

”...Ja juu ja se et kaikist paras olis se jos sais iha puhelimitse

kiinni ni vois niiku jutel ja véha kuulostel (perhettd)... ”

”Yhteydenotto uusiin lapsisydpapotilasper-
heisiin heti alkuavustuksen hakemuksen

tultua”

”Yhteydenoton varmistaminen”

Keinot parantaa ensikontak-

tia

ensikontaktissa seka keinot

parantaa niita




”...niin et ne olis kuiteski kayty 1api (Satakunnan Sy6payhdstyk-

sen tarjoama tuki ja toiminta yms.) ja tarjottu... ”

“Mut joo, ehkid vois iha hyvi ol joku, ketd soittaa ja kertoo, ettd
mitd kaikkee toimintaa on ja mitd tehdad. Ehka sellainen, vois

olla.”

”...Ettd md en tiedd, miten heitd (uusia perheitd) tavottais. Kun
se ei ehkd se sdhkdposti... Se on aika kylmd. Et voisko sit olla
Jjoku, ketd sit ottais yhteyttd... Mut kyl sdhkdpostit on vahén sel-
lasia, ettd “onko tdd nyt sitten meille tarkoitettu... vai aikuis-
syopdpotilaille vai mikd...” Ehkd siin vois olla joku, ottais yh-
teytta ja jos siind kohtaa haluaa mukaan tai kiinnostais ni jattais

vhteystiedot, et niinku sitkun on se hetki.”

”...emmatid muut tie ku mun tapauksessani et ma peruin sen ta-
paamisen. Et emma tie sit et se ei ainaskaan mun kohdalla ollu
hyva lahestymistapa. Et onko siin alussa yht&an sellast oikeet ta-
paa (lahestyd). Sita ei oikeen oo valmis ottaa sin kotiis (ihmisia,
niin ystavia kuin ammattihenkilditd) ko sa pelkaat nii kauheesti
sitd lapsen sairastumista ni ehka senkaa tdhden méa en halunnu

et meil tulee yht&a ylimaarast ihmist ku se oli siin ihan alussa ja

”Ensikontaktin saaminen saattaa olla hy-

vinkin haastavaa”

Ensikontaktin haasteellisuus




sit en ollu niinku valmis vield yhtdan puhuu niist asioista ku oli
itekki nii jarkyttyny viela. Entie se on varmaan se tieto vaan (Sa-
takunnan Sydpayhdistyksen ja Sydpykodiden olemassaolosta tar-

keintd).”

”...et entie sit sitd oon miettiny... ... et vois niiku niil perheille
antaa et jos ny vaiks jonku lapsi sairastuu ni vois ol esim. mun
numero et me ollaan kayty taa sama lapi et sa voit talle ihmiselle
soittaa jos silt tuntuu et se voi sua opastaa et oisko se sit paras
lahestymistapa et joku joka on kokenu... et se ois varmaan paras
tapa ja sit se vertaistuki ihminen vois johdatella néitte tapahtu-

mien piiriin ja et se ois varmaa ehka se paras.”

”...varmasti helpompi puhuu sellasel ihmisel keté ite on kéyny
samaa lapi...”

”Satakunnan Syopédyhdistyksen ensikon-
taktin tekisi joku Sydpykdiden perheenjé-
senistd, joka on itsekin kokenut saman”

Vertaistuen hyddyntdminen

ensikontaktissa

”...se, ettd jos johonki HopLoppiinki padsee sunnuntaiaamusta
klo 8-10 ni et... meki noustaa viikonloppuna aamupalapéydasta
(normaalisti) klo 10.30 ni toi ei me paasta kylla viela seittemalta

milldan lahtemaan ”

”Huonot ajankohdat infektioriskittomalla
toiminnalla, useimmiten hyvin aikaisin aa-

mulla”

Toimintojen ajankohta ja

paikka

Puutteet jdrjestetyssa toi-
minnallisessa tuessa




