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Tutkimukseni tavoitteena on tuottaa tietoa palveluista, joita syopasairaiden lasten
vanhemmille seka perheelle on tarjottu ja mita palveluita perheelle pitaisi tarjota.
Opinnaytetydssani tulee esille mita erilaisia sosiaalisia ja taloudellisia tukimuotoja
perheen on mahdollisuus saada lapsen sairastuessa syopaan.

Olen haastatellut syopaa sairastavien lapsien vanhempia, joista osalla oli parhail-
laan sairas lapsi, sekd osalla oli jo sydvasta parantunut lapsi. Haastattelin myo6s
Tampereen Yyliopistollisen sairaalan osastonhoitajaa Marja Seppdasta ja hanelta
sain tietoa sairaalan kautta annettavasta tukimuodoista. Tyoni teoreettisessa viite-
kehyksessa olen avannut kasitteen lasten syOp&dsairauksista, mita sairas lapsi
perheessa tarkoittaa ja olen kasitellyt myds sairastamista kriisina. Olen ottanut
esiin, mita syopa lapsiperheessa tarkoittaa. Apunani olen kayttanyt syépajarjesto-
jen erilaisia ohjeita ja oppaita.

Tutkimuksen olen toteuttanut kvalitatiivisena tutkimuksena ja aineiston olen keran-
nyt puhelimitse teemahaastatteluilla. Teema

Opinnaytetyoni tutkimustulokset ovat kertoneet, ettd tuki, jota vanhemmat ovat
saaneet on ollut vahaista, mutta lahes kaikki tuki on ollut positiivista. . Vanhempien
mielestd sairauden hoitaminen on ollut hyvanlaatuista, mutta sosiaalipuolen toi-
mintaa olisi kaivattu lisd&. Tutkimustulokset kertoivat myos, etta syopayhdistykset
ovat tarjonneet perheille paljon tukea ja apua. Tutkimustulosten mukaan vanhem-
mat olisivat kaivanneet apua kaytanndllisten asioiden hoitamisessa, kuten lomak-
keiden taytossa. Kodinhoitamiseen ei tullut apuja, vaikka perheet yrittivat pyytaa
kotiapua. Ainoa kotiapu, mitd perheet olivat saaneet oli ollut lasten hoitaminen,
tatakin apua oltiin tarjottu harvoin. Haastattelujen mukaan vanhemmat olisivat siis
kaivanneet enemman ruokahuollon apua, siivousapua ja muita kotihoitoon liittyvia
apuja. Normaalin arjen pydrittaminen hankaloitui, koska huomio keskittyi lahinna
oman sairaan lapsen hoitamiseen ja lasten mahdollisten sisarusten hoitamiseen.
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The purpose of this research is to gather information of services which has been
or should be offered to parents who have a child with cancer. My thesis introduces
what kind of social and economical support modes there is to encourage families
when a child has gotten cancer.

| have interviewed parents whose child has suffered or cured from cancer. | also
interviewed nurse manager Marja Seppanen from Tampere University Hospital to
get information about the health care services offered by hospital. In the theoreti-
cal framework | have explained the term of childhood cancer, what means a sick
child in family and | have also talked about the crises what cancer causes. | have
also explained what cancer means in family with children. Approaching the theme |
have read instructions and guides of cancer organizations.

The results of my thesis work show that the support which parents have got has
been scarce but mainly positive. Parents think that the quality of medical care has
been good but there has been lack of support from social services. Cancer organi-
zations has also given support and helped parents. Especially parents has missed
practical help like how to fill different kind of forms. Families has get only slight
help with housekeeping even if they asked help from house caring services. The
only housekeeping help has been child care and this help has been rarely availa-
ble.
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1 JOHDANTO

Halusin tehda opinnaytetyoni aiheesta, miten tukea vanhempia lapsen sairastues-
sa syopaan? Aihe on kiinnostanut minua jo opintojen alkuvaiheesta lahtien. Omaa
mielenkiintoa aihetta kohtaan on herannyt, jo ennen opintojen alkamista. Halusin
tutkia opinnaytetydssani yleisimpia lasten syopia, perheen kriisitilannetta, mita
lapsen syopa perheessa tarkoittaa. Taman liséksi tutkimukseeni kuuluivat osana
tietoa erilaisista sybpayhdistyksistd, tietoa ohjeista ja oppaista. Halusin tuoda
opinnaytetydssani esiin, myos mita erilaisia tukia vanhemmille tarjotaan, sek&
minkalaisia sopeutumisvalmennus kursseja ja kuntoutusta vanhemmille ja koko
perheelle on tarjottu. Halusin tutkia myds mita palveluita sairaalat tarjoavat perheil-
le. Halusin tuoda esiin my6s aikaisempia tutkimuksia aiheesta ja kerroin tarkem-
min tutkimusmenetelmastani. Opinnaytetyoni alkuun avaan hieman syovan kasi-

tettd ja taméan jalkeen kerron minkalaisia tukimuotoja vanhemmille on tarjolla.

Opinnaytetydssani kasittelen mitd tukea ja apua sybpaa sairastavan lapsen van-
hempien on mahdollista saada, erilaisissa tilanteissa. Naita tilanteita ovat muun

muassa se, kun toinen vanhemmista joutuu jadmaan sairaan lapsen vuoksi kotiin.

Kasittelen myos mistd vanhempien on mahdollista hakea lapselleen kuntoutusta
tarpeen vaatiessa ja mita kuntousta lapsien on sydvan takia mahdollista saada.
Kuntoutumismahdollisuudet ovat esimerkiksi toimintaterapia, neuropsykologinen
kuntoutus, fysioterapia, puheterapia. Kerron myds siitd, mitd tukea vanhemmat
voivat hakea lapselleen, jos syopa on esimerkisi vammauttanut lapsen tai lapsella
on tullut esimerkisi oppimisvaikeuksia, jotka ovat mahdollisesti syntyneet sydvan

tai syopaleikkauksien johdosta.

Tutkimusmenetelmaksi valitsiin laadullisen [Ahestymistavan eli kvalitatiivisen |&-
hestymistavan. Tutkimusaineiston kerasin puhelimitse tehdylla teemahaastattelul-
la. Pyysin vanhemmilta luvan puhelun nauhoittamiseen ja kirjoitin haastattelun ai-

kana vanhempien kertomuksen ylos ja litteroin vield lopuksi nauhat ja havitin ne



litteroinnin jalkeen. Olen haastatellut syopé&sairaiden lasten vanhempia ja kysellyt
heidéan tuntemuksia palveluista, joita vanhemmat ovat kokeneet hyvaksi.

Haluan myds kiittda kaikkia tutkimukseen osallistuneita vanhempia ja muita syo-
payhdistyksien toiminnasta vastaavia henkildita, joidenka kautta olen saanut kerat-
tya haastateltavia vanhempia. Haluan kiittd& opinnaytetydsani myds Taysin Sosi-
aalihoitajaa Marja Seppéasté, joka kertoi minulle Taysin toiminnasta. Haluan kiittaa
vanhempiani, sekéa veljiani, jotka ovat auttaneet minua jaksamaan opinnaytetyoni

aikana ja kannustaneet minua tekemaan opinnaytetyotani.



2 TUTKIMUKSET TAUSTAT JA TAVOITTEET

Valitsin tutkimuksen oman mielenkiintoni ja sen ajankohtaisuuden vuoksi. Oma
mielenkiintoni aiheeseen on herdnnyt jo varsin varhain. Olen itse sairastanut vau-
vaikaisena hyvanlaatuisen aivokasvaimen ja taman vuoksi olenkin saanut tutustua
aiheeseen lahemmin jo pienesta pitden. En itse ole siis sairastanut syopaa, mutta
mielenkiintoni sydpasairauksiin on siis herannyt kuitenkin jo hyvin varhaisessa

vaiheessa. Halusin tuoda syovat yleisena kasitteena opinnaytetydssani.

Lopulliseen muotoon aiheeni muotoutui vasta opinnaytetyén alkuvaiheessa. Olin
kuitenkin kiinnostunut vanhemmille tarjotusta avusta ja tuesta, seka tarjotaanko
apua ja tukea riittavasti. Tutkimukseni tarkoituksena oli selvittda sen, mita tukea
vahemmat ovat saaneet ja miten he olivat ne kokenee, seké olisivatko vanhemmat
halunnet parantaa saamaansa palvelua, vai oliko perheelle jarjestetyt toimet kun-
nollisia. Opinnaytetydn aineistoni kerddmiseen kaytin apuna sahkopostia, ettéa sain
kerattya haastattelujoukkoani. Loysin Sylva Ry.n sivuilta yhteyshenkil6ita eri puolil-
ta Suomea ja otin heihin yhteytta sdhkdpostitse ja kysyin suostuisivatko he haasta-
teltaviksi opinnaytetydbhoni. Samaan aikaan jarjestettiin myos sydpéasairaiden las-
ten vanhempien viikonloppuja, ensiksi aiti-vilkkonloppu ja sen jalkeen isa-
viikonloppu. Pistin kyseisen tapahtuman yhteyshenkil6lle viestia, ettd voisiko mah-
dollisesti osa vanhemmista vastata kyselyyni. Taalta kautta sain vastauksia noin
viisi kappaletta, mutta tuolloin haastattelupohjani oli hieman erilainen, kun lopulli-
nen haastattelupohja, mutta taalta kautta sain my6s osan haastattelujoukostani
vastaamaan uudelleen puhelimitse haastatteluuni. Sovin séhkdpostilla kaikkien

vanhempien kanssa sopivan ajankohdan, jolloin toteutin haastattelut puhelimitse.

Aihetta on tutkittu aiemminkin. LOysin internetin kautta muun muassa Henna Park-
kalin Pro Gradu tutkimuksen Tampereen yliopistosta vuodelta 2007, jossa han
kasitteli mita tukea vanhemmat ovat saaneet ja mita mahdollista tukea vanhemmat
voivat saada. Tutkimuksessa kasiteltiin sita, miten isat ja aidit olivat kokeneet lap-

sensa sairastumisen. Parkkali kertoo pro gradu tutkielmassaan, etta sairaus tuo



aina kriisitilanteen perheeseen, sukupuolesta huolimatta. Parkkali keskittyi Pro
Gradu tutkimuksessaan nimenomaan vanhempien kokemukseen. (Parkkali, H.

2007. Lapsen syopaan sairastuminen isien ja aitien kokemuksena. 2-3.)

Aiheesta on tehty myds muitakin tutkimuksia, muun muassa Juusolan ja Kinnusen
opinnaytetyotutkimus "Lapseni on sairastunut syopaan — Ensitieto opas vanhem-
mille”. Tama opinnaytetyd on tehty 2010 Tampereen ammattikorkeakoulun hoito-
tyon puolelta. Opinnaytetydssa tulee ilmi, ettd kyseinen opas on tehty yhdessa Syli
Ry.n kanssa. Juusola ja Kinnunen ovat kasitelleet opinnaytetyéssaan mika tyon
tarkoitus on, seka mitad syopasairas lapsi perheessa tarkoittaa. Taman jalkeen he
ovat avanneet kasitetta hoitotyon nakdkulmasta. (Juusola, V. &Kinnunen, J. 2010.

Lapseni on sairastunut syopaan. 2-5.)

Aiheesta l0ytyi opinnaytetyé Diakonia-ammattikorkeakoulusta Pieksamaéaelta. Ta-
man tutkimuksen oli tehnyt Ahonen ja tutkimus oli vuodelta 2006. Tamakin tutki-
mus oli sairaanhoidon puolelta. Tutkimus keskittyi [&hinn& Kuopion yliopistolliseen
sairaalaan. Ahonen kertoi opinndytetyonsa tiivistelmassa, etta haastateltavia van-
hempia oli kymmenen ja kyselylomake sisélsi kahdeksan avointa kysymysta.

(Ahonen, M. 2006. Lapseni sairastaa syopaa. 2-5.)

Pohjois-Karjalan ammattikorkeakoulun opiskelija Juutinen on tehnyt myés uuden
tutkimuksen aiheesta "Perheen selviytyminen lapsen sairastaessa syopaa”. Tutki-
mus on myds hoitoalan puolelta ja tehty huhtikuussa 2012. Toimeksiantajana
opinnaytetydssa on ollut Pohjois-Karjalan syopélapset Sykkyra Ry. Opinnaytetyo
on ollut toiminnallinen ja siita on tehty pienimuotoinen palautekysely toiminnan
loppuessa. Opinnaytetyon alkuun on kerrottu yleisimmista sy6pasairauksista, syo-
pien hoitomuodoista, kriisistd perheessa ja vertaistuesta. Opinnaytetydssa on kasi-
telty myos yhditysten toimintaa, lahinn& kuitenkin vain Sylvan, Sykkyran ja Suo-
men syodpapotilaiden toimintaa. (Juutinen, M. Perheen selviytyminen lapsen sai-

rastaessa syopaa. 2012. 2-4.)

Omassa tutkimuksessani suurinosa osallistujista oli aiteja, mutta sain myos isiékin
tutkimukseen mukaan, vaikka suurimman osan tutkimukseen osallistuneiden van-
hempien lapset olivat sairastaneet syévan ja parantuneet siita aiemmin, oli mieles-

tani tieto silti tarkeda. Kerasin haastateltavia mukaani eri syopayhdistysten ja las-
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ten syobpayhdistysten kautta. Haastattelut kestivdt noin puoli tuntia. Joidenkin
vanhempien kanssa meni vahemman aikaa ja toiset halusivat kertoa todella tar-
kasti tapahtumista, joten talloin aikaa saattoi vierahtda jopa lahemmas tunti, ellei
jopa enemman. Tutkimuksessani aion selvittdd sen, mita tukea vahemmat ovat
saaneet ja miten he olivat ne kokeneet. Olisivatko vanhemmat halunnet parantaa
saamaansa palvelua, vai oliko perheelle jarjestetyt toimet kunnollisia. Haastatte-
luuni aion kerata noin viisi vanhempaa kertomaan omista ajatuksistaan ja tilan-
teestaan. Haastattelut hoidin puhelimen valityksella ja kaytin myods sahkodpostia

apunani keratakseni tutkimusjoukkoa.

Haluan tutkia opinnaytetydssani myds vanhempien ja perheen jaksamista ja mita
apua perheet tarvitsisivat enemmaén tallaisen kriisitilanteen kohdatessa. Olisin
kiinnostunut myoés tietamaan, kuinka paljon vanhemmille tarjotaan tukea, ennen
kuin he osaavat sitéd pyytaa. Vai onko apua tarjottavissa vasta sitten, kun perhe
ymmartaa kysya apua tai tukea. Sairaus lapsen perheessa on erittdin haastavaa ja
talldin koko perhe kaipaisi erilaista apua ja tukea, joten olisi erittdin tarkeaa, etta
perheelle voitaisiin tarjota tallaisia tukimuotoja.

Olen myo6s kerannyt haastatteluaineistooni artikkelin, jossa kerrotaan lapsen ko-
kemus omasta syopasairaudestaan aikuisena. Halusin ottaa kyseisen artikkelin

kuvaamaan myos hieman lapsen omia ajatuksia sairaudestaan.

Tutkimuskysymyksiani ovat:

Miten vanhemmat ovat kokeneet perheeseen saatavan tuen?
- Onko tukea ollut tarpeeksi?

Miten yhdistykset ovat tukeneet perhetta?

- Ovatko perheet olleet yhdistyksien toiminnassa mukana?
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2.1Tietoa syopayhdistyksista

2.1.1 Suomen sybpayhdistys

Suomen sydpayhdistys on jakautunut maakunnittain ja naita maakunnallisia sy6-
payhdistyksid on yhteensa kaksitoista. Maakunnallisiin sydpayhdistyksiin kuuluu:
Etela-Suomen sydpayhdistys; jolla on nelja eri toimipistettd. Lahti, Riihimaki, Ha-
meenlinna ja Helsinki, Keski-Suomen sydpayhdistys; jonka toimipiste sijaitsee Jy-
vaskylassa. Kymenlaakson syopayhdistyksen toimipisteet sijaitsevat Kouvolassa
ja Kotkassa. Lounais-Suomen syodpayhdistyksen kaksi toimipistetta sijaitsee Tu-
russa. Pirkanmaan syopayhdistys sijaitsee Tampereella ja Tampereella sijaitsee
myo6s Pirkanmaan hoitokoti. Pohjois-Karjalan syopéayhdistys sijaitsee Joensuussa,
sekd Pohjois-karjalassa toimii myds syopalasten yhdistys nimelta Sykkyréa. Poh-
jois-Savon syopayhdistys toimii Kuopiossa ja Pohjois-Suomessa sijaitsee kolme
syopayhdistysta Rovaniemelld, Kajaanissa sekd Oulussa. Saimaan sytpayhdis-
tyksella on nelja toimipistetta ja ne sijaitsevat Lappeenrannassa, Mikkelissa, Piek-
saméelld seké Savonlinnassa. Satakunnan sydpayhdistys sijaitsee Porissa ja Ah-
venanmaan syopayhdistys eli Alands Cancerférening sijaitsee Maarianhaminassa.

(Maakunnalliset syopayhdistykset)

Pohjanmaan syOpayhdistyksen ja Sylvan alaisuuteen kuuluu myés Eppulit- ker-
ho, joka on tarkoitettu sydpasairaiden lasten vanhemmille. Eppulit- kerho toimii
Pohjanmaalla. Eppulit tarjoaa perheelle tukea, alkuavustuksena ja Eppulit jarjesta-
vat myos erilaista toimintaa lapsiperheen hyvéksi, joihin lapsiperheen on mahdolli-

suus osallistua. (Aiti 3.)

Lounais-Suomen syodpayhdistyksen ja Sylvan alaisuuteen kuuluu myds Sykerd-
kerho, joka on my@s tarkoitettu syOpéasairaiden lasten vanhemmille. Sykerd —
kerho julkaisee my6s nelja kertaa vuodessa omaa Sykero lehtea ja Sykerd tarjoaa
perheelle muun muassa saunomis ja uimismahdollisuutta, taideterapiaa, taloudel-
lista tukea, sopeutumisvalmennusta ja lounaspalveluita. (Lapsisyopéapotilasperhei-

den kerho Sykero.)
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2.1.2 Sylvary

Sylva ry on sybpéasairaiden lasten vanhempien yhdistys, joka on perustettu 1982
(Sylva ry) ja Sylvan aloitteesta on perustettu myos yhteistyéryhma, jonka tarkoi-
tuksena oli ajaa pitkasairaiden lasten asiaa, yhteistydoryhmé sai nimekseen Ytry.
Yrtyyn kuuluu yli 30 pitk&daikaissairaiden lasten ja vammaisten lasten jarjestoa ja
Ytry toimii Lastensuojelun keskusliiton yhteydessa. (Lasten puolesta sytpaa vas-
taan, 21) Lasten sydpahoitojen tiedot ja taidot on keskitetty Suomessa viiteen yli-
opistolliseen keskussairaallaan, jotka sijaitsevat: Helsingiss&, Turussa, Tampereel-

la, Kuopiossa ja Oulussa.

Sain haastateltavia vanhempia mukaan myods Sylvan toiminnan kautta. Lahetin
Sylvan internet sivuilla oleville yhteyshenkil6ille sahkopostia ja kysyin heilta olisi-
vatko he mahdollisesti kiinnostuneita osallistumaan opinnaytetyéhoni. Osan haas-
tateltavistani sain syopaan sairastuneiden &itien tapahtumasta, he laittoivat minulle
kirjallisena vastauksen, jonka jalkeen laitoin sahkdpostia ja kysyin voisinko haasta-

tella heita puhelimitse. Yksi vanhemmista suostui tahan.

2.1.3 Syliry

Tampereen seudulla toimii myds Syli ry, joka on tarkoitettu sydpaa sairastaneiden
lasten vanhempien yhdistykseksi. Syli-kerho on ollut hoputtamassa rakentamaan
lasten syOpdasairaiden osastoa Tampereelle. (Lasten puolesta sybpaa vastaan, 22)
Syli ry.n toiminnan piiriin kuuluvat kaikki lapset ja heidan perheenséa, jotka saavat
hoitoa Tampereen yliopistollisessa sairaalassa eli Tays:ssa. Syli ry.n toiminta on
vapaaehtoistyota ja siihen voivat liittya kaikki Tampereen yliopistollisen sairaalan
vastuualueella hoidettavien lapsien perheidenjasenet, sekd muut mahdolliset yksi-

tyishenkil6t, jotka haluavat tukea Syli ry.n toimintaa. (Syli Ry)
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2.1.4 Suomen sydpéapotilaat

Suomen syopapotilaat jarjestd toimii Helsingissa, mutta Suomen syodpapotilaat
jarjestolla on myos internetsivut, jonka kautta jarjestoon voi liittyd. Suomen syopéa-
potilaat jarjestt julkaisee Yhdesséa- yksin nimista lehted, joka kasittelee syopaa.
(Suomen sydpapotilaat — yhteystiedot.) Suomen sydpéapotilaat jarjeston henkil6-
kuntaan kuuluu kolme eri henkildd. Leena Rosenberg-Ryhanen, Eija Harkénen ja
Inka Talvitie. (Henkilokunta)

Suomen syodpapotilaat jarjestd tarjoaa sydpaan sairastuneille ihmisille myés poti-
lasverkostoja. Potilasverkostot on jaettu kymmeneen eri ryhméaan, joista voi hakea
tietoa paremmin lapsen sairauteen(Potilasverkostot.), jokaisen ryhm&n osiosta
I6ytyy myos tietoa lyhesti,mahdollisuuden vertaistuen hakemiseen, seka verkos-
toon liittyminen on mahdollista Suomen sydpapotilaat jarjestdn internet sivuilta.

(Lymfooma potilasverkosto.)
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3 SYOPA

Kasittelen tutkimukseni alkuun syévan maaritelman, silla koko opinnaytetydni idea
on lahtenyt sydpasairaudesta, joten mielestani on erittdin tarked&d maaritella syo-
van kasite opinnaytetyoni alkuun. Aluksi kerron mika syopa todella on ja mita syo-
pa tarkoittaa ja millaisia eri muotoja sydvalla on. Haluan kertoa myés, mitka syovat

ovat yleisimpia lapsilla ja mita haittaa naista aiheutuu lapsen normaaliin elamaan.

Kasvaimet luokitellaan, joko hyvan laatuisiksi kasvaimiksi tai pahanlaatuisiksi kas-
vaimiksi. Syopa on pahalaatuinen kasvain, mutta hyvanlaatuinen kasvain voi
muodostua edetessaan syovaksi. Suomessa syopariski on hyvin suuri, silla joka
kolmannes ihminen sairastuu jossain vaiheessa elaméaéansa syopaén. Syovan sai-
rastumisen vaara kasvaa, kun ihminen vanhenee. Sy6paa kuitenkin esiintyy myos
vauvoilla, lapsilla, seka nuorilla ihmisilla. Syépaan sairastuu vuosittain noin 24 000
ihmisté ja noin puolet heistad paranevat syovasta. Paranemismahdollisuudet riippu-
vat kasvaimen sijainnista seka levinneisyydesta. Tietyt syovat levidvat herkemmin
kuin toiset. (Tietoa sybvastd) Hyvanlaatuiset kasvaimet voivat olla myo6s vaaralli-

sia, riippuen siitd missa kasvain sijaitsee ja minka kokoinen kasvain on.

Sydvat lajitellaan kudosopillisesti ja tama on erittdin tarkeaa, silla se on tarkeaa
hoidon valinnassa ja paraneminen on todennékoisempad, kun osataan luokitella ja
hoitaa sytpa oikealla tavalla. Kasvaimen kudosopillinen tyyppi pystytdan selvitta-
maan mikroskooppisella tutkimuksella. Tassé tutkimuksessa arvioidaan solujen

ulkomuodon ja jarjestaytymisen arviointia. (Kudostyypit)

Erilaistuminen on tapahtuma, jonka normaalit solut kayvéat lapi kehittyakseen so-
luiksi ympaéri elimistdd. Solujen tarkoituksena on erikoistua hoitamaan erilaisia eli-
miston toimintoja. Erilaistuneillakin soluilla on kuitenkin aina tuma ja solukalvo,

mutta eri kudosten solut ovat erilaisia rakenteeltaan ja toiminnaltaan. Sydpasolut
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saattavat kuitenkin menettdd kykynsa erilaistua. Pahanlaatuisten kudosten erilais-

tumisessa on eroavaisuuksia. (Erilaistuminen)

Kasvainten erilaistuneisuus luokittelee kasvaimet rauhallisuusasteen mukaan, eli
hyvin erilaistuneet kasvaimet ovat kaytokseltdan rauhallisempia, kuin huonosti eri-
laistuneet tai antiplastiset kasvaimet. Kohtalaisesti erilaistuneet kasvaimet asettu-

vat rauhallisuus asteeltaan naiden kahden valille. (Erilaistuminen)

Lapsilla sy6pa on harvinaisempaa, kuin aikuisilla ja valtaosaa aikuisilla esiintyvista
syovista ei ole yleensa lasten keskuudessa. Suomessa syOpaan sairastuvia lap-
sia on vuosittain noin 130 — 150. Valtaosa lasten syovista pystytaan parantamaan
koonaan, mutta ennusteissa on kuitenkin tautikohtaisia vaihteluita, jotka useimmi-
ten riippuvat siita, koska lapsen sydpa on diagnosoitu, ja missa vaiheessa lapsen
syopa silla hetkella on. (Jalanko, H. 2010. Sy6pa lapsella)

Sydvasta selviytyminen on muuttunut dramaattisesti vimeisimman 40 vuoden ai-
kana. Nykyaan sybpéan sairastuneista noin 80% on hengissa viela viiden vuoden
kuluttua sairastumisestaan. 1970 — 1986 syovasta selviytyi jopa 14 000 lasta vii-
den vuoden kuluessa. (Robinson, L. & Armstrong G.& Boice, E. jne. — The child-
hood cancer survivor study: a national cancer institute- supports resource for out-
come and intervention research) Syodvan hoidot kestavat taudista riippuen, joko
puolesta vuodesta kahteen ja puoleen vuoteen. Kun lapsen sydpahoidot paattyvat,
lapsen hoito ei lopu kokonaan siihen. Taméan jalkeen lapsi kdy noin 10-15 vuotta
kontrolleissa, jonka jalkeen lapsi voidaan todeta terveeksi. (Luukko, N. 2012. Sy6-
pataudit ovat lapsilla harvinaisia.) Kontrollikaynneilla lapset kayvat sosiaalitytnteki-
jan, laakarin, mahdollisesti jopa neuropsykologin luona, nailla tapaamisilla lapsille
jarjestetddn ian mukaisesti erilaisia testeja, joissa tarkastetaan lapsen kehitysta ja
kiinnitetdan huomiota lapsen mahdollisiin oppimisvaikeuksiin tai muihin elamaa
haittaaviin vaikeuksiin. Lapsi saattaa kokea erilaiset testit mukaviksi leikeiksi.

(Oma henkilékohtainen kokemus)

Lasten yleisimpia syopatyyppeja ovat leukemia, aivokasvaimet, lymfoomat eli
imusolmukesyodvat, neuroblastooma eli sympaattisen hermoston hermokudoksen

kiinted syopa, Rabdomyosarkooma eli lasten yleisin pehmytkudossarkooma, Luu-
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syovat, Wilmsin kasvain sekd Retinoblastooma. (Lapsen syopd) Aion avata ndita
kasitteitd hieman seuraavissa alaotsikoissa.

3.1 Leukemiaja Lymfoomat

Leukemia on verisyop4, ja se on yleisin lasten syopéa. Leukemiassa valkosolut ja-
kaantuvat hallitsemattomasti. Leukemiaan sairastuu vuosittain noin viisikymmenta
lasta vuodessa. Leukemian yleinen oire on anemia. Se johtuu siitd, ettd leukemi-
assa ihmisen valkosoluarvot kasvavat ja punasolujen ja verihiutaleiden pitoisuus
vahenee. Anemia aiheuttaa ihmiselle kalpeutta ja vasymysta. (Jalanko, H. 2010,
Leukemia)

Lymfoomat ovat imusolmukesydpia. Imusolmukesyovét sijaitsevat yleensa kaina-
loissa, nivustaipeessa tai niskassa (Jalanko, H. 2010. Lymfoomat). Lymfoomat
ovat useimmiten nuorten aikuisien tai teini-ikdisten nuorten syopa, kuin lasten
syopa. ( Pukkala, E. & Sankila, R. & Rautalahti, M. 2006, 19.)

3.2 Aivokasvaimet

Aivokasvaimet, eli aivoissa olevat kasvaimet voivat olla hyvan- tai pahanlaatuisia.
Pahanlaatuiset kasvaimet luokitellaan sydvaksi. Aivokasvaimet ovat lasten syovan
muodoista kolmanneksi suurin. Aivokasvaimen oireena voi lapsilla olla toistuvaa
paansarkya ja pahoinvointia. (Jalanko, H. 2010. Aivokasvaimet) Aivokasvaimen
johdosta lapsen aivopaine kasvaa ja tamé aiheuttaa lapselle paansarkya. Aivo-
kasvaimen vuoksi lapsen aivo-selkaydinnestekierto hairiintyy ja lapsen aivopaine
kasvaa. Isommilla lapsilla tAm& aiheuttaa paansarkya ja pienemmilla lapsilla paan
ymparyksen liikakasvua. Aivo-selkaydinnestekierron hairiotd kutsutaan nimella
hydrokefalia tai hydrokefalus. (Mita on hyrdokefalia?) Suomessa lapsilla todetaan
vuosittain noin 40 uutta aivokasvainta vuodessa. (llveskoski, 1. 2010, Aivokasvai-

met)
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3.3 Muut syovat

Luusybpda, sen oireena ovat yleensa alaraajan harvemmin ylaraajan paikallinen
Kipu, liséksi oireita voivat olla kuumotus, turvotus ja aristus. Luusyodvét ovat ylei-
sempid murrosiassa, kuin lapsena. Yleisimpid paikkoja luusyévalla on reisiluu, ol-
kaluun ylapaa seké saariluun ylapaa. Liikerajoitus liittyy usein kipuun ja turvotuk-
seen. (Jalanko, H. 2010, Muut syovat)

Williamsin kasvain on pahalaatuinen munuaiskasvain, kasvain on usein todetessa
hyvin suuri, vaikka lapsi olisi pieni ja laiha, muuten tama sy6pa voi olla oireeton.
Parantumismahdollisuus on suhteellisen hyva, silla kasvain on usein hoidettavis-
sa. (Jalanko, H. 2010, Muut sy6vat)

Lisamunuaisesta alkava Neuroblastooma on kova ja moykkyinen kasvain, joka
tekee vatsasta pingottuneen. Neurolastoomassa yleisend oireena on huonouni-
nen, itkuinen ja artyisa, kuumeileva lapsi, seka lapsi laihtuu paljon ja hénella on
kipuja. Syopa lahettdd varhaisessa vaiheessa etaispesakkeita muualle kehoon ja
tasta syysta lapsella on usein anemiaa. (Jalanko, H. 2010, Muut sydvét)
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4 KRIISI

Kasittelen tydssani aiheen kriisi, silla se on osa perheen arkea, kun lapsi sairastuu
vakavasti. Lapsen sairastuminen on aina kriisi vanhemmille, sek& myd6s lapselle,
joka alkaa ymmartamaan omaa kohtaloaan. Kaytdn opinnaytetydssani lahteena
kirjaa nimeltd Syopa elaman kriisina. Kirja on jo aika vanha, silla se on 1980-
luvulta, mutta kirjan aihe on toki yha ajankohtainen ja uudempaa julkaisua kysei-
sestd aiheesta ei ole, siksi kaytdn opinnaytetydssani nain vanhaa lahdetta. Aion
kayttaa lahteenani myds hieman uudempaa materiaalia kriisityosta, jotta saan ai-

heeseen myds tuoreempaa nakdkulmaa.

Kriisejd ihminen kohtaa eldam&nsa monessa eri-ikavaiheissa ja ne kuuluvat eri
elamankaaren kehitysvaiheisiin ja normaaliin elamankulkuun. Naita kriiseja ovat
esimerkiksi nuoruusian kriisi tai keski-ian kriisi. (Achté, Vauhkonen, Lindfors, Salo-
kari. 1985, 22.) Nuoruusian kriisissa ihminen kohtaa monia eri vaikeuksia ja mo-
nesti nuoren hormoonitoiminta vaikuttaa nuoren ihmisen mielialaan ja tasta tilasta
nuori voi esimerkiksi joutua kriisiin. Syopéaan sairastuneiden lasten vanhemmat ja
perhe kohtaa erilaisen kriisin kuin normaalit elamantilanteen kriisit. Syopasairaus
voi aiheuttaa kriisin lapsen vanhemmille tai muille perheenjasenelle, mutta se voi

aiheuttaa kriisin myds lapselle, ikda katsomatta. (Achté ym. 1985, 22.)

SyOpéan sairastuneen perheen kriisid kutsutaan traumaattiseksi kriisiksi, tassé
tilanteessa vakava sairaus, kuten syopa aihetuttaa uhan yksiléiden turvallisuudel-

le, olemassaololle tai muille yksildiden perustarpeille. (Achté ym. 1985, 22.)
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4.1 Kriisin eri vaiheet

Traumaattisella kriisilla on nelja eri vaihetta. shokkivaihe, reaktiovaihe, kasittely
vaihe, sekd uudelleen suuntautumisen vaihe. (Traumaattisen Kriisin vaiheet)
Shokkivaihe sijoittuu sairauden alkuun ja aikaan jolloin sairaus todetaan ja tilan-
teeseen, jolloin sairaudesta ilmoitetaan lapselle ja hanen vanhemmilleen. Tilan-
teessa alkujarkytys on suuri ja usein todellisuus on vaikea omaksua ja sita on vai-
kea lahtea muokkaamaan ja korjaamaan. Energiaa kuluu asian kasittelemiseen ja
asian hyvaksymiseen. Tilanteen tasapainoilu tuntuu alkujarkytyksessa horjuvalta
ja perheen on vaikea hyvdksya oman lapsensa sairautta (Achté ym. 1985. 25.)
Lapsen on vaikeaa kasittdd omaa sairastumistaan, ellei héanelle kerrota tarkem-
min sairaudesta ja sairauden luonteesta. Lapsen voi olla my6s vaikea kasittad mi-
k& syopa on ja tama pitaisikin kertoa lapselle niin, etta lapsi itse ymmartaa oman
tilanteensa vakavuuden. Lapsen sisaruksille on myds kerrottava lapsen tilantees-
ta, siten ettd he ymmartavat tilanteen vakavuuden. Sisaruksille pitdd myos muistaa
kertoa miksi sisarus tarvitsee erityistd huomiota ja mita se vaatii perheen muilta

lapsilta. (Suomen sydpapotilaat. 2010. Selviytyjan matkaopas)

Yleisia reaktioita shokkivaiheessa ovat hammennys, pelon ja masentuneisuuden
tunne, ahdistuneisuus, unettomuus ja erilainen levottomuus. (Achté ym. 1985.
25.) Lapsen vanhemmilla, lapsella itselldaén ja lapsen mahdollisilla sisaruksilla krii-
sivaiheet ovat myds vahvasti esilla. Lapsen vanhemmille reaktiovaihe merkitsee
useimmiten sitd4, vanhemmat saavat kokea sopeutumis- ja puolustuskeinoja jotka
auttavat vanhempia kohtaamaan tuskallista todellisuutta. (Achté ym. 1985. 26.)
Kasittelyvaiheessa  Shokkivaiheen oireita on, seka lapsella itselladn ettd hanen

perheellaan ja muilla sukulaisilla.

Lapsella kriisin eri vaiheita ovat useimmiten shokki, itku, sek&a pelko. Lapset saat-
tavat kokea erilaisia reaktioita, kuten vihaa tai lapsi ei kykene keskustelemaan tai
toimimaan vanhempiensa tai sisarustensa kanssa. Osa lapsista ei reagoi miten-
kaan, vaikka lapsi ei reagoisi syopa uutiseen mitenk&én, han silti kuitenkin on huo-

lissan ja peloissaan. (Suomen sydpapotilaat, 2000, 35-36.)
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Kun lapsi sairastuu syopaan tai lapsen sisarus sairastuu sybpaan, lapset saattavat
yhdessa leikkia kuolemaan liittyvia leikkeja, kuten esimerkiksi hautajaisia tai erilai-
sia sairaalaleikkeja, ei lapsia saa kieltéda leikkimasta. Lapset kasittelevat surua lei-
kin kautta ja lapset kasittelevat tapahtunutta oman mielikuvituksensa kautta. Leik-
kiminen mahdollistaa lapsen jaksamisen ja auttaa lasta paranemaan tai sopeutu-
maan omaan tilanteeseensa. Kun aikuinen kieltda lasta leikkiméasta tallaisia leikke-
ja, han kieltdd samalla lasta kéasittelemasta omaa suruaan. Vanhempien olisi hyva
ymmartaa, etta lapsella ei valttamatta ole toista tapaa kasitellda omaa suruaan, jo-
ten lapsi kayttaa luontevinta tapaa itselleen, eli leikkia. (Saari S. 2003, 265.) Leikin
avulla lapsi saa kasitella omaa tilannettaan ja hén saa kokeilla tilanteille erilaisia
loppuja. Lapsi on kuitenkin lapsi, sairaudestaan huolimatta ja lapsen tyd on leikkia.
On kuitenkin hyva muistaa, etta lasta ei saa pakottaa leikkimaan, jos lapsi ei itse
halua tai siihen kykene. Lapsi saattaa kasitella omaa tilaansa myos sulkeutumalla
ja olemalla etdinen. Talloin lapsen kanssa olisi hyva keskustella lapsen tilanteesta
ja murheista. Lapsella on hyva olla myés oman ikaisia terveita lapsia ystavinaan,
ettei lapsen ystavyyssuhteet rajoitu vain muutamaan lapseen. Oli lapsi sitten sai-
ras tai terve han tarvitsee aina kriisitilanteen kohdatessa myés purkautumisapua,
joita voivat antaa ulkopuoliset vanhemmat tai lapsen ystavat. Nakemykseni ovat
perdisin harjoitteluista, kuten paivakotiharjoitteluja, joissa olen aikanani ollut, ja

olen kohdannut kriisitilanteissa olevia lapsia.

4.2 Kriisin kohtaaminen

Psyykkiseksi traumaksi voidaan kutsua elaméntapahtumaa, joka aiheutuu yhtakki-
sesti ja on jarkyttava tai psyykkisesti traumaattinen. lhmiset altistuvat psykkiseen
traumaan lapsen sairastuessa ja talléin vanhemmilla on pelko lapsen sairaudesta
ja hanen mahdollisesta menetyksestadn. (Terveyden- ja hyvinvoinnin laitos,
Traumaattisen psyykkisen kriisin kohtaaminen) Psyykkisen trauman kohtaaminen
voi olla vanhemmille todella vaikeaa ja kriisi saattaa aiheuttaa vanhemmissa myos

ahdistuksen ja hermostuneisuuden tuntemuksia.
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4.3 Kriisity6

Kriisitybn on tarkoitus olla lyhytkestoista, suunnitelmallista ja sen on tahdattava
tavoitteelliseen auttamiseen. Kriisityon sisaltoihin kuuluu asiakastyota, palvelujen
valittamista, hoivaa, seka asiakkaan kokonaisvaltaista tukemista. Kriisitydssa on
erittdin tarked& muistaa ottaa mukaan myds perheen lahiverkosto. Kriisitydssa on
my0s tarked muistaa se, etta ymmarretaan perheen yksiléllinen tilanne ja autetaan

perhetta rakentamaan riittava tukiverkosto ymparilleen. (Kriisity®)

Kriisity0 ei ole terapiaa, silla sen tavoitteena on auttaa ihmisia selviytymaan han-
kalasta tilanteesta. Kriisityon tarkoituksena on pyrkia estamaan kriisin vaiheisiin
takertumista, patologista kehitystd, sekd ohjaamaan kriisitilanteesta karsivaa ih-

mista hakeutumaan terapeuttiseen tai muuhun jatkohoitoon. (Kriisity®)

Kriisitydssa tulee toimia valittomasti ihmisen saadessa kuulla traumaattisesta ko-
kemuksestaan, silla traumaattisen kriisin kohdatessa ihmisen mieli on auki kolmen
ensimmaisen vuorokauden aikana. Talloin traumaattisen tapahtuman kohdannut
on valmis keskustelemaan omasta kokemuksestaan. Tama johtuu siita, etta kun
ihminen kohtaa traumaattisen tilanteen, tilanne on niin vahva, ettd se pakottaa ih-
misen kasittelemaan tilannetta heti trauman alkuvaiheessa. (Saari S. 2003, 96.)
Tama pitdisi huomioida vanhempien saadessa kuulla lapsen sairaudesta. Van-
hempien kysymyksiin ja huoleen on vastattava ja vanhempia pitda tukea lapsen
sairauden alkuvaiheessa erittain paljon. Olisi erittdin tarkeda, ettd vanhemmat voi-
sivat saada tukea myos sairaalan ulkopuolella olevilta henkil6iltd, kuten omilta su-
kulaisiltaan tai ystaviltdan. Vanhempien kuitenkin pitaa pysya vahvana lapsiensa

edessa ja vastata lapsien antamiin kysymyksiin oman osaamisensa mukaan.
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5. SAIRAS LAPSI PERHEESSA

Kun lapsi sairastuu syopaan, se jarkyttaa koko perhetta. Lapsi ei valttamatta itse
tiedosta sairastumistaan, mutta lapselle taytyy yrittda selittaa tilanne siten, ettéa
lapsi ymmartaa tilanteen vakavuuden. Lapsen sairastuminen saattaa johtaa van-
hemman syyttelemé&an itseaan, vaikka vanhemmat eivat itse kuitenkaan voi vaikut-
taa siihen, etta lapsi sairastuu. (Arhovaara, S. & Rosenberg, L. & Vertio, H. & Ka-
resluoto. H, 2011, 19.)

Sairaan lapsen kohtaaminen, voi aiheuttaa vanhemmissa myds ahdistumisen tun-
teita, muun muassa lapsen menettamisen pelko voi ajaa vanhempia ahdistuksen
tunteisiin. Vanhemmat tai lapsen sisarukset voivat itse alkaa pelata sairastumis-
taan, laheisensa vuoksi. (Arhovaara, S. ym. 2011, 20.) Vanhempien on syyta se-
littaa lapsen sisaruksille sairaan lapsen tilanne ja yrittd& rauhoitella lapsia mahdol-
lisuuksien mukaan, vanhemmat voivat pyytdd myds sairaalan tyontekijoiltd apua
perheen muiden lasten kanssa keskusteltaessa sisaruksen tilanteessa. Tarkeinta
on kuitenkin pitd& mielessa se, etta lapsia ei saa pelotella sisaruksen sairaudella,
vaan tarkeéata onkin kayttaa erilaisia satuja ja tarinoita apuna kertoessa lapsille
tilanteesta. Myds sairaan lapsen kohdalla on hyva kayttaa kielta, jota han itse ym-
martaa. Sairaloista on mahdollista kysya erilaisista saduista, joidenka avulla lapsil-
le voidaan kertoa tilanteen vakavuudesta. Tuula Sanstrom ja Bosse Osterberg
ovat tehneet yhdessa kirjan nimeltd Santeri ja syopari: Ylosnousemuskuja 1. Kirja
on tarkoitettu lapsille, ja siin& kerrotaan syopéari nimisesta peikosta ja tama kirja
auttaa kertomaan lapsille mik& on sydpa ja miten se vaikuttaa heiddn elamaansa,
lapsen sanoilla. Kirjassa kerrotaan Santerin aidista, joka taistelee syopéa vastaan,
mutta kuitenkin kirjaa voidaan kayttaa myods sydpasairaiden lasten kohdalla, pu-
huttaessa tuntemuksista ja peloista, joita lapsi kohtaa syévan aikana. Kirjassa ka-
sitellaan asiaa lahinna lapsen nédkokulmasta. (Sandstrom, T. - Santeri ja syOpari,

takakansi)

Santeri ja syopari kirja auttaa my6s vanhempia I6ytamaan lapsilleen muutamia

satuja, joissa kasitellaan surua ja kuolemaa. Kirja antaa vinkkind Astrid Lingrenin
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sadun nimelta Veljeni Leijonamieli ja Peppi Pitkatossu kirjoja. Naissa Astrid Ling-
renin saduissa kasitelladn kuolemaa, siihen liittyvia pelkoja. (Sandstrom, T. — San-
teri ja Syopari, 91-92.) Mielestani Veljeni Leijonamieli kirjaa lukiessa taytyy miettia
minka ikainen lapsi on kyseessa, silla Veljeni Leijonamieli kirja saattaa pelottaa
nuorempia kuuntelijoita, mutta hieman isommille lapsille kirja sopii hyvin. Veljeni
Leijonamieli pitaa sisalladn myos taistelua pahaa vastaan. Tama kuvaa hyvin lap-
sen omaa taistelua sybpaansa vastaan. Kirja saattaa luoda lapselle my6s uskoa
omaan jaksamiseensa ja hénelle tulee halu taistella syopaa eli pahaa asiaa vas-
taan. Kirjaa lukiessa pitd& kuitenkin miettid, ettei lapsi joudu pelkdamaan kirjan
tapahtuminen takia. Peppi kirjat taas kertovat mielestani hyvin sita, etta kuinka
vaikeata luopuminen jostain voi olla, mutta kirjojen avulla lapsen on helpompi ka-

sittda tuska ja siitd aiheutuva luopuminen.

Mielestani Santeri ja Syopari kirja tuntui mielenkiintoiselta ja siin& osattiin hienosti
tuoda lapsen tuskaa esille oman &idin sairastaessa ja lapsen pelkoja &idin mene-
tyksesta. Kirjaa voisi mielestani kuitenkin kayttdd myos lapsisyopapotilaiden hoi-
dossa, silla se kasittelee kuitenkin lapsen nakdkulmasta tulevaa tuskaa ja pelkoja.
Kirjassa oli myos sopivasti kuvia, jotta lapset jaksavat seurata tarinaa, elleivat itse

vield osaa lukea.

Mita jos lapsi kysyy, kuolenko mind? Siihen kysymykseen vanhemmat haluaisivat
vastata "Ei, et sina kuole”, mutta totuus saattaa olla toinen. Avoin puhe kuolemas-
ta saattaa pelottaa lasta, mutta kuitenkin lapsi saattaa itse miettia naita asioita ja
olla huolissaan kuolemasta. Haluaisinkin kertoa opinnaytety6honi liittyen mitéa can-
cer.org sivusto neuvoo vanhempia kertomaan miten lapsille kerrotaan tasta asias-
ta, siten etté lapsi itse ymmartdd asian. Vanhemmat saattavat myos pelastya lap-
sen kysymysta ja yrittavat valttaa lapsen kysymykseen vastaamisen. Tarkeinté on
kertoa lapselle totuus hdnen omasta tilanteestaan. Pienikin lapsi pystyy ymmarta-
maan hyvin omaa tilannettaan. Se ei ole tarkeinta, miten lapselle kertoo totuuden,
kunhan se kerrotaan siten, etta lapsi pystyy ikatasonsa ndhden ymmartamaan ti-
lanteen. (What if my child asks if I'm going to die?) Opinnaytetyoni teon ohessa
olen huomannut, ettd lapselle taytyy osata selittaa tilanteen vakavuus lapsen
omalla kielella, eika lasta saa torjua kysymysten vuoksi. Paras keino véltaa lapsen

ahdistus on se, etta lapsen taytyy saada puhua omista ongelmistaan ja kivuistaan.
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Lasta taytyy muistaa kuunnella hanen tilanteessaan ja vertaistuen osuus lapselle
itselleenkin on tarke&&. Talldin lapsi voi keskustella samassa tilanteessa olevien

lasten kanssa ja lapsien on talldin helppo ymmartaa toisiaan.

5.1 Perhetilanne

Sybpaan sairastuneen lapsen perhetilanne vaikuttaa aina lapsen tilanteeseen.
Lapsen perhetilanne taytyy miettid uudelleen, kun lapsi sairastuu. Vaatiiko lapsen
sairastuminen toisen vanhemman jaamistéa kotiin hoitamaan lasta tai sairaalahoito-
jen ajaksi? Ovat kysymyksid, joita taytyy miettia heti ensimmaiseksi lapsen sairas-

tuessa.

5.2Roolit

Myds vanhempien ja sisarusten roolia taytyy miettid lapsen sairauden alkuvai-
heessa. Lapsi on aina lapsi sairaudestaan huolimatta ja lapsen sisarukset ovat
my0s lapsia, ika tietenkin huomioiden. Vanhempien pitdd kuitenkin pitdd mielessa
se, etta lapsen sisarusten paalle ei voida vierittdd aikuisten asioita, jos sisarukset
ovat viela lapsia. Lapset saattavat vaikuttaa vanhemmilta, kuin he todellisuudessa
ovat, silla sisaruksesta huoltapitdminen kasvattaa lasta. Perheissa voidaan yhdes-
sa sopia kotitehtavid, joihin kaikki perheenjasenet osallistuvat oman osaamisensa

ja jaksamisensa mukaan, nain vanhempien taakka kodinhoitamisesta helpottuu.

5.3Ajankaytto
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Vanhempien on mietittavd my0s ajankayttod perheessa, ja lapsen sairauden jal-
keen on mietittavd mik& on eldmassa tarkeintd, ja mitka asiat voidaan siirtaa tule-
vaisuuteen. Talléin olisi erittéin tarkeda, ettd kunta voisi autaa lapsiperhetta tar-
joamalla vanhemmalle apua muiden lastenhoidossa tai muussa kodinhoitamiseen
littyvassa asiassa ja vanhemman jaksamisesta pitaisi muistaa huolehtia. Ajankayt-
t6 perheissa on riippuvainen perhetilanteesta. Onko kyseessa yksinhuoltaja perhe,
vai onko kyseessa mahdollisesti ydinperhe tai uusioperhe? Ajankayttoon saattavat
vaikuttaa myds minka ikaisia muita lapsia perheessa mahdollisesti on, sekéa pysty-
vatko perheen sisarukset auttamaan kaytannon toissa. On kuitenkin hyva muistaa,
ettd jos sairaalla lapsella on teini-ikaisia sisaruksia, eivat he kuitenkaan voi koko-
naan huolehtia perheen muista mahdollisista huoremmista lapsista, vaan talléin
perheen tarvitsee miettid mistad he voivat saada tilanteeseensa apua, voivatko su-

kulaiset auttaa tallaisissa tilanteissa tai naapurit?
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6. OHJEITA JA OPPAITA

Syodpaan sairastuneille vanhemmille on jo tehty erilaisia ohjeita, sekd oppaita tie-
toa lapsen sairaudesta. Lapsen vanhemmille tarkoitettuja oppaita on mahdollista
saada sairaalasta tai internetista. Olen tutustunut internetissd myo6s muihin opin-
naytetdihin ja pro gradu tutkielmiin opinnaytetyoni aiheesta ja naissa tutkielmissa

on kuvattu hyvin se, mita tukea vanhemmat tarvitsevat lapsen sairastuessa.

Monet sydpayhdistykset ovat julkaiseet internet sivuilaan erilaisia selviytymisop-
paita syOpatilanteessa. Osaa ndista oppaista on mahdollisuus tilata syépayhdis-
tysten sivuilta. Kerron alempana muutamasta syopaan sairastuneille tarkoitetusta

oppaasta.

Sylva Ry.n opas lapsen sairastumiseen loytyy myos internetsivuilta. Sielta lapset
voivat halutessaan tulostaa kyseisen oppaan, mutta oppaan voi tilata myds Sylvan
internet sivujen kautta. Taaltd kautta on mahdollista hankkia myds muuta oheis-
materiaalia lapsen sairastumiseen liittyen. (Kun lapsi sairastuu syépaan miten voin

auttaa?)

Sylva Ry.n opas kertoo vanhemmille muun muassa sen, missa eri lasten syo-
payhdistykset toimivat ja minka nimisia lasten sy6payhdistyksid on olemassa, nai-
ta ovat esimerkiksi Sylva Ry, joka on valtakunnallinen lasten syopayhdistys. Syli
Ry, joka toimii Tampereen seudulla. Syker6, joka toimii Lounais —Suomessa, seké
Kympin lapset, joka toimii Helsingin alueella. (Kun lapsi sairastuu sy6p&éan miten

voin auttaa?, 7.)

Sylva Ry.n opas on tarkoitettu henkilokohtaisesti tiedoksi syopalasten vanhemmil-
le. Oppassa on alussa on kohta, johon voi tayttda lapsen nimen, sairauden ja sai-
rastumisen ajankohdan, sek@ sairauden hoidon arvioidun keston. Opas kertoo
myds vanhemmille, kuinka lapsen sairastuminen muuttaa perheen arkea. Opas

kertoo myds, kuinka lapsen sairastuminen kestaa useimmiten puolesta vuodesta
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jopa kolmeen vuoteen, mahdollisesti jopa pidempaan. Hoitojen aikana myo6s toi-
nen vanhemmista on sairaan lapsen kanssa sairaalassa, joten perheen arki tarvit-
see jarjestaa siten, ettd lapsen mahdolliset sisarukset, eivat karsi liikaa sisaruksen
sairastumisesta ja perheen muille lapsille taytyy kertoa, ettéd he saavat vahemman
huomiota sisaruksen sairauden vuoksi. ( Kun lapsi sairastuu syopaan, miten voin

auttaa?,3.)

Suomen sydpapotilaat yhdistys on julkistanut my6és oppaan, joka on tarkoitettu
oppaaksi sy0paan sairastuneen potilaan laheisille, seka nuorten perheen selviy-
tymisoppaan. Lisaksi Suomen syoOpépotilaat ovat julkaiseet selviytymisoppaan,
joka on tarkoitettu nuorelle. Tama opas on l&hinna tarkoitettu teini-ikaisille ja nuo-

rille aikuisille. (Nuorelle syopépotilaan selviytymisopas)
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7. SOSIAALIALAN KOMPETENSSIT TYOSSANI

Sosiaalialan kompetensseihin kuuluvat yksil6, yhteis6 ja yhteiskunta nakdkulmat.
Yksilon n&kdkulmaa voidaan tarkastella perheen jasenten nakokulmasta, yhteiso-
tasolla voidaan kasitella esimerkiksi syopayhdistysten nédkdkulmasta ja yhteiskunta

taso kasittaa kaiken avun ja tuen, jota perhe saa valtiolta ja kunnalta.

7.1YKksilo

Lapsen sairastuessa lapsi pddsee vanhempiensa kanssa tapaamaan sairaalan
sosiaalityontekijan. Lapsen sairaus hoidetaan tarkasti ja lapsen vanhemmille ker-
rotaan lapsen tilanteesta. Yksild nakdkulma tulee myos esille siina, kuinka per-
heen kokonaistilanne otetaan huomioon eri tahojen kautta. Yksilon n&kokulma
huomioidaan myds siten, etta jokainen perheenjasen huomioidaan yksilona ja heil-
le tarjotaan apua ja miten perheen muiden lasten hoito pystytaan jarjestamaan

lapsen yksilollisyys huomioiden.

7.2Yhteiso

Yhteis60 ndkdkulma tulee esille siind, kuinka hyvin perhe otetaan mukaan lapsen
sairastuessa. Yhteisotasolla ndkyy myos se, mité tukea perheelle tarjotaan lapsen
sairastuessa. Sairaalat voivat auttaa vanhempia, tai vanhemmat voivat itse etsia
tietoa erilaisista yhdistyksista, jotka voivat olla avuksi perheelle. Yhteis6tasolla na-
kyvat myds muiden lapsien hoitopaikat tai koulu, seka lapsen itsensa koulu tai hoi-
topaikka. Yhteis6tasoon kuuluvat myds perheen omat vanhemmat, sukulaiset, se-
k& naapurit. Yhteisotasolla nakyvat myos sairaan lapsen vanhempien aktivoitumi-
nen toimimaan yhdessa, esimerkiksi erilaisten yhdistysten kautta. Lahes kaikki

haastateltavista vanhemmista oli mukana syopayhdistyksen toiminnassa mukana
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ja he olivat olleet kehittaméssa Sylvaa, seka pienempia eri paikkakuntien lap-
sisyopéakerhoja, kuten Tampereella toimiva Syli ja Pohjanmaalla toimiva Eppulit.

7.3Yhteiskunta

Yhteiskunta tason tarkoituksena on pitdd huolta perheesta ja perheen tilanteesta.
Lapsen sairastuessa sydpaan sairaalat hoitavat lasta, mutta on myds erittain tar-
keatd muistaa muuta perhetta. Sairaaloiden, kunnan ja valtion tehtavana on taata

lapsiperheelle heidan tarvitsemansa etuudet.

Sairaalan tehtdvan&d on myo6s ohjata vanhempia erilaisten yhdistyksien piiriin ja
sairaalan taytyy kertoa vanhemmille erilaisista yhdistyksista, joista voisi olla van-

hemmille, seka koko perheelle apua.

Kunnan ja valtion tehtavdna on ohjata lapsen vanhemmat Kelan kautta lasta ja
koko perhetté oikeuttavien tukien ja tukitoiminnan piiriin. Tukimuodoilla tarkoitan
l&ahinn& erilaisia sopeutumisvalmennuskursseja tai muita erilaisia syopéalapsille ja

heidan perheillensa tarkoitettua kurssia.
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8 VANHEMMILLE ANNETTAVAA RAHALLISTA TUKEA, SEKA
SOPEUTUMISVALMENNUSTA JA MUUTA APUA

Halusin tuoda opinnéaytetytssani esille osion, jossa kerron vanhemmille tarjo-
tusta avusta ja tuesta. Tassa osiossa keskityn enemmankin kertomaan mita
apua ja tukea valtio ja kunnat tarjoavat perheelle lapsen sairastuessa syo-
paan. Apu ja tuki valtion ja kuntien kautta on erittéin tarkeaa ja osa perheen
toimeeentuloa, jos toinen vanhemmista joutuu hoitamaan lasta kotona tai jos
vanhempi on yksinhuoltaja, eik& voi talloin kayda toissé. Olen siis kertonut
osiossa muun muassa Kelan toiminnasta ja mita apua Kela ja kunnat yhdessa

tarjovat perheelle tallaisen kriisin kohdatessa.

Kela eli Kansanelakelaitos on valtion yllapitama laitos, jonka tarkoituksena on
tukea Suomen kansalaisia heidan vaikeissa elamantilanteissaan. Kelan tarjo-
amia etuuksia on mahdollista saada hankkimalla Kela-kortti. Kela-kortti on
mahdollista saada, jos on Suomessa sairausvakuutettu. Kela-kortin toinen
nimi on Sairausvakuutuskortti. Kela-kortilla saa suorakorvauksen apteekista,
sekd useilta yksityisilta laakarinasemilta tulleista kuluista. Suorakorvauksen
ansiosta kuluista vahennetd&n suoraan Kela-korvaus ja maksettavaksi jaa ai-
noastaan omavastuu osuus. Kuvaton Kela-kortti on asiakkaalle maksuton ja
se lahetetaan automaattisesti jokaiselle suomalaiselle, joka kuuluu Suomen
sairausvakuutuksen piiriin. Kela lahettaa automaattisesti uuden Kkortin, jos

henkilon nimi muuttuu ja muutos on ilmoitettu maistraattiin. (Kela-kortti)

8.1Alle 16-vuotiaan vammaistuki

Vanhempien on mahdollista hakea lapselle alle 16-vuotiaan vammaistukea, jonka

edellytyksena, ettd lapsella on vahintdan kuuden kuukauden hoidon, huolenpidon

tai kuntoutuksen tarve. Tdmén tarpeen taytyy olla suurempi kuin terveilla tai ei
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vammaisilla lapsilla. Ja jos lapsen hoito, kuntoutus tai huolenpito aiheuttaa erityis-
ta rasitusta perheelle on heidat oikeutettu saamaan Kelalta haettavaa alle 16-

vuotiaan vammaistukea. (Alle 16-vuotiaan vammaistuki)

8.2Erityishoitoraha

Sybpaa sairastavien lasten vanhemmat ovat myos oikeutettuja Kelalta saamaan
erityishoitorahaa vaikeasti sairaan lapsen hoidosta tai sen takia aiheutuneesta an-
sionmenetyksestd. Ansionmenetys tassa tapauksessa tarkoittaa tilapaista ajan-
kohtaa, jolloin vanhempi on kotona hoitamassa lasta tdman sairauden vuoksi.
Erityishoitorahan edellytys on osallistua oman lapsen sairaala, poliklinikka tai koti-
hoitoon. Erityishoitorahaa voi siis saada, jos tydssakaynti, opiskelu tai muu tyétoi-
minta esimerkiksi yrityksen pitdminen, vaikeutuu lapsen erityisen hoidon takia, ku-
ten lapsen sairastumisen tai sairauden vaikeutumisen vuoksi.Kelan erityishoitora-
haa voi saada biologisen tai adoptio lapsen hoitoon ja kuntoutukseen. (Erityishoi-

toraha vaikeasti sairaan lapsen vanhemmalle)

Erityishoitorahan edellytykysiin kuuluu myés, etta yli 7-vuotiaan lapsen vaikea sai-
raus on vaikeassa vaiheessa ja ettd h&n on kaynyt ennalta sovituissa kontrolli-
kadynneisséd. Omaishoidon tukea voidaan maksaa vanhemmille, jotka hoitavat sai-
rasta lastaan. Omaishoidon tuen maksaa kunnan sosiaalitoimi. (Erityishoitoraha

vaikeasti sairaan lapsen vanhemmille)

Erityishoitorahaa ei makseta vanhemmille, jos on mahdollista saada lapsen hoidon
ajalta palkkaa tai muita Kelan maksamia paivarahoja, esimerkiksi aitiysrahaa,
isyysrahaa tai erityisaitiysrahaa. Erityishoitorahan edellytyksend on myds se, etta
vanhemmat eivat voi tand aikana saada tyottomyyspéaivarahaa tai tydmarkkinatu-
kea. Erityishoitorahaan ei ole oikeutta kotihoidon ajalta, jos lapsi kay paivisin pai-
vahoidossa, tai kdy koulua kodin ulkopuolella, jos tukea maksetaan liikaa niin Kela
perii tuen takaisin. (Kela —Erityishoitoraha vaikeasti sairaan lapsen vanhemmille)
Erityishoitorahaa haetaan erityishoitorahahakemuksella, joka 16ytyy Kelan internet

sivuilta. Erityishoitorahahakemukseen tarvitsee merkata laakarin todistus D, siind
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on erityishoitorahan myontbedellytyksen tayttamisesta koskevat perustelut. Lisaksi
hakemukseen pitaa liittdd mahdollisien kuntoutus tai sopeutumisvalmennuskurssi-
en todistukset. Erityishoitorahaa on mahdollisuus hakea nelja kuukautta takautu-

vasti lapsen hoidon alkamisesta. (Nain haet erityispaivarahaa)

8.3Perhekurssit ja sopeutumisvalmennus

Kela jarjestaa vanhemmille esim. perhekursseja, sopeutumisvalmennuskursseja,
joihin on mahdollista hakea tiettyind ajankohtina. Kelan sivuilla 16ytyy Kuntoutus-
kurssihaku, jonka avulla voi etsia erilaisia kuntoutuskursseja, joita jarjestetdan ym-
pari Suomea ja kurssihakuohjelmalla voi etsia tiettyna ajankohtana, tietylta alueel-
ta, tietyn sairauden kuntoutuskurssia tai tietyn ammattialan kuntoutuskurssia. Kun-
toutuskursseja oli esimerkiksi Syopasairaiden lasten (alle 16 v) perhekurssi, jossa
vanhempien on mahdollista osallistua lastensa kanssa kurssille. Talla kurssilla
omaisten on mahdollisuus osallistua keskusteluryhmiin ja lapsen sisarukset on
huomioitu kurssissa siten, etté heille on jarjestetty mahdollisuus kokemusten vaih-
toon, tietoa sisaruksen sairaudesta, heille jarjestetddn myos liikunnallisia ja toi-
minnallisiatuokioita. Kuntoutujille jarjestetddn myods omaa ohjelmaa, jossa kasitel-
ladn esimerkiksi opetetaan ja tuetaan lasta omatoimiseen tydskentelyyn, seka an-
taa heidan kasitella omia tuntemuksiaan ja naita tehtavia toteutetaan ryhmatehta-
vana esimerkiksi musiikki- ja kuvaterapian avulla, seké erilaisten sairaalaleikkien

avulla. (Syopasairaiden lasten (alle 16v.) perhekurssi)

Aivokasvainten jalkitilat, perus- ja jatkokurssit, kurssi on paasaantoisesti jarjestetty
lapsille ja nuorille, mutta vanhemille on jarjestetty myds oma ohjelma kurssilla, jos-
sa vanhemmille kerrotaan sairaudesta ja periytyvyydesta ja niin edelleen. Ohjel-
massa on my6s mahdollista kertoa lapsen koulunkaynnisté ja psyykkisen hyvin-
voinnin tukemisesta tai kuntoutuksesta. (Aivokasvainten jalkitilat, lasten perus- ja

jatkokurssi)

Lapsisyopapotilasperheiden sopeutumisvalmennuskurssin tavoitteena on ollut ja-
kaa tietoa sybvasta ja sairastumisen aiheuttamasta kriisistéa. Kurssin aikana pyri-

taan lisddmaan perheen voimavaroja, toimintakykya, ja —mahdollisuuksia parantaa
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heikentyneita sosiaalisia, psyykkisia seka fyysisia taitoja ja perheiden selvitymistai-
toja toimintaymparistossaan. Kelan kuntoutuskurssit ovat osa kuntoutusprosessia
ja perhe kaipaakin kokonaisvaltaista kuntoutusta. Kuntouskursseja jarjestetaan
siksi, etta yritetdaan tukea lasta ja hanen perhettddn kriisin kohdateessa heidat.
Ryhmé&éan valitaan henkil6t siten, ettd moniammatillinen tydéryhma, joka pitaa sisal-
laan laakarin, psykologin, lastentarhaopettajan, kuntoutusohjaajan ja sairaanhoita-
jan, nama ryhman jasenet valitsevat osallistujat siten, ettd moniammatillinen tyo-
ryhma tekee ennakkokyselylomakkeen osanottajille ja ennakkotietojen pohjalta
tyoryhma sitten laatii ohjelman ja kutsuu osallistujat yksil6lliseen tulohaastatteluun,
jonka pohjalta sitten valitaan osanottajat kyseiseen kurssiin. (Lapsisyopapotilas-

perheiden sopeutumisvalmennuskurssi)

8.4Kela

Kelalta on mahdollisuus hakea tukea erilaisilla lomakkeilla. Kela tarjoaa mahdolli-
suuden myos osallistua sopeutumisvalmennus kursseille, joita jarjestetdan van-
hemmille ja mahdollisesti myds lapsille itselleen tai hanen sisaruksilleen. Kelan
internet sivuilla kerrotaan milloin erilaisia kursseja jarjestetdén ja miten niita voi-
daan hakea. Useimmiten Kelan sivuilta |0ytyy kaavakkeita, jotka tayttamalla on

mahdollisuus hakea kurssille. (Kela)

8.5Sosiaalitoimen palvelut

Sosiaalitoimen palvelut ovat sidottuina kaupungin alaiseen toimintaan. Tarkastelen
opinndytetydssani Tampereen sosiaalitoimen palveluita ja miten tukia haetaan,
miten paljon tukea voi saada ja mita erilaisia tukitoimia on tarjolla. Sosiaalitoimi
tarjoaa liittyen omaan opinnaytetyoni aiheeseen muun muassa: Omaishoidon tu-
kea, neuropsykiatrisen erityisvaikeuksien tukea, neuvolapalveluita ja vaimmaispal-

veluita, joista kerron alempana hieman tarkemmin.
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Tampereen kaupungin sivuilla kerrotaan myo6s lasten infektioiden ehkaisysta ja
hoidosta paivahoidossa. Taméa opas kertoo lahinnd vanhemmille miten suhtaudu-
taan ja kayttaydytaan, kun lapsella on kyseessa jokin perussairaus, kuten kuume,
nuha tai mahatauti. Syopalasten vanhempien on kuitenkin oltava erityisen tarkkoja
lapsen sairastumisen suhteen, silla lapselle sairaus voi olla vaarallinen, silla se
heikentaé lapsen oloa ja jaksamista. Infektioriskin vuoksi, lasta tai lapsen sisaruk-
sia ei voi vieda paivahoitoon, jossa on parhaillaan jonkin perussairauden epide-
mia.

8.6Lapselle kuntoutusta

Vanhempien on mahdollista hakea syOpésairaalle lapselleen tai syovan jalkeen
esiintyvien mahdollisten aivovaurioiden, liikuntarajoitteisuuden tai muiden mahdol-
listen ongelmien takia kuntoutusta. Kuntoutukset voidaan jakaa terapiaan ja laa-
kinnalliseen kuntoutukseen. Kela jarjestaa tallaisia kuntoutusmuotoja vammaiselle

tai pitkaaikasisairaille lapsille. (Lapselle kuntoutusta.)

8.7 Vertaistukiryhmat

Vanhemmille saatetaan jarjestdaa myos vertaistukiryhmia tai heitéd voidaan ohjata
vertaistukiryhmaan. Vanhempien on mahdollista saada vertaistukea sairaalan
muiden lasten vanhemmilta. Vanhemmat jakavat omia kokemuksiaan toisille van-
hemmille, yrittavat yhdessa selviytya kyseisesta tilanteesta tallaista tilannetta kut-
sutaan vertaistueksi. Vanhemmat voivat perustaa mygs itsekseen tallaisia ryhmia,
jos he tuntevat asian tarpeelliseksi. Vertaistuen avulla vanhemmat voivat saada
apua myos henkilokohtaisiin ongelmiinsa. Perheen muille lapsille avautuu uusi
tilaisuus, jonka mukaan he voivat saada ystavia, ja lapset voivat keskustella kes-
kendan toistensa kanssa omista tilanteistaan ja peloistaan oman sisaruksensa
takia. Vertaistukea jarjestetaan eri puolilla Suomea ja erilaisiin tilanteisiin. Muun

muassa Sylva yhdistys jarjestaa vertaistukea lapsensa menettaneille vanhemmille.
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Tampereen seudulla jarjestetddn myds Arjen ystava toimintaa, jonka tarkoituksena
on tuottaa sybpaan sairastuneelle henkilolle apua ja tukea jaksamiseen ja elaman

sujuvuuteen. (Arjen ystava)

Vertaistuen muodot ovat muuttuneet 1990-luvulta paljon, nykyisin internet tarjoaa
hyvan kohtaamispaikan vertaistukiryhmille, ja tatd kautta ihmisten ei valttamatta
tarvitse olla puhe- tai nakokontaktissa keskendan. Kyseisen lehtiartikkelin mukaan
Jorma Luoman tytér oli kuollut 1990-luvun lopulla aivokasvaimeen ja talléin van-
hemmat kavivat vertaistuki keskustelua lahinna puhelimella ja kasvotusten. Tuol-
loin he kavivat ympéari Suomea vaimonsa kanssa keskustelemassa saman tilan-
teen kokeneiden ihmisten kanssa. Kun Luomalla itsellaan todettiin sy6péa han loysi
vertaistukea helposti internetin kautta. (Ruuth, J. 2012. Verkko taynna vertaistu-
kea. 14.)

Syopajarjestoilla on myos internetissa paljon vertaistukiryhmid. Syopéajarjestojen
keskustelufoorumi on suosittu kohtaamispaikka, ja siella onkin viikoittain lahes 10
000 kayttajaa. (Ruuth, J. 2012. Verkko taynna vertaistukea. 14.)

Pirkanmaan syopéayhdistys tuottaa myds muita vertaistukiryhmid. Pirkanmaan
syopayhdistyksen vertaistukiryhmia I6ytyy Pirkanmaalta muualtakin, kuin Tampe-
reelta. Muun muassa Nokialla Kerholassa jarjestetaan toimintaa, jossa kokoonnu-
taan pitamaan kerhoa ja ryhmassa on tarjolla vertaistukea ja asiantuntija luentoja.
(Pirkanmaan syopayhdistys, Kerhoryhmat) Vertaistukiryhmat on tarkoitettu potilail-
le itselleen ja hanen omaisillensa. Lapsen kohdalla vertaistukiryhmat saattavat
rajoittua enemman aikuisten keskustelun vertaistueksi ja lapsille saatetaan jarjes-
taa yhdessa enemman toiminnallista vertaistukea. On tarke&a kuitenkin, etta lapsi
saa itse aantansa kuuluviin ja hdnen mielipiteitddn kunnioitetaan ja lapsi tuntee
olonsa mahdollisimman normaaliksi ja terveeksi. Lapset voivat saada toisista lap-

sista vertaistukea, esimerkiksi leikkitoiminnan muodossa.

Lapset ovat lapsia sairaudestaan huolimatta ja lapsien leikit voivat auttaa heita
kantamaan toisiaan vaikeissa tilanteissa. Jos lapsi leikki kuolemaan liittyvia leikke-
ja, niin lasta ei saa syytaa tasta. Lapsi saattaa tiedostaa oman tilansa kasitella eri

tilanteita tai suruja oman sairautensa vuoksi, myos perheen lapset saattavat leik-
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kia kuolemaan liittyvia leikkeja, tama auttaa lasta kasittelemaan kuolemaa ja sen
aiheuttamaa tuskaa. (Saari, S. 2003. Kuin salama kirkkaaalta taivaalta. 264-265.)

8.80maishoidon tuki

Omaishoidon tuella tarkoitetaan kokonaisuutta, joka muodostuu hoidettavalle an-
nettavista tarvittavista palveluista seka omaishoitajalle annettavasta hoitopalkkios-
ta, vapaasta ja omaishoitoa tukevista palveluista. Omaishoidon tukea voidaan
myoOntéa, jos lapsen vanhempi suostuu huolehtimaan lapsen hoidosta ja huolenpi-
dosta tarpeellisten palveluiden avulla. Omaishoitoa voidaan maksaa perheelle,
jossa hoidettavan terveydentila, hyvinvointi ja turvallisuus on taattu, eivatka ter-
veydentila, hyvinvointi ja turvallisuus ole vaaraantumassa. omaishoito yhdessa
muiden tarvittavien sosiaali- ja terveydenhuollon palveluiden kanssa on hoidetta-
van hyvinvoinnin, terveyden ja turvallisuuden kannalta riittdvaa seka, hoidettavan
koti on terveydellisiltd ja muilta olosuhteiltaan siella annettavalle hoidolle sopiva ja
tuen myontadmisen arvioidaan olevan hoidettavan edun mukaista. (Laki omaishoi-

don tuesta)

Omaishoidon tuki haetaan kirjallisesti ja tuen hakemiseen ei tarvita erillistd haku-
aikaa. Tukea ei voida hakea takautuvasti, ja moniammatillinen tyéryhma kasittelee
hakemukset ja paatoksen tekoa varten heidan on kartoitettava tukitilanne. (Tuen

hakeminen)

8.9 Neuropsykiatristen erityisvaikeuksien tuki

Jos lapsen syopa sijaitsee paanalueella, talldin on mahdollista, ettéa lapsella saat-
taa olla vaikeuksia esimerkiksi keskittymisessa tai muiden ihmisten kanssa kom-
munikoinnissa. Tall6in on mahdollista hakea neuropsykiatristen erityisvaikeuksien
tukea. Erityisvaikeuksiin voidaan lukea. Touretten oireyhtym&, ADHD- héiri6t tai

ADD-hairiot, autisminkirjoon kuuluvat hairiot tai kielenkehityksellinen erityisvaike-
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us eli dysfasia. (Neuropsykiatriset erityisvaikeudet.) Olen pohtinut etta lapsen kay-
toshairiot saattavat siis johtua kasvaimesta, mutta lapsi saattaa silti saada ADHD-
diagnoosin, jos laakari on sitd mielta, etta lapsen ylivilkkkaudesta tai tarkkaavaisuu-

desta on lapselle huomattavaa haittaa.

8.10 Neuvolat

Perheneuvoloiden toiminta on tarkoitettu alle 13-vuotiaille lapsille ja heidan van-
hemmilleen. Perheneuvolan tarkoitus on auttaa vanhempia lapsen kehitykseen ja
kasvuun liittyvissa kysymyksissd. Neuvolassa on mahdollista keskustella myos
erilaisista kriisitilanteista, joita lapsen kehityksen ja kasvun kannalla tulee vastaan.
Talléin neuvoloiden tulisi osata ohjata sydpalasten vanhempia ja syopalapsia oi-
keiden tukien piiriin ja taman lisdksi neuvoloissa tehdaan lapsille sdanndllisin va-
ligjoin tarkastuksia, joissa huomataan onko lapsen tilanteeseen mahdollisesti tullut

jotain poikkeavaa. (Perheneuvola.)

8.11 Vammaispalvelut

Syovan takia lapsen perhe voi hakea lapselle vammaistukea, jonka avulla lapsi
saa kayttbonsd myos muita vammaispalveluita. Tampereella vammaispalvelulain
mukaisista palveluista ja muista toiminnoista vastaa vammaispalvelutoimisto.
Vammaispalvelu pitaa sisalladn muun muassa kuljetuspalvelun, asunnon muutos-
tyot, asuntoon kuuluvat valineet ja laitteet, seka henkilokohtainen apu. (Vammais-
ten ja kehitysvammaisten palvelut.) Lapsiperhe, jossa lapsella on sy6pa voi tarvita
lapsen syovan takia erilaisia apuvélineitd, riippuen siitd missa lapsen syopa sijait-
see. Lapsi saattaa joutua kayttdmaan apuvalineita, jos sybpa haittaa lapsen liik-
kumista. Taman liséksi lapsiperhe voi saada apua kodin muutostdihin, jos lapsen

lilkkkuminen tai muu elaminen vaikeutuu kotona.
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9 SAIRAALOIDEN TARJOAMAT PALVELUT JA TUET LAPSEN
PERHEILLE

Haastattelin opinnaytetyotani varten Taysin sosiaalityontekijaa Marja Seppasta.
TyoOni tasta osiosta loytyvat tiedot ovat siis peréisin sosiaalityontekijan haastatte-
lusta ja tein haastattelun sdhkopostitse, silla sosiaalityontekija oli kiireinen. Talla
keinolla tavoitin Seppasen parhaiten ja sain tiedokseni sen mita tarvitsin, enka jou-

tunut suunnittelemaan yhteisia soittoaikoja.

Taysin Lastenosasto 6:lla tydskentelee ladkarien ja hoitajien lisaksi iso joukko ns.
erityistydntekijoita ja koko osaston henkilokunnan tavoite on tukea perhettd koko-
naisvaltaisesti lapsen sairastuessa sybpaan. Sosiaalityontekijan lisaksi moniam-
matillisessa tyéryhmassa on psykologi, kuntoutusohjaaja, fysioterapeutti, opettaja,
leikinohjaaja, sairaalateologi, ravitsemussuunnittelija sekéd edustaja lastenpsykiat-

rian tyoryhmasta. (Sosiaalityontekija, Seppéanen, M. 2012)

Kun lapsella todetaan syopa, osasto varaa automaattisesti Marja Seppasen ajan
vanhemmille. Kuntoutusohjaajan tarkoituksena on kertoa potilasjarjestéjen tuki-
muodoista ja han on tyéryhman jalkautuva osa. Eli hdn kay kouluikaisten koululla
antamassa infoa ja kdy muutenkin kotikunnissa neuvotteluissa (esim. omaishoidon
tuesta). Potilasjarjestolla, Syli Ry:ll&, on Tampereella 4 asuntoa, jossa kauempaa
tulevien vanhempien on mahdollisuus y6pya samaan hintaan kuin Kelan yopymis-
raha on. Opettaja on my6s yhteydessa kouluikaisten lasten kohdalla kouluihin ja
sopii kotiopetuskaytannoistd. Han myos opettaa lasta osastojaksojen aikana. Per-
heilla on mahdollisuus my6s keskustella sairaalateologin kanssa. Sylva on myo6s
julkaissut erilaisia oppaita, joita osaston tyOntekijat antavat perheil-
le. (Sosiaalityontekija, Seppanen, M. 2012)
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9.1Hoito ja miten hoitoon paasee?

Pirkanmaan sairaanhoitopiiri hoitaa kaikkia jasen- ja sopimuskuntiensa asiakkaita,
seka naiden lisaksi erityisvastuualueensa sairaanhoitopiirien potilaita. Hoidon
saamiseen vaaditaan laakarin lahete ja akillisesti vakavasti sairastuneet ja louk-
kaantuneet potilaat saavat hoitoa ilman lahetettd, riippumatta heidan kotikunnas-

taan. (Hoitoon paasy)

9.2Sosiaalityd

Sosiaalityd kuuluu osana sairaaloiden tarjoamiin palveluihin syopasairaalle lapsel-
le ja hdnen perheelleen. Tarkeata on, ettd sosiaalityota tehdessa otetaan huomi-
oon lapsen sairauden ja hanen perheenséa kokonaistilanne ja muiden sosiaalisten
tekijoiden yhteys lapsen sairastumiseen, sairastamiseen, seka mahdolliseen lap-
sen vammautumiseen. Sosiaalitydntekijd tekee yhteistyota moniammatillisen tyo-
ryhman, seka lapsen perheen kanssa. Sosiaalityontekijan palvelut ovat maksutto-
mia. Sosiaalityontekijoiden kanssa on mahdollista puhua perheen elaméantilantees-
ta, mahdollisista muutoksista, jotka aiheutuvat lapsen sairastumisesta, tai mahdol-
lisesta vammautumisesta. Sosiaalityontekijoilta on myds mahdollista saada yksilol-

listd ohjausta ja neuvontaa. (Sosiaalityd)

Sosiaalityontekijan tehtavana on auttaa myos lapsiperhetta ja lasta, lapsen sairau-
den jalkeenkin. Jos lapsella tai hanen vanhemmillaan on mielesséén, joitakin ky-
symyksia, on sosiaalitydntekijan oltava valmis vastaamaan kysymyksiin. Tai oh-
jaamaan perhe, sellaiselle taholle josta perhe saa vastauksen kysymykseensa, jos
tyontekijd itse ei pysty vastausta antamaan. Sosiaalitydntekija voi keskustella
mydhemmassa vaiheessa lapsen sairaudesta taman kanssa ja yrittaa kertoa lap-
selle, hdnen kehitystasoaan vastaavalla ymmarrettavalla kielelld, lapselle vastauk-

sia h&nen kysymyksiinsa. (Sosiaality®)
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Hanen tyonkuvaansa kuulu kdyda vanhempien kanssa lapi perhetilannetta ja per-
heen arjen jarjestelyjd lapsen sairastuessa. Hanen tarkoituksenaan on ohjata ja
autaa vanhempia etuuksien hakemisessa ja Seppanen myds kertoo eri vaihtoeh-
doista. Tarvittaessa Seppanen on myo6s yhteydesséa perheen kotikuntaan kotipal-
velun tai perhetydn tarpeesta. Joko psykologi, tai sitten lastenpsykiatrian puolen
tyontekija tapaa vanhemmat ja lapsen ja heidan tarkoituksenaan on miettia tarvit-
tavat psyykkisen tuen muodot, sisaruksia tavataan my0s tarvittaes-

sa.(Sosiaalityontekija Seppanen, M. 2012.)

Sosiaalityontekijdn on osattava kertoa ja ohjata hakemaan lapsen vanhemmille
sosiaaliturva etuuksista, joita lapsen perheen on mahdollista saada, naitd ovat
esimerkiksi sairauspaivaraha, matkakorvaukset ja vammaisetuudet. Sosiaalityon-
tekija ohjaa myds lasta ja hanen vanhempiaan toimeentulotuen, kotihoidontuen,
kotipalvelun, lastensuojelun ja muiden mahdollisten perhe- ja sosiaalipalvelujen
hakemisessa. Sosiaalityontekijan on osattava antaa myds vanhemmille ja lapselle

itselleen kriisiapua tarvittaessa. (Sosiaality0)

Sosiaalityontekijan on myo6s osallistuttava selviytymista tukevien palvelujen jarjes-
tamiseen yhdessa potilaan omaisten, itse potilaan ja henkilokunnan kanssa. Asu-
mispalvelut kuuluvat osana tata aluetta. Jos perhe on tullut kauempaa, niin heille
on jarjestettéava asuminen siten, etta potilaan hoito ei vaikeudu pitkista matkoista ja
lapsen vanhemmat ja muu perhe ovat lapsen tukena tarvittaessa. Sosiaalityonteki-
jan taytyy myos auttaa lasta ja hanen vanhempiaan kuntoutusmahdollisuuksien
selvittdmisessad. Sosiaalityontekijat ohjaavat myods lapsia ja hanen vanhempiaan
mahdollisten sydpayhdistysten piiriin ja he tekevat yhteistyotd syopayhdistysten,

viranomaisten ja lapsen laheisten kanssa. (Sosiaality©)

9.3Lastenneurologian poliklinikka

Taysin Lasten neurologian poliklinikalla tutkitaan, hoidetaan ja kuntoutetaan 0-16 —
vuotiaita lapsia ja nuoria. Talla poliklinikalla olevilla potilailla on tai heilla epaillaéan

aivojen tai mahdollisesti muun hermoston toiminnan hairiditéa. Lastenneurologian
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tyoryhm& on monimuotoinen ja siihen kuuluvat: Laékari, lapsen omahoitaja, fy-
sioterapeutti, toimintaterapeutti, psykologi, kuntoutusohjaaja, sosiaalitytntekija,

seka puheterapeutti. (Lastenneurologian yksikko)

9.4Lasten hematologian ja onkologian yksikko (veri- ja syopataudit)

Taysissa toimii lasten hematologian ja onkologian yksikkd, johon kuuluu lasten-
osasto 6( L06), seka lasten hematologian ja onkologian poliklinikka (PLHO). Las-
tenosasto 6.lla hoidetaan alle 16 —vuotiaita veritauteja ja syopéasairauksia sairasta-
via asiakkaita. Osastolla on 12 lapselle sairaalapaikka. Uusia hoidettavia on vuo-
sittain 30-40 lasta ja yleisimmat syOpéasairaudet ovat leukemia ja aivokasvaimet.

(Lastenosasto 6.)

Tarkednd nahdaan, ettd lapsen kotipaikkakunnan ja keskussairaalan kesken teh-
daan yhteistyota. Talloin pyritdan siihen, ettéd lapsen hoito ja tutkimukset pyritaan
tekemaan hoitoja ja poliklinikka tapaamisia lapsen kotipaikkakunnalla, ja pyritddn

vahentdmé&an lapsen osastolla oloaikaa. (Lastenosasto 6.)

6.5 Leikkitoiminta ja esiopetus sairaalassa

Leikkitoiminta ja esiopetus sairaalassa pystytaan jarjestaméaan lastentarhaopetta-
jan ja seurakuntien lastenohjaajien yhteisty6lla. Lastentarhaopettaja ja seurakunti-
en lastenohjaajat vastaavat leikitoiminnan ja esiopetuksen suunnittelusta ja toteu-
tuksesta keskenédan. Tarkeinta toiminnassa on tukea lapsen leikkimista, silla leikki
on lapsen tyota ja lapsi on lapsi sairaudestaan huolimatta. Lapsilla voi olla spont-
taanisia leikkeja, suunniteltuja leikkeja tai toimintaa kehittavaa leikkimista. Leikki-
minen voi myds vahvistaa lasta toimenpiteisiin ja leikkauksiin ja parantaa lapsen

mielialaa(Leikkitoiminta ja esiopetus sairaalassa.)
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Lapselle on tarkeata saada leikkia siitakin syysta, etta lapsen olo saattaa kohentua
leikin myo6ta, silla lapsen mieliala paranee lapsen leikkiessa. Lapsi saattaa saada
ystavia tai kavereita osastolla oloaikanaan vastaavassa tilanteessa olevista lapsis-
ta ja tama onkin merkityksellistd lapsen hyvinvoinnille. Lapsi saattaa jakaa toisen
lapsen kanssa mielipiteitdan ja lapset voivat jakaa suruja ja murheita keskendan.
Lapsille voi muodostua, myds hyvin luottamuksellinen suhde. Lapset voivat auttaa
toisiaan vaikeissa tilanteissa ja ndin lapsen vanhemmatkin voivat tutustua parem-

min toisiinsa ja he voivat saada toisiltaan vertaistukea.

Lapselle on tarkeéta jarjestéa myos esiopetusta, silla esiopetus on pakollista ja
lapselle on tarkeatad paasta esikouluun, jolloin lapsi voi hankkia ystavia tai oppia
esimerkiksi lukemaan. Kun lapsi ei paase kaymaan koulua sairaalan ulkopuolella
on se jarjestettava sairaalassa. Sairaalakoulu on tarkoitettu lapsille ja nuorille siksi,
kun lapset ja nuoret eivat kykene sairaalassa oloaikanaan kdymé&én niin sanottua
normaalikoulua, heille on jarjestettava koulu sairaalatiloissa. Sairaalakoululla ra-
kennetaan siltaa arkeen. Lapsen oppiminen lahtee lapsesta itsestdan ja koulussa
tehdaan toita lapsen oman jaksamisen mukaan. Lapsen opetuksessa on otettava
huomioon lapsen kokonaistilanne ja onnistumisen kokemukset parantavat lapsen

oloa ja itsetuntoa. (Kouluopetus sairaalassa)

Lasta ei kuitenkaan saa syyttaa, jos han ei kykene tekemaan tehtaviaan jaksami-
sen vuoksi, silla lapsella on kovia kipuja ja lapsi ei voi itse paattaa milloin hanella

on huonoja paivia ja milloin parempia.

Tampereen yliopistolliseen sairaalaan on kaavailtu uutta lasten ja nuorten keskus-
ta, sen on tarkoitus valmistua vuonna 2016. Tarkoituksena on siis tuottaa syopa-
sairaille lapsille ja nuorille tila, jossa nuoret ja lapset voivat viettad aikaansa ja
pienten lasten vanhempien olisi mahdollista yopya mahdollisimman lahella omaa
lastaan. (Luukko, N. 2012. Nelja viidesta syopdén sairastuneesta lapsesta saa
kasvaa aikuiseksi. 13)
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10 KVALITATHVINEN TUTKIMUS

Kvalitatiivinen tutkimus eli laadullinen tutkimus. Kvalitatiivista tukimusta voidaan
arkielaméassa kuvata kysymyksilla: Kuinka paljon? Kuinka usein? Kuinka monta?
Mihin aikaan? ja niin edelleen. Tarkoituksena on kuvata todellista elamaa ja kuvat-
tavaa kohdetta kokonaisvalitaisesti. ( Hirsjarvi, S. &Remes, P. & Sajavaara,
P.2009, 160-161.) Tasta syysta valitsin kvalitatiivisen tutkimuksen tutkimustyypik-
seni. Ajattelin, etta kvalitatiivisen tutkimuksen avulla pystyn kuvaamaan paremmin
mitd tukea vanhemmat kaipaavat, sekd mita tukea heidan on mahdollista saada
lapsen sairastuessa. Halusin saada tietooni myds sen, ettd miten lapsen sisaruk-
set otetaan huomioon lapsen hoidossa ja saavatko sairaan lapsen sisarukset tar-
peeksi hoivaa, huolenpitoa ja huomiota osakseen ja miten naitéa tukimuotoja voitai-
siin lisata ja mahdollisesti muuttaa lasten parhaaksi.

Kvalitatiivisen tutkimuksen peruspiirteisiin kuuluu se, etta tutkimus on luonteeltaan
kokonaisvaltaisa tiedon hankkimista ja aineisto tutkimukseen kootaan luonnollisis-
sa ja todellisissa tilanteissa. Taman lisaksi on tarkoituksena suosia ihmisia tiedon-
keruussa. Tarkoituksena on, etta tutkia luottaa enemman omiin havaintoihinsa ja
tutkimusten henkildiden kanssa kaytyyn keskusteluun, kuin kynalla ja paperilla
tehtaviin testeihin. Tarkoituksena kvalitatiivisessa tutkimuksessa on myos kayttaa
induktiivista analyysia, eli tutkijan on pyrittdva paljastamaan odottamattomia seik-
koja. Laadulliseen tutkimukseen kuuluu osana myo6s kayttdd laadullisia metodeja
aineiston hankinnassa, eli tarkoituksena on suosia metodeja joissa ihmisten nako-
kulmat ja mielipiteet tulevat esiin. Esimerkiksi teemahaastattelu kuuluu tdhéan osi-
oon. Kvalitatiivisen tutkimuksen kohdejoukko tarvitsee valita huolellisesti, eika sa-
tunnaisesti. Tutkimussuunnitelman on tarkoitus muuttua tutkimuksen edetessa ja
tutkimus taytyy toteuttaa joustavasti ja olosuhteiden muuttuessa suunnitelmia on
hyva muuttaa. Tapaukset ovat myos ainutlaatuisia ja aineistoa taytyy tulkita sen
mukaisesti ( Hirsjarvi, S ym. 164.) Opinnaytetydssani toteutui siis laadullinen eli

kvalitatiivinen lahestymistapa.
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Tein tutkimukseeni myos teemahaastattelun, johon toivoin, etta noin viisi vanhem-
paa vastaisi. Tein teemahaastattelut puhelimitse, jolloin nauhoitin puhelut ja laitoin
etukateen vanhemmille pyynnén, etta saisinko tehda puhelinhaastattelut siten, etta
nauhoitan puhelun ja kaytan tietoja vain kirjaamisen ajaksi, jonka jalkeen aion ha-
vittdd haastattelunauhat. Teemahaastattelun aikana Kkirjoitin ylos vanhempien sa-
nomisia ja sain aika hyvin kerattya aineistoa jo kirjoittamalla sen mitd vanhemmat
sanoivat. Nauhoitin kuitenkin varmuuden vuoksi puhelut, ettd voisin hatatapauk-
sessa kayttaa nauhoja. Teemahaastattelun runko I6ytyy liitteista (Liite 1). Teema-

haastatteluni runkoon kuuluivat

Perhetilanne

- Lapsen sairastaminen
- Julkinen sektori
- Yksityinen sektori

- Kolmas sektori (Yhdistykset)

Muu apu.

Perhetilanne osiossa tutkin minkalainen perhetilanne kyseisella perheella oli talla
hetkella ja millainen se oli ollut lapsen sairastuessa. Oliko perheen vanhemmat
naimisissa vai eivat, joutuiko toinen vanhemmista olemaan kotona lapsen sairas-
taessa, minkalainen perheen arki oli yleisesti ja montako lasta kyseisessa per-

heessa oli?

Lapsen sairastamisen osiossa kyselin millaisia kokemuksia vanhemmilla oli lap-
sen sairastumisesta ja millaista apua ja tukea vanhemmat olivat saaneet, millaista
apua perhe olisi tarvinnut ja miten perhe oli kokenut saamansa avun ja olisiko jo-

takin apua kaivattu lisaa?

Halusin selivittda opinnaytetydssani myds julkisen, yksityisen ja yhditysten toi-
mintaa, sekd mahdollista muuta apua mita vanhemmat olivat saaneet? Olivatko
vanhemmat olleet tyytyvaisia kyseisten sektoreiden toimintaan ja olivatko he kai-

vanneet, jotain muutoksia sektoreilta. Muu apu kasitti opinnaytetydsséani lahinna
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perheen omia kontakteja, kuten sukulaisia, ystavia, naapureita. Halusin tutkia tata
osiota juuri siksi, ettd nain oliko vanhemmilla mitdan ylimaaraista apua tullut talta
sektorilta, vaikka tdman avun ei pitaisi olla paasijainen apu vanhempien tukemi-

Sessa.

Tutkimushaastattelulla on erilaisia muotoja, silla laadullisen tutkimuksen aineistoa
voidaan keratd monilla eri menetelmilla. Tutkimushaastattelu materiaali kerataan
useimmiten haastatteluina ja haastattelua kutsutaankin laadullisen tutkimuksen
synonyymiksi. Laadullista aineistoa voidaan kerata esim. paivakirjamaisesti, kuva-
nauhoitteiden avulla, kirjeilla, elamakerroilla, sanomalehdilla, mainoksilla tai valo-
kuvilla (Vilkka,H. 2005, 100-101.)

Teemahaastattelu kuuluu yleisimpiin tutkimushaastattelun muotoihin. Teemahaas-
tattelua kutsutaan myo6s puolistrukturoiduksi haastatteluksi. Teemahaastattelun
ideana on poimia tutkittavasta aiheesta keskeisimmat teemat ja aiheet. Teemojen
kasittelyjarjestyksella ei ole tutkimushaastattelun kannalta oleellista merkitysta.
Tavoitteena on kuitenkin se, etta vastaaja voi vastata teema-alueisiin omien ku-
vauksiensa mukaan. (Vilkka,H. 2005, 101-102.)



46

11 TUTKIMUKSEN EETTISYYS JA LUOTETTAVUUS

11.1 Tutkimuksen eettisyys

Olen kerannyt tutkimusaineistoani eri puolilta ja puhelinhaastattelut nauhoitin van-
hempien suostumuksella, mutta sain kuitenkin kerattyd omasta mielestani tar-
peeksi aineistoa kirjoittamalla samalla haastattelun yl6s paperille. Haastatteluihin
osallistui 3 &itia ja yksi isa. Vanhempia oli todella haastava saada mukaan opin-
naytetyohoni ja halusin kuitenkin opinnaytety6honi aiteja ja isia, mutta en saanut
haastateltavaksi, kuin vain yhden isan, vaikka yritin aktivoida molempia vanhempia
mukaan opinnaytetyohoni. Olen kuitenkin todella iloinen, etté edes yksi isista lahti
mukaan haastatteluun. Olen haastatellut my6s Taysin sosiaalityontekijaa opinnay-
tetyotani varten. Kaytin tutkimukseeni paljon Internet lahteitd, mutta karsin tietoa
kuitenkin siten, ettd pystyin tarkastamaan, etta tieto on luotettavaa ja etsin tietoa
vain luotettavilta sivustoilta, kuten Tays.in kotisivut, Sy6péjarjestdjen kotisivut ja
Duodecimin verkkokirjasto. Pidin huolta myos siita, ettd kenenkdan vanhemman

vastauksia ei pystyta tunnistamaan toisistaan ja vanhempien yksilésuoja sailyi.

Kaytin tutkimuksessani apuna vastaavista aiheista tehtyja opinnaytetéita, seké Pro
Gradu tutkielmaa, mutta halusin kuitenkin itse tuottaa omia nadkemyksiani ja kayt-

taa erilaisia lahteita kuin kyseisissé tutkimuksissa.

11.2 Tutkimuksen luotettavuus

Olen kayttanyt tutkimukseni aineistona syopajarjesttjen Internetsivuilla olevia lah-
teité ja olen etsinyt eri paikoista erilaisia lahteita tarkistaakseni vastaavatko tiedot
toisiaan. Olen kayttanyt tutkimukseni aineistona myos erilaisia kirjal&hteita, vaikka
yksi lahteistani Syopa elaman kriisind olikin vanha teos, on aihe kuitenkin yha
ajankohtainen. Kyseisesta aiheesta en loytanyt uudempaa kirjapainosta, joten sik-
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si valitsin tdman jo 1980-luvulla ilmestyneen kirjan. Olen yrittanyt etsia opinnayte-
tyohoni ajankohtaista tietoa. Olen myo6s kayttanyt opinnadytetydssani loytamiani
artikkeleita ja ndméa tukivat omasta mielestani opinnaytetyon teoriaosuutta. Olen
kayttanyt opinnaytetydéssani myos muutamaa ulkomaankielista lahdetta ja namakin
olen etsinyt luotettavilta sivustoilta. Kéytin opinnaytetyota tehdessani myds muu-
tamaa lehtiartikkelia, joita on julkaistu SyOpé&jarjeston Syopa lehdessa. Artikkelit
kasittelivat sairastuneen lapsen sybpaa aikuisena ja vertaistuen merkityksesta ja

miten vertaistuki on muuttunut nykyaikana.

Haastattelin tutkimustani varten neljaa vanhempaa ja Taysin sosiaalityontekijaa.
Haastateltavilla vanhemmilla osalla oli parhaillaan sairas lapsi ja osalla taas jo
syovasta parantunut lapsi. Kerasin haastateltavat vanhemmat 1ahinnd sy6payhdis-
tyksen (Sylvan) kautta. Taysin sosiaalityontekijgan otin yhteytta Taysin sivujen
kautta. Haastateltavat olivat suurimmalta osin mukana Sylvan toiminnassa, osa oli

myOs perustamassa Sylvaa vuonna 1982.
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12 TUTKIMUSTULOKSIA

Seuraavassa osiossani aion perehtya tutkimuksen tuloksiin ja kertoa miten tutki-
mus onnistui. Haastattelut olivat ehka haastavin osio tutkimukseni kannalta. Tein
aluksi lomakkeen, jonka lahetin monelle eri taholle ja nailté tahoilta vastauksia tuli
noin 5-8 kappaletta, joita osittain pystyin hydodyntamaan. Puhelinhaastatteluja mi-
nulla oli hieman hankalampi kerata. Kyselin monesta eri paikkaa ja osa lupautui.
Alunperin tarkoituksenani oli kerata haastateltavat Tampereen seudulta, mutta
tama osoittautui hankalaksi, joten lahetin sdhkopostilla tietoa sytpayhdistyksille,
jotka voisivat kysella kyselyitd vanhemmille tarkoitetuilla paivilla, ja laittaa sahko-
postilla minulle vastauksia, mutta haastattelut pitikin tehda puhelimitse, joten pyy-
sin haastatelluilta ihmisiltd puhelinnumeroita ja osa vastasi minulle ja tein haastat-
telut sitd kautta. Kyselin haastateltavakseni myos syopayhdistyksien jasenid. He
myOs ohjasivat tietoa ihmisista, joita voisin haastatella. Haastattelin vanhempia
puhelimitse ja Taysin sosiaalitydntekijaan olin yhteydessa sahkopostin kautta, silla

han oli kiireinen ja han sai vastata kyselyyni, kun hanella oli siihen mahdollisuus.

Eréds haastatteluihin osallistuneista vanhemmista ei ollut saanut perheellensa mi-
taan tukea muiden lasten lastenhoitoon kunnalliselta puolelta. Ainoastaan ystavat
ja muut sukulaiset pystyivat auttamaan perhetta muiden lasten hoidossa. Perheel-
le ei tarjottu myodskaan ruokahuollon apua, vaikka siihen olisi ollut osittain tarvetta.
Tama auttaisi perhettda saamaan hyvaad ja tasapainoista ruokaa kiireellisissakin
tilanteissa tai esimerkiksi tilanteessa, jolloin isa on lasten kanssa kotona. (Puhelin-

haastattelu 1.)

Yhden haastatteluun osallistuneen vanhemman lapsi oli ollut sairaana 80-luvulla ja
han kertoi, etté talldin ei ollut oikein mitddn tukimuotoja tarjolla. Han kertoi omista
kokemuksistaan lastenhoidon jarjestamisesta. Han oli myos itse Sylvan eli Syopéa-
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lasten vanhempien yhdistyksen toiminnassa mukana. Han oli myds yksi Sylvan
perustajajasenista. (Puhelinhaastattelu 2.)

Yksi haastatteluihin osallistuneista vanhemmista koki avun olleen todella vahaista,
hanella ei ole ollut sukulaisia, naapureita tai ystavia, joilta olisi voinut kysya apua,
vaan heidan on pitanyt yrittaa parjata niilla vahilla avuilla, joita heille on tarkottu.
Aiti kertoi myos, etta perhee arki oli eristaytynyttad. Taman lisaksi perheen muut
lapset eivat saaneet tuoda kotiin kavereita, sairaiden lapsien vuoksi. (Puhelinhaas-
tattelu 3.)

Mielestani olisi erittain tarkead, ettéa tallaisille lapsiperheille pystyttaisiin tarjpamaan
apua lastenhoidon jarjestamisesta. Kunta voisi mielestani hyvin puuttua tahan
seikkaan, ja tarjota vanhemmille apua. Kotihoito keskittyy nykyaan lahinna ikaih-
misten hoitoon, ennen kotihoitajat ovat tehneet toita myds apua tarvitsevien lapsi-
perheiden kanssa. Nain ei end& nykyisin ole, silla kotona asuvia vanhuksia ja
ikéihmisia on todella paljon, ja kotihoitajia on liian vahan, ettd avusta riittaisi muu-
allekin kuin ikaihmisten ja vanhustenhuoltoon. Kotihoito helpottaisi perheen arkea
suunnattomasti, ja olen varma siita, ettda vanhemmat olisivat halukkaita ostamaan
kunnalta kodinhoidon palveluja tarvittaessa, jos heilla olisi siihen mahdollisuus.

Yksi aideista kertoi myos ongelmasta, joka oli ongelma lapsen hoidon kannalta.
Perheessa oli lapsen sairauden aikaan myos toinen lapsi, jolla oli paikka hoito-
paikka perhepdaivahoitajalla. Kun joku perhepaivahoidossa oli ollut sairaana, niin
taytyi perheen terveen lapsen jaada kotiin, silla infektioriski esti myos tervettéd lasta
viemaan hoitoon, jossa oli esimerkiksi vesirokko epidemia. Talldin piti miettia mo-

lemmille lapsille hoitopaikka erikseen. (Puhelinhaastattelu 4)

Haastateltavat vanhemmat oli keratty Sylvan sivujen kautta, joten he olivat osallis-
tuneet hyvin aktiivisesti Sylvan toimintaan ja sen kehittamiseen. Vanhemmat ker-
toivat erilaisista kulttuuritapahtumista, joihinka heidén perheensa oli ollut mahdol-
lista osallistua. Syopayhdistykset olivat muun muassa jarjestéaneet perheelle mah-
dollisuuden infektiovapaaseen teatteriesitykseen ja infektiovapaaseen uima-

altaaseen, joissa perheiden oli mahdollista kdyda. (Puhelinhaastattelu 1)
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Vanhempien kokemuksen julkisen puolen palveluiden informaatiosta on ollut erit-
tain vahaista. Julkiselta puolelta ei ole kerrottu kunnolla perheille tarjotusta tuesta
ja vanhemmat olisivat tarvinneet apua muun muassa erilaisten lomakkeiden tay-
téssd. Vanhemmat kertoivat sairaanhoidon olleen hyvaa, mutta muu julkisen puo-

len apu on ollut vahaistd, mutta hyvalaatuista. (Puhelinhaastattelut 1-4)

Yksi haastatteluun osallistunut vanhempi kertoi, ettd hanen kokemuksensa lapsen
sairastuttua olivat olleet huonoja. Han ei ollut saanut kaikkia tukia heti ja h&nta ei
oltu neuvottu tuen hakemisessa. Lomakkeet, joita piti tayttéda lapsen sairastuttua,
jouduttiin tekemaan itsendisesti ja naihin olisi kaivattu lisda apua. Perhe ei ollut
saanut myoskaan tarpeeksi apua muun muassa muiden perheen lastenhoitoon,
vaan vanhempien tarvitsi itse hyddyntaa omia suhteitaan lastenhoidon jarjestami-
sessa. Perhe ei ollut tavannut kuin kerran sairaalassa sosiaalityontekijan ja ta-
mankin perhe oli kokenut olevan aika hyddynténta. Perheen éiti kertoi minulle
heidén tilanteensa olevan aika karjistetty esimerkki, mutta olin tyytyvainen saa-

dessani myds taméan nakokulman ja tilanteen esille. (Puhelinhaastattelu 1.)

Yksi vanhemmista oli myds sitéa mielta, etta kunta voisi auttaa sydpasairasta per-
hettéd esimerkiksi ruokapuolen avun kanssa. Perheen Aiti kertoi, ettd kun isa jaa
kotiin lasten kanssa, niin talldin saattaa ruokatilanne nayttdd huonolta. Eli silloin
saatetaan syodaan vain kaupan valmiita aterioita, eivatkd nama ruuat ole aina niin
terveellisia ja hyvia syotavia. (Puhelinhaastattelu 1.) Mielestani olisi todella tarke-
aa, etta kunta voisi auttaa perhetta tallaisessa tilanteessa. Samalla kun viedaan
ateriapalveluita ikdihmisille, voitaisiin tatd samaa laajentaa myds sy0péa sairasta-
vien perheille tai ihmisille, jotka ovat kykenemattémi& hankkimaan perheelleen

kunnollista ruokaa kriisitilanteen kohdatessa.

Yksi haastatteluihin osallistuneista vanhemmista oli mukana yha syopayhdistyksen
toiminnassa, vaikka hanen lapsensa oli ollut sairaana jo 80-luvulla. Han oli myos
perustamassa Sylvaa ja toimi Sylvassa erdana johtohahmona. (Puhelinhaastattelu
2.)

Yhdella haastatelluista vanhemmista oli kaksi syOpésairasta lasta, hdnen koke-

muksensa olivat myds hieman huonoja. Apua ei ole ollut riittdvasti, mutta kaikki
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apu on kuitenkin ollut hyvaa. (Puhelinhaastattelu 3.) Kiinnitin huomiota vanhempi-
en kertomuksiin avun laadusta. Apua oli ollut hyvin vahan, mutta kaikki apu mita

vanhemmat olivat saaneet itsellen ja perheelleen oli koettu kuitenkin hyvaksi.

Yksi aideista kertoi, etta perheen oli &arimmaisen vaikeaa saada hoitoapua per-
heeseen sina aikana, jolloin lapsi oli sairas. Aiti kertoi, etta heille ei oltu tarjottu
mitdan apua sille ajalle, kun sairas lapsi joutui viettdmaéan aikaa sairaalassa. Per-
heen toisen vanhemman olisi siis pitdnyt jddda hoitamaan perheen muita lapsia
tallaisessa tilanteessa. Perheelle tarjottiin kotiapua vasta sitten, kun iti oli sita jou-
tunut kauan pyytaméaan. Talldinkin kotiapu auttoi perhettd ainoastaan muiden las-
ten hoidossa. Kotityot perhe joutui itse hoitamaan. Perheen aiti kertoi vield, etta
apua olisi voinut saada jos olisi tehnyt "omasta perheestaan lastensuojeluilmoituk-
sen”. Perheen aiti kertoi viela, etta lapsi oli saanut kotiopetusta vasta todella mo-
nen pyynnon jalkeen. Aidille oli sanottu, etta han voisi itse opettaa sairasta lastaan
kotiopetuksessa, silla kyseessa oli eka-luokkalainen lapsi. (Puhelinhaastattelu 4)
Olin todella jarkyttynyt siitd, etta perheitd joita olen haastatellut on kohdeltu nain.
Mielestani on kasittamatonta, ettd koulusta voidaan sanoa, etta aiti voi opettaa
lasta kotona, silla aidilla ei ollut opettajan koulutusta.

"Pitéisi tehdé itsestéén lastensuojeluilmoitus, etté saisi kotiin apua, kriisitydn per-

heille tarjotaan apua mutta ei niin sanotuille tavisperheille” (Puhelinhaastattelu 3)

"Apua ja tukea ei ole saatu juuri mitd&n. Olisi tarvittu lapsen lyhyt aikaista hoitoa,
jotta olisin olisi voinut hoitaa asioita esim. kela ym.Lisaa apua olisin kaivannut kes-
kustelussa ja kontakteissa aikuisten kanssa ja kaikkien lasteni huomioimista esim.
sukulaiset voisivat vieda heitd kyldéan ja elokuviin tms. ja olla heidan kanssa kun

olen sairaan lapsen kanssa sairaalassa” (Puhelinhaastattelu 2)

Mielestani kyseinen lausahdus on jarkyttava. Muidenkin vanhempien kertomusten
mukaan he eivat olleet saaneet apua tarpeeksi. Kun Suomessa tavataan Kriisityon
perheitd, heidan tilanteensa kartoitetaan ja mietitd&n vaihtoehtoja tilanteen muut-

tamiseksi, ettei lasta tarvitsisi huostaanottaa, mutta tallaisessa tilanteessa perhetta
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ei huomioida. Vanhempien mukaan myos lasten hoidon jarjestdminen on ollut erit-

tain vaikeaa.

"Vertaistuki ei ole ainoastaan negatiivisten kokemusten jakamista "Ei pelkké itku-
kerho”, vaan vertaistuessa lapset ja vanhemmat jakavat myos iloisia kokemuksia
keskenaan. ” (Aiti 3)

Mielestani olisi tarkea huomata myds tdma asia. Monesti puhutaan, etta vertaistu-
essa jaetaan vain ja ainoastaan negatiivisia kokemuksia ja omia ongelmiaan toisil-
le ja toiset ymmartavat ongelmasi, kun olet samassa tilanteessa. On kuitenkin hy-
va muistaa, ettei ndin ole. Vertaistuen piiristd vanhemmat ja lapsen sisarukset,
sekd myos lapset itse saavat ystavia, joidenka kanssa voi jakaa iloja ja suruja.
Vertaistuen piiristd saadut ystavat on mahdollista pitdd myds sairauden jalkeen.

Kiinnitin huomiota my6s siihen, etta aiti kertoi tilanteesta, jossa perheen terve lapsi
ei enda paassyt samaan hoitopaikkaan, jossa han oli ollut aiemmin. ” Koen , etta
tervetta lasta oli kohdeltu huonosti, kun hanté laitettu paikasta toiseen, eikd hanen
mielipiteitddn oltu paljon kyselty. Lapsi oli ollut my6és erossa minusta paljon sisa-
ruksen sairauden vuoksi. Tunsin myds hieman syyllisyytta, siitd etten voinut antaa
toiselle lapselle tarpeeksi aikaa.” (Puhelinhaastattelu 4) Mielestani olisi erittain tar-
keaa, ettd syOpasairaiden lasten sisaruksien hoitoon kiinnitettaisiin huomiota, etta
lasten hoitopaikka pysyisi samana. Lapset joutuvat kuitenkin kokemaan perhees-
saan niin paljon muutoksia ja perheen tilanne on aarettotman vaikea, mielestani
olisi erittain tarkeaa, etta lapsella olisi vanhempien liséksi joku turvallinen ja tuttu
aikuinen, jolle han voisi kertoa suruja tai murheitaan vanhempien ollessa Kiireisia.
Sybpasairaan lapsen sisaruksilla on myo6s paljon tuskaa oman sisarensa vuoksi,
jos lapsi leikkii kuolemaan liittyvia leikkeja ei lasta saa moittia siitd. Lapsi saattaa
kasitella leikkien avulla pelkoa sisaruksen menetyksesta ja sisarukset voivat kes-

kustella keskendan omasta surustaan.

Olin yllattynyt siitd, kuinka paljon vanhemmat halusivat kertoa opinnaytetyohoni
liittyvia asioita. Ne vanhemmat, jotka sain osallistumaan tutkimukseeni olivat todel-

la kiinnostuneet tutkimuksestani ja osa halusi, jopa lukea valmista teostani.
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Osalle vanhemmista ei ollut tarkkaan kerrottu mité tukia heidan on mahdollista
saada ja lomakkeiden taytt6 on pitanyt tehda itse. (Haastattelut 1-4) Mielestani
olisi erittéin tarkeaa kuunnella vanhempien hataa ja miettia tilannetta myos omalle
kohdalle. Olisi erittain tarkeda, jos vanhemmilla olisi tukena joku henkild, joka aut-
taisi vanhempia tallaisen kriisitilanteen aikana auttamaan vanhempia esimerkiksi
juuri lomakkeiden ja muiden byrokratia asioiden kanssa. Vanhemmat eivat valtta-
matta itse huomaa mitad tukia heiddn olisi mahdollisista kyseisessa tilanteessa
saada, joten olisi tarkeda jos esimerkiksi Kelasta tai sosiaalitoimesta tulisi henkild,

joka ohjaisi vanhempia hakemaan oikeita tukia.

Mielestani olisi tarkeaa, ettd koko perheelle olisi mahdollista tarjota myos vertais-
tukea. NyKyisin vertaistukea voi l6ytda helposti internetin kautta ja sairaalat autta-
vat perheita vertaistuen piiriin. Vertaistukea voi saada myds erilaisten syopayhdis-
tysten kautta. Vertaistuessa vanhemmat ja perheen muut jasenet ymmartavat pa-
remmin toistensa tilanteen, kuin ne jotka eivat ole samassa tilanteessa. Vertaistu-
en avulla vanhemmat pystyvat jakamaan iloisia ja surullisia kokemuksia keske-

naan ja vertaistuen kautta perheenjasenet voivat saada uusia ystavia.
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13 JOHTOPAATOKSET

Olen huomannut opinnaytetyota tehdessani, ettd sybpalasten vanhempien osa ei
ole todellakaan helppo. Vanhempien pitaisi osata olla vahvoina lapsien edessa ja
vanhemmat tarvitsisivat ymparilleen ihmisid, jotka auttaisivat heitd heidan tilan-
teessaan. Vanhemmat tarvitsisivat myds jonkun ihmisen, jolle purkaa omia tunte-
muksiaan. Olen oppinut opinnaytetyotani tehdessa, etta vertaistuki on aaretttman
tarkeaa vanhemmille ja vertaistukea voi saada nykyisin myos Internetin kautta. Eli
vertaistuen ei tarvitse aina olla kasvokkain kaytya keskustelua, vaan riittda etta
vanhemmat saavat toisiinsa yhteyden, joko puhelimitse, kirjeitse, Internetin kautta

tai kasvokkain.

Olen oppinut vanhempien kertomuksien kautta vertaistuesta myds sen, etta ver-
taistuen piirissa jaetaan kaikenlaisia kokemuksia omasta elamastaan. Vertaistuen
piirissa olevat vanhemmat tutustuvat helposti toisiinsa. Uskoisin myds, etta lapsen
sairauden jalkeen, on lapsi parantunut tai ei niin yhteydenpito puolin ja toisin jat-

kuu.

On mahdollista my6s, ettd vertaistuen piirissé olleet perheet pystyvat viela jal-
keenpain keskustelemaan ongelmista toistensa kanssa, mihin ei ole pystytty esi-
merkiksi lapsen sairauden aikana, tai tilanteeseen ei ole ollut mahdollisuutta lap-

sen sairauden aikana.

Tyo6ta tehdessa tein myds havainnon siita, etta perheelle tarjottua apua ei ole tar-
peeksi. Vanhempien kokemuksien mukaan saatu apu oli kuitenkin pdaosin hyvaa,

pieni& poikkeuksia lukuunottamatta.

Olen tehnyt opinnaytety6ta tehdessani havaintoja, joidenka mukaan vanhemmat
ovat olleet tyytyvaisid saamaansa apuun, vaikka apua on ollutkin hyvin vahan,

mutta vanhemmat ovat kokeneet kuitenkin l&hes kaiken avun positiivisena. Haas-
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tateltavat vanhemmat eivat olleet kayttdneet yksityisen puolen palveluita ainoas-
taan yhdistysten ja kunnan palveluita.

Osa haastatelluista vanhemmista oli ollut jo kauemman aikaa sydpayhdistyksen
toiminnassa mukana, silla heidan lapsensa olivat sairastuneet jo vuosia sitten,

mutta he haluisvat kuitenkin olla yha aktiivisesti toiminnassa mukana.

Mielestani oli hienoa, etta vanhemmat olivat yha mukana
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13 POHDINTA

Tyon tekeminen on ollut omasta mielestani kiinnostavaa, vaikkakin raskasta. Oma
mielenkiintoni aihetta kohtaan sailyi koko opinnaytetydn ajan ja opin tyota tehdes-
sa paljon asioita sytpalasten perheiden arjesta. Minusta oli hienoa, etta sain haas-
tatella asiansa tuntevia vanhempia ja etta haastatteluun lahti mukaan vanhempia,

vaikka heista suurinosa olikin Kiireisia tydelaman vuoksi.

Tyon tekeminen on vaatinut minulta paljon aikaa ja voimia. Olen kuitenkin pyrkinyt
tekemaan tyotani pikkuhiljaa, ettei minulle ole tullut hirveata kiiretta aineiston ke-
ruussa. Haastateltavien kerddminen oli haastavaa. Olin kuitenkin jo ajoissa liik-
keelld ja heti kun olin paattanyt aiheeni lopulliseen muotoonsa, yritin etsia haasta-
teltavia. Laitoin viestia internetin syopajarjestolle, joka piti syopalasten vanhemmil-
le viikonlopun, mutta taélta kautta saadut vastaukset jaivat hyvin pintapuolisiksi ja
aineistoa tuli vain noin viidesta kymmeneen kappaletta. Heista yhtd haastattelin
uudelleen puhelimitse. Taman jalkeen etsin Sylvan sivujen kautta vanhempia jotka
voisivat vastata kyselyyni ja tata kautta sain kerattyd kolme vanhempaa osallistu-
maan opinnadytetyoni haastatteluosuuteen. Olen oppinut tyoni aikana etsimaan
erilaista tietoa syovista ja suurimmalta osin halusin kayttaa Internettia lahteenani,
silla tiesin sieltd 10ytyvan ajankohtaista tietoa. Kaytin Internet [&hteinéni luotettavia
sivustoja, kuten sydpayhdistysten omia sivustoja ja Duodecimin laéakarikirja sivus-

toa.

Tyon tekeminen antoi minulle paljon uutta tietoa syopdan sairastuneiden lasten
perheen arjesta ja opin ndkemaan tytta tehdessani, ettd perheitd ei kohdella aina
oikeudenmukaisesti. Opin tyota tehdesséa nakemaan myods monia puitteita sosiaa-
lialan puolen ty6sta, johon vanhemmat kaipaisivat tulevaisuudessa apua. Van-
hemmille pitaisi kertoa tarkemmin, mita eri tukia heiddn on mahdollista saada, ja
misté heidan tilanteeseensa tarjotaan apua.
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Oma ammatillinen osaamiseni on kasvanut opinnaytetytni aikana siten, etta olen
oppinut tekemaan tutkimusta ja olen nahnyt mita kaikkea tutkimusosio pitaa sisal-
la&dn. Olen myds oppinut opinnaytetyoni aikana etsiméaén todellista luotettavaa tie-
toa ja tarkastelemaan erittain kriittisesti lahteita ja olen kayttanyt lahdettd vasta
sen jalkeen, kun olen tarkistanut lahteen luotettavuuden. Lé&hteen luotettavuutta
olen tarkistanut muun muassa etsimalla tietoa luotettavilta sivustoilta ja taman li-

saksi olen kayttanyt monia eri lahteita.
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LIITE 1 Haastattelukysymykset

Teemahaastattelukysymyksia:

Teema 1 Perhetilanne

1. Kerro perhetilanteestanne:

Saaty?

Oletko tyossa vai kotona lapsesi takia?

Miten voisit kuvailla perheesi tilannetta
Millaista perheen arki on lapsen sairastaessa?

Montako lasta perheessési on?

Teema 2 Lapsen sairastaminen

2. Millaisia ovat kokemuksesi lapsen sairastamisesta?

Millaista apua olet saanut?
Millaista tukea olet saanut?
Mita apua olet tarvinnut?
Miten olette kokeneet avun ?

Mitd apua olisit kaivannut lisaa?

Teema 3 Julkinen

1. Mitd tukea olet saanut, julkiselta sosiaali-/terveydenhoidon puolelta lapsen

sairastuttua sybpaan?

2. Mita tukea olisit kaivannut julkiselta sosiaali-/terveydenhoidon puolelta

lapsen sairastuttua?

Millaisia kokemuksia tuesta olet saanut, positiivisia vai negatiivisia?

4. Mita tukea perheellenne on tarjottu esimerkiksi lastenhoidon jarjestamises-

ta erilaisten sairaalakayntien vuoksi perheen muille lapsille?
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5. Mita muita palveluita olette kaytt&dneet sosiaalihuollon puolelta lapsillenne
tai perheellenne?

Teema 4 Yksityinen
6. Oletteko saaneet yksityiseltd puolelta sosiaali-/terveydenhoidon apua per-
heellenne?
7. Oletteko olleet tyytyvaisia yksityisen puolen palveluihin?
8. Ovatko kokemuksenne yksityiselta puolelta olleet positiivisia vai negatiivi-

sia?

Teema 5 Yhdistykset
9. Misté olet saanut apua?
10. Misté olet saanut tukea?
11.Oletteko olleet sydpayhdistyksen toiminnassa mukana?
12. Miten olette olleet sy6payhdistyksen toiminnassa mukana?
13.Mita apua olette saaneet syopayhdistyksilta?

14.0Ovatko kokemuksenne olleet positiivisia vai negatiivisia?

Teema 6 Muu apu?
15. Oletteko saaneet apua sukulaisilta/naapureilta tms?
16.0nko apua ollut riittavasti?
17.Millaista apua olet saanut?
18. Millaista tukea olet saanut?
19.Oletteko kokeneet palveluita hyvaksi?

20. Mitd muuta haluatte kertoa lapsenne sairastumiseen liittyen?
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