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Johdanto

Tässä Sylva-säätiön tilaamassa kirjallisuuskatsauksessa 
tarkastellaan nuoren syöpäpotilaan tukea kansainvä-
listen tutkimusten valossa� Säätiömme tavoitteena on 
löytää tutkimuksen avulla paras mahdollinen kokonais-
tuen malli nuorille syöpäpotilaille ja heidän läheisilleen, 
sekä huolehtia siitä, että suomalaisen yhteiskunnan 
rakenteet tukevat hyvää toipumista syöpäsairaudesta� 

Lapsena tai nuorena sairastetun syövän ennusteet 
ovat tänä päivänä merkittävästi paremmat kuin koskaan 
ennen� Lääketieteellinen tutkimus on mahdollistanut 
sen, että yli 80 % potilaista selviytyy� Selviytyminen ei 
kuitenkaan itsessään riitä� Raskaat ja pitkät syöpä-
hoidot iässä, jolloin kasvu on nopeaa ja lapsi tai nuori 
muodostaa identiteettiään ja sosiaalisesti merkittäviä 
suhteita, aiheuttavat merkittäviä tuen tarpeita� Näihin 
tarpeisiin vastaa psykososiaalinen tuki� 

Psykososiaalisen tuen voi määritellä hyvin laveasti 
kattamaan lähes kaiken paitsi lääketieteellisen hoidon� 
Siihen kuuluu osastoilla tarjottava tuki, opettajien 
ja varhaiskasvatuksen tuki, vertaisten tarjoama tuki 
ja erilaiset palvelut alkaen Kelan erityishoitorahasta 
kunnallisesti päätettäviin omaishoidon tukiin� Kaikilla 
näillä tuen muodoilla on merkitystä� 

On kertynyt runsaasti näyttöä siitä, että psykososi-
aalisella tuella voidaan saada hyvin merkittäviä paran-
nuksia aikaan nuorten potilaiden ja heidän läheistensä 
elämässä� Jos esimerkiksi tukea tarjotaan systemaatti-

sesti ja säännöllisesti, lapset ja perheet voivat huomatta-
vasti paremmin hoitojen aikana ja toipuvat nopeammin� 
Samalla tavoin perheen taloudellisen tilanteen sään-
nöllinen arviointi ammattilaisen ohjaamana ja yhdessä 
perheen kanssa voi merkittävästi ennaltaehkäistä 
velkaantumista ja tulonmenetyksiä� 

Valitettavasti tällä hetkellä kuitenkin psykososiaalinen 
tuki ja sen saatavuus vaihtelevat paljon maanosittain, 
maittain, sairaaloittain ja kunnittain� Verrattuna lääketie-
teelliseen hoitoon, jonka saavutukset saadaan nopeasti 
käyttöön ja sisään hoitoprosesseihin, psykososiaalisen 
tuen muodot ja rakenteet vaihtelevat� 

Ratkaisuna tähän hajanaisuuden haasteeseen tällä 
hetkellä kansainvälisesti eniten keskusteltu aihe on 
psykososiaalisen tuen standardit� Niiden avulla tukea 
voitaisiin systematisoida ja varmistaa sen saatavuus 
samalla tasolla kaikille perheille riippumatta asuinpai-
kasta tai perhetaustasta� 

Käsillä oleva kirjallisuuskatsaus kattaa psykososiaa-
lisen tuen standardit yksityiskohtaisesti ja systemaatti-
sesti� Uskomme, että julkaisu on hyödyllinen ammattilai-
sille, tutkijoille ja päätöksentekijöille sekä kaikille muillekin 
asiasta kiinnostuneille� 

Antti Karjalainen

Krista Koivula

Tiivistelmä 

Syöpään sairastuminen vaikuttaa voimakkaasti, koko-
naisvaltaisesti ja pitkäkestoisesti lapsen, vanhempien ja 
sisarusten hyvinvointiin� Perheillä on siksi monenlaisia 
psykososiaalisen tuen tarpeita, joihin terveydenhuollon 
ja kolmannen sektorin palveluiden tulisi pystyä vastaa-
maan� Psykososiaalisen tuen kehittämiseksi on kehitetty 
konsensuspohjaiset psykososiaalisen tuen standardit 
(Wiener ym�, 2015), jotka perustuvat kattavaan, 66 kirjoit-
tajan toimesta toteutuneeseen ja 1217 artikkelia sisältä-
neeseen kirjallisuuskatsaukseen� Standardien mukaan 
syöpää sairastavien lasten, nuorten ja heidän perheen-

jäsentensä psykososiaalisen tuen tarpeita tulee arvioida 

rutiininomaisesti ja järjestelmällisesti sairauden totea-

misesta lähtien hoitojen jälkeiseen aikaan asti� Havait-

tuihin tuen tarpeisiin tulisi vastata käyttämällä tutkittuja ja 
vaikuttavia interventioita� Psykososiaalisen tuen keskeisiä 

elementtejä ovat perhekeskeisyys, voimavarojen ja resi-

lienssin vahvistaminen sekä hoitoprosessiin suuntau-

tuvat terapiat� Tähän katsaukseen koottiin tähänastinen 
tutkimusnäyttö lasten, nuorten ja heidän perheidensä 
psykososiaalisen tuen muodoista� Jatkossa tulisi tutkia 

tarkemmin psykososiaalisten tuki- ja hoitomuotojen 

vaikuttavuutta ja ottaa käyttöön tehokkaiksi todetut 

tuen ja hoidon muodot� Psykososiaalisen tuen standar-

dien käyttöön ottaminen ja vakiinnuttaminen auttaisi 

varmistamaan, että syöpää sairastavat lapset ja heidän 

perheensä saisivat tarvitsemansa psykososiaalisen tuen 

ja hoidon� 
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Taustaa

Lapsen syöpäsairaus vaikuttaa kokonaisvaltaisesti 
perheen elämäntilanteeseen sekä lapsen, sisarusten ja 
vanhempien psyykkiseen ja sosiaaliseen hyvinvointiin� 
Syöpäsairauteen ja –hoitoihin liittyy monia kuormittavia 
tekijöitä, jotka aiheuttavat kärsimystä potilaille ja heidän 
läheisilleen� Ne voivat johtaa traumatisoitumiseen, 
psyykkisiin häiriöihin ja elämänlaadun merkittävään 
heikkenemiseen sekä potilaiden fyysisen, sosiaalisen, 
emotionaalisen ja kognitiivisen kehityksen vaarantumi-
seen� Lapsen tai nuoren syöpädiagnoosi merkitsee koko 
perheelle pitkäaikaista ja voimakasta emotionaalista 
kuormittumista sairauden henkeä uhkaavan luonteen 
vuoksi� Se aiheuttaa koko perheen elämään merkittäviä 
muutoksia, joihin liittyy huomattavaa psykososiaalista 
stressiä� Sairauden voimakkaiden vaikutusten vuoksi 
perheillä on monenlaisia ja pitkäaikaisia psykososiaa-
lisen tuen tarpeita, joihin terveydenhuollon ja kolmannen 
sektorin palveluiden tulisi pystyä vastaamaan� Tämän 
Sylva-säätiön katsauksen tavoitteena on koota tähänas-
tista tutkimustietoa syöpää sairastavien lasten, nuorten 
ja heidän perheidensä psykososiaalisesta tuesta, sen 
vaikuttavuudesta ja siihen liittyvistä suosituksista� 

Laaja, lähes 50 vuoden ajalta kertynyt tutkimuskirjalli-
suus korostaa perheiden psykososiaalisen tuen tarpeiden 
tunnistamisen merkitystä syöpähoitojen aikana ja niiden 
jälkeen� Tutkimusten perusteella lasten, nuorten ja 
perheiden psykososiaalisen tilanteen ja tuen tarpeen 
jatkuva arviointi mahdollistaa perheiden riskien ja resi-
lienssin eli palautumiskyvyn varhaisen tunnistamisen ja 

Tavoitteet ja toteutus

Tämä kirjallisuuskatsaus on laadittu Sylva-säätiön pyyn-
nöstä aiheeseen liittyvän tutkimustiedon kokoamiseksi 
kehittämistyön pohjaksi� Katsaus toteutettiin 5-6/2021�

Katsauksen tarkoituksena oli selvittää, 
1� mitä tutkimustietoa on olemassa syöpää sairasta-

vien lasten, nuorten ja heidän perheidensä psyko-
sosiaalisen tuen vaikuttavuudesta hoitopolun eri 
vaiheissa; sekä

2� minkälaisia psykososiaaliseen tukeen liittyviä suosi-
tuksia ja standardeja muissa maissa on käytössä�

Katsauksen ensimmäinen vaihe toteutettiin hakemalla 
CINAHL-, Medline-, PsycInfo- ja Scopus-tietokannoista 
vertaisarvioituja tutkimusartikkeleita seuraavilla haku-
sanoilla: cancer, child, adolescent, youth, teenager, 
psychosocial support, peer support, psychological inter-
vention� Näillä hakusanoilla löytyi yhteensä 1004 artik-
kelia, joista valittiin vain lasten syöpäsairauksia ja psyko-
sosiaalisen tuen vaikuttavuutta koskevat artikkelit (309) 
katsauksen pohjaksi� Toisessa vaiheessa interventioiden 
vaikuttavuuteen liittyvät tutkimustulokset referoitiin 
ja jäsenneltiin Wienerin ym� (2015) kehittämien psyko-
sosiaalisen tuen standardien mukaisesti�  Katsauksen 
kolmannessa vaiheessa tarkasteltiin psykososiaalisen 
tuen standardeihin liittyviä soveltamisohjeita�

Psykososiaalisen tuen standardit:

1. Psykososiaalinen arviointi (taustalla 149 tutkimusta)
2. Neuropsykologisten vaikutusten seuranta ja arviointi (taustalla 129 tutkimusta)
3. Syövästä selviytyneiden lasten psykososiaalinen seuranta (taustalla 93 tutkimusta)
4. Psykososiaaliset palvelut ja terapeuttinen tuki (taustalla 173 tutkimusta)
5. Taloudellisen taakan arviointi (taustalla 24 tutkimusta)
6. Vanhempien psykososiaalinen hoito (taustalla 138 tutkimusta)
7. Ennaltaehkäisevä ohjaus ja psykoedukaatio (taustalla 23 tutkimusta) 
8. Toimenpiteisiin valmistelu ja niissä tukeminen (taustalla 65 tutkimusta)
9. Sosiaalisen vuorovaikutuksen mahdollistaminen lapsille ja nuorille (taustalla 64 tutkimusta)
10. Sisarusten tukeminen (taustalla 125 tutkimusta)
11. Koulunkäynnin tukeminen hoidon aikana ja sen jälkeen (taustalla 17 tutkimusta)
12. Lääkehoitoon sitoutumisen arviointi (taustalla 14 tutkimusta)
13. Palliatiivinen hoito (taustalla 73 tutkimusta)
14. Tuen tarjoaminen lapsen kuoleman jälkeen (taustalla 95 tutkimusta)
15. Viestintä-, dokumentointi- ja koulutusstandardit (taustalla 35 tutkimusta)
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tarjoaa pohjan näyttöön perustuvan tuen tarjoamiselle 
kaikille perheenjäsenille koko hoitopolun ajan� Nykys-
tandardien (Kazak ym�, 2015; Wiener ym�  2015) mukaan 
syöpää sairastavien lasten, nuorten ja heidän perheen-
jäsentensä psykososiaalisen tuen tarpeita tulee arvioida 
rutiininomaisesti ja järjestelmällisesti sairauden toteami-
sesta lähtien hoitojen jälkeiseen aikaan asti� 

Psykososiaalisen tuen muotoja on kehitetty ja jonkin 
verran tutkittukin, mutta niiden vaikuttavuutta koskeva 
tutkimus on vielä melko niukkaa ja hajanaista� Lasten 
ja nuorten tukemiseen liittyvistä interventioista tutki-
musnäyttöä on psykologisista ja terapeuttisista inter-
ventioista, perheinterventioista, taiteellisista ja elämyk-
sellisistä interventioista, kehollisista ja toiminnallisista 
interventioista sekä digitaalisista ja videovälitteisistä 
interventioista� Virtuaalitodellisuutta hyödyntävät inter-
ventiot ja hypnoosi on todettu tehokkaiksi erityisesti 
toimenpiteisiin ja kipuun liittyvien pelkojen hoidossa� 
Lasten sosiaalisen vuorovaikutuksen mahdollistamiseksi 
kehitetyistä tuen muodoista on tutkittu sekä vertaistuki-
toimintaa että kaverisuhteita tukevaa toimintaa� Myös 
koulunkäynnin tukemiseen tarkoitettuja ohjelmia on 
tutkittu ja todettu kouluun paluuta tukevat ohjelmat 
tarpeellisiksi ja toimiviksi� Palliatiiviseen hoitoon liittyvistä 
psyykkisen tuen muodoista on tutkittu taideterapiaa ja –
toimintaa, jotka on todettu hyödyllisiksi� 

Vanhempien psyykkiseen tukemiseen tarkoitetuista 
interventioista on tutkittu psykologisia ja terapeuttisia 
interventioita, perhe- ja parisuhdeinterventioita, digitaa-
lisia interventioita sekä vertaistukitoimintaa� Sisarusten 
psykososiaalisen tuen muodoista tutkimustietoa löytyy 
leiritoiminnasta, psykologisista ja terapeuttisista inter-
ventioista, perheinterventioista, taiteellisista interven-
tioista sekä tukihenkilötoiminnasta� Lapsen kuoleman 
jälkeisistä psyykkisen tuen muodoista ryhmä- ja leiri-
muotoinen tuki on todettu tutkimuksissa toimivaksi� 
Viime aikoina psykososiaalisen tuen kehittämisessä 
on keskitytty hyödyntämään teknologiaa tuen saata-
vuuden ja hoitoon sitoutumisen parantamiseksi erityi-
sesti nuorten ja nuorten aikuisten hoidossa� Jatkossa 
olisi tärkeää keskittyä myös pikkulasten ja uusia hoitoja 
(esim� CAR-T) saavien lasten erityistarpeisiin sekä perhe-
keskeisten interventioiden kehittämiseen� Koko perheen 
tuen tarpeet on tärkeää ottaa huomioon kehitettäessä 
ja tutkittaessa syöpään sairastuneiden lasten ja nuorten 
sekä heidän perheidensä psykososiaalisia palveluita� 

Syöpää sairastavien lasten, nuorten ja heidän perhei-
densä psykososiaalisen tuen ja hoitomuotojen tutkimuk-
sessa ja toteutumisessa on siis vielä paljon kehitettävää� 
Tutkimusten perusteella keskeisenä näyttäytyy psyko-
sosiaalisen tuen tarpeen arviointi, jota tulisi toteuttaa 
systemaattisesti hoitojen alusta alkaen niiden jälkeiseen 
aikaan asti� Jatkossa tulisi myös tutkia tarkemmin psyko-
sosiaalisten tuki- ja hoitomuotojen vaikuttavuutta ja ottaa 
käyttöön tehokkaiksi todetut tuen ja hoidon muodot� 

Syöpäsairaudet ovat harvinaisia ja laajojen ja laaduk-
kaiden vaikuttavuustutkimusten toteuttaminen on haas-
tavaa otosten pienuuden vuoksi� Myös tutkimusetiikka 
haastaa haavoittuvan ja raskaassa elämäntilanteessa 
olevan kohderyhmän tutkijoita� Siksi on tärkeää tehdä 
tutkimusyhteistyötä muiden maiden yliopistojen ja sairaa-
loiden kanssa sekä hyödyntää muualla saatuja tutkimus-
tuloksia suomalaisten palveluiden kehittämisessä� Myös 
valtakunnallinen yhteistyö on tärkeää tasalaatuisten ja 
–arvoisten palveluiden kehittämisen mahdollistumiseksi� 
Terveydenhuollon palveluihin on välttämätöntä saada 
riittävästi henkilöstö- ja koulutusresursseja, jotta tutkimuk-
siin perustuvien palveluiden kehittäminen, toteuttaminen 
ja arviointi mahdollistuisivat� Myös alan tutkimusta tulee 
tukea ja tutkimustuloksista pitää raportoida ja tiedottaa 
niin, että kansalaisten tietoisuus aiheesta lisääntyy� Kehit-
tämistyön tulee perustua tieteellisistä, vertaisarvioiduista 
tutkimuksista saatuun tietoon ja lasten syöpäsairauksien 
hoidon psykososiaaliset standardit tarjoavat sille hyvät 
suuntaviivat� Valtakunnallisten järjestöjen ja paikallis-
yhdistysten tarjoama tuki voi merkittävästi täydentää 
julkisen sektorin palvelujen muotoja, kehittää palve-
lujen laatua perheiden tarpeita vastaavaksi ja turvata 
palvelujen tasa-arvoista saatavuutta� Suomessa Sylva 
ry� on osallistunut aktiivisesti syöpää sairastavien lasten 
perheiden psykososiaalisen tuen tarpeiden selvittämiseen 
ja palvelujen kehittämiseen� 

Syöpäsairauden vaikutukset lasten, nuorten ja 
perheiden hyvinvointiin

Lasten syöpäsairaudet ovat harvinaisia ja hoidot niin 
tehokkaita, että yli 80 % syöpään sairastuneista lapsista 
selviytyy sairaudestaan (Gatta, 2014)� Lapsen tai nuoren 
vakava sairastuminen on kuitenkin etenkin alkuvaiheessa 
koko perheen turvallisuuden tunnetta järkyttävä kriisi� 
Epävarmuus, ahdistus ja stressi vaikuttavat perheiden 
sopeutumiseen ja perheenjäsenten psyykkiseen selviy-
tymiseen sairaudesta� Traumaattinen stressi ja myös 
traumaperäinen stressihäiriö (PTSD) ovat yleisiä lapsena 
syövän sairastaneilla sekä heidän sisaruksillaan ja 
vanhemmillaan (D’Urso ym�, 2018; McCarthy ym�, 2016; 
Pöder ym�, 2008)� Nuorten syöpäpotilaiden traumape-
räiset oireet ovat verrattain pitkäkestoisia� Esimerkiksi 
Kwakin ym� (2013) tutkimuksessa kohtalaisia tai vakavia 
oireita oli 39-44 %:lla nuorista puolen vuoden ja vuoden 
seurantamittauksissa ja 29 %:lla nuorista oireiden vaka-
vuus viittasi traumaperäiseen stressihäiriöön� Syöpä-
sairaudet ja niiden intensiiviset hoidot aiheuttavat siis 
lapsille ja nuorille huomattavaa psyykkistä kuormitusta 
hoitojen aikana ja vaikuttavat voimakkaasti potilaiden 
hyvinvointiin ja elämänlaatuun myös hoitojen jälkeen� 
Syövästä selviytyneistä 2/3 kärsii myöhemmistä tervey-
teen, mielenterveyteen tai toimintakykyyn kohdistuvista 
haittavaikutuksista ja ¼:llä nämä myöhäishaitat ovat 
vakavia tai henkeä uhkaavia� 
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Lapset ja nuoret ovat hoitoihin joutuessaan herkissä 
fyysisen, psyykkisen, emotionaalisen ja kognitiivisen 
kehityksen vaiheissa, joten hoidot vaikuttavat heihin eri 
tavoilla kuin aikuisiin� Syöpään sairastuminen nuoruus-
iässä on erityisen haastavaa kehitysvaiheeseen liittyvien 
itsenäistymiseen ja identiteetin muodostumiseen liit-
tyvien odotusten vuoksi� Nuoret joutuvat yhdistämään 
syövän ikävaiheeseensa kuuluvaan identiteettityöhön ja 
olemaan sairauden vuoksi riippuvaisia vanhemmistaan 
kehitysvaiheessa, jossa tavallisesti pyritään irrottautu-
misen ja itsenäistymisen suuntaan� Syöpään sairastu-
neet nuoret kohtaavat syöpähoitojen aikana erilaisia 
huolia ja haasteita, jotka johtavat erityisten selviyty-
miskeinojen kehittymiseen (Hughes ym�, 2017)� Nuoruu-
sikäisten syöpäpotilaiden tutkimuksessa ilmenneitä 
teemoja ovat olleet hoitoihin liittyvä ahdistus, sairauden 
vaikutuksiin liittyvät huolet (elämän rajoittumisen ja 
erilaisuuden kokemus, epävarmuuden kohtaaminen) ja 
selviytymisstrategiat (myönteinen ajattelu, ongelman-
ratkaisu, tuki)� Nuoruusikäisten syöpäpotilaiden haastat-
telututkimuksessa ovat korostuneet myös yksityisyyden, 
hallitun tiedon jakamisen, itsenäisyyden, identiteetin 
muodostuksen, positiivisuuden, ja tuen vastaanotta-
misen ja antamisen teemat (Cameron ym�, 2021)�  

Lapsen sairastuessa vakavasti myös vanhempien 
mielessä herää voimakkaita emotionaalisia reaktioita, 
kuten pelkoa, syyllisyyttä, surua ja pettymystä� Vanhem-
pien masennuksen, ahdistuneisuuden ja traumape-
räisen stressihäiriön (PTSD) oireet ovat tavallisia lapsen 
diagnoosin selviämisen jälkeen� Lapsen vakava sairaus 
vaikuttaa voimakkaasti myös vanhempien parisuhtee-
seen ja sisarusten psyykkiseen hyvinvointiin� Sisaruksilla 
on kohonnut riski esimerkiksi mielenterveys- ja päihdeon-
gelmien kehittymiseen aikuisena� 

Lasten ja nuorten syöpäsairaudet vaikuttavat siis 
voimakkaasti ja pitkäaikaisesti koko perheen psyykki-
seen ja sosiaaliseen hyvinvointiin, vaikka perheillä on 
todettu myös resilienssiä ja traumaperäistä kasvua� 
Osalla perheistä ongelmat pitkittyvät ja tukea tarvit-
sevat perheet olisi tärkeää tunnistaa hoidon kaikissa 
vaiheissa, jotta he saisivat tarvitsemansa avun� Ongel-
mien tunnistaminen, niiden pitkittymisen ennaltaeh-
käisy ja laadukas hoito edellyttävät psykososiaalisen 
tuen tarpeen systemaattista arviointia sekä vaikuttavien 
hoitomuotojen kehittämistä ja käyttöönottoa�

Lasten, nuorten ja perheiden psykososiaalisen  
tuen tarpeet

Lasten ja nuorten kokemaan psykososiaalisen tuen 
tarpeeseen vaikuttaa voimakkaasti se, missä hoitopolun 
kohdassa he ovat menossa� McNeilin ym� (2019) haas-
tattelututkimuksessa nuoret kokivat epämuodollisen, 
emotionaalisen vertaistuen tärkeäksi sairaalahoitojen 
aikana, kun taas kotielämään palatessaan nuoret kokivat 
terveiden kavereiden tuen merkittävänä� Vanhemmat 

tarjosivat syöpään sairastuneille nuorille runsaasti emoti-
onaalista, tiedollista ja välineellistä sosiaalista tukea ja 
sairaalan henkilökunnan tarjoama tuki oli tiedollista ja 
emotionaalista� Ohjatun vertaistuen merkitys korostui 
hoidon myöhemmissä vaiheissa, mutta ei niinkään hoidon 
alussa� Nuoret syöpäpotilaat ovat tutkimuksissa toivoneet 
itselleen tiedollista ja emotionaalista tukea joko ammatti-
laisten tai vertaisten taholta, emotionaalista ja taloudel-
lista tukea perheelleen sekä tukea kouluun palaamisessa 
(Goodall ym�, 2012; Kent ym�, 2013)� Myös vanhempien 
toiveissa ovat korostuneet emotionaalinen tuki nuorelle ja 
tuki kouluun palaamisessa� 

Tutkimusten mukaan nuoruusikäisillä syöpäpotilailla 
on omat, erityiset tuen tarpeensa ja he hyötyvät kehitys-
vaiheeseensa sopivasta hoitoympäristöstä, johon sisäl-
tyvät vertaisryhmän tuki sekä ikään sopivan tiedon, viri-
ketoiminnan ja opetuksen tarjoaminen (Bergeron ym�, 
2019; Marris ym�, 2011)� Monialaiset, nuoruusikäisille 
tarkoitetut ohjelmat voivat lisätä potilastyytyväisyyttä 
sekä tukea nuorten opiskelua ja aikuisuuteen siirtymistä 
(Bergeron ym�, 2019)� Psykososiaalisesti tuloksellisimpia 
ovat olleet sellaiset interventiot, jotka edistävät nuorten 
autonomiaa ja päätöksentekoa, tarjoavat yksityisyyttä, 
toteutuvat yksilöistuntoina ja tukevat heidän vertaissuh-
teitaan (Thornton ym�, 2020)� Nuorilla syöpäpotilailla oli 
haasteita arkeen palaamisessa hoitojen jälkeen� Erityi-
sesti sairauden uusiutumisen pelko ja erilaisten palve-
lujen tarve kuormittivat heitä� Tutkimusten perusteella 
nuorille suositellaan yksilöllisesti suunniteltua jälkihoitoa, 
joka voimaannuttaa ja osallistaa nuoret oman hoitonsa 
aktiiviseksi osapuoliksi (Bradford ym�, 2020)� 

Interventioiden kehittämisessä keskeistä on psyyk-
kisen hyvinvoinnin ja voimavarojen kehittäminen, eikä 
niiden tulisi perustua pelkästään ongelma- ja sairaus-
keskeisiin malleihin (Muglia-Wechsler ym�, 2014)� Beent-
jesin (2019) tutkimuksessa selvitettiin akuuttia lymfoblas-
tileukemiaa sairastavien nuorten ja heidän perheidensä 
tiedollisen ja emotionaalisen tuen tarpeita� Tutkimuksen 
mukaan tukea tarjottaessa olisi tärkeää keskittyä poti-
laan ja hänen perheensä huolenaiheisiin ja arvioida 
tarpeita uudelleen hoidon kuluessa� Leukemiaa sairas-
tavien lasten tutkimuksessa todettiin heidän saavan 
eniten tiedollista ja emotionaalista tukea vanhemmil-
taan (Tougas ym�, 2016)� Sisaruksilta, ystäviltä ja suku-
laisilta saatu tuki oli vähäisempää, mutta erityisesti sisa-
ruksilta ja ystäviltä saatu tuki oli yhteydessä siihen, miten 
lapset sitoutuivat koulunkäyntiin�

Potilaiden ja heidän läheistensä elämänlaatua koske-
vissa tutkimuksissa on osoitettu jatkuvan psykososiaa-
lisen tuen tarve� Tuen tulisi yltää lääketieteellisen hoidon 
päättymisen jälkeiseen aikaan ja olla osa hoitojen 
monialaista jälkiseurantaa, jossa arvioitaisiin sopeutu-
misprosessiin liittyviä riskitekijöitä ja voimavaroja (Eiser, 
2007; Stam ym�, 2006)� Syöpää sairastavien lasten 
vanhempia tutkittaessa on todettu, että äidit tarvitsevat 



7         Sylva Tutkimus

sosiaalista tukea, mutta vain 74 % koki saaneensa sitä 
riittävästi (Altay ym�, 2014)� Äidit saivat tukea perheiltään 
(83,0 %), lääkäreiltä (44, 6 %), sairaanhoitajilta (38,4 %), 
ystäviltä (30,7 %) ja naapureilta (24,6 %)� Suurin osa sosi-
aalisesta tuesta oli emotionaalista (76,9 %) ja tiedollista 
(49,2 %)� Sosiaalisen tuen on havaittu olevan yhteydessä 
vanhempien vähäisempään masennukseen ja toivot-
tomuuteen (Bayat ym�, 2008)� Tutkimusten mukaan 
vanhemmille tarjottu psykologinen ja sosiaalinen tuki 
näyttää erittäin tarpeelliselta ja sen avulla voidaan 
ennalta ehkäistä myöhempiä mielenterveysongelmia� 

Tutkimustiedon perusteella syöpää sairastavien 
lasten ja nuorten mielenterveydelliset tarpeet pitäisi 
tunnistaa varhain, mikä mahdollistaisi tarpeenmukaisen 
tuen saamisen sekä psyykkisen ja fyysisen hyvinvoinnin 
kohenemisen� Syöpää sairastavien lasten perheet tarvit-
sevat tukea resilienssinsä ja elämänlaatunsa vahvis-
tamiseksi (Liu ym�, 2021)� Tuen tulisi kohdistua erityisiin 
perhettä suojaaviin tekijöihin, kuten perheen ja lähiyh-
teisön tukeen, toivon vahvistamiseen sekä positiivisiin 
selviytymiskeinoihin� Voimavarasuuntautunut lähesty-
mistapa on todettu häiriökeskeistä näkökulmaa sopi-
vammaksi syöpään sairastuneiden lasten ja heidän 
perheidensä tukemisessa� Terveydenhuollon ammat-
tilaisten tulisi arvioida järjestelmällisesti vanhempien 
tarpeita, tarjota koulutusmateriaalia ja toteuttaa yksi-
löllisesti suunniteltuja interventioita koko syöpähoidon 
ajan� Sairauden kuormittavuuden vuoksi syöpää sairas-
tavat lapset ja heidän perheensä tarvitsevat näyttöön 
perustuvia interventioita sairauteen liittyvän epävar-
muuden vähentämiseksi ja sopeutumisen edistämi-
seksi (Gunter, 2018)� Terveydenhuollon ammattilaisten 
tulisi tukea nuorten yksilöllisiä selviytymisstrategioita ja 
varmistaa, että he saavat tarvitsemansa tuen hoitojen 
aikana ja niiden jälkeen�

Lasten syöpäsairauksien hoidon 
psykososiaaliset standardit ja 
niihin liittyvät tutkimukset

Lasten ja nuorten syöpäsairauksiin ja –hoitoihin liittyviä 
psykososiaalisia riskejä on tutkittu paljon (Mavrides & Pao, 
2014; Askins & Moore, 2008) ja tuen kehittämiseksi on 
kehitetty psykososiaalisen tuen standardit (Wiener ym�, 
2015)� Standardit on luotu yhteistyössä lasten syöpätau-
tien psykososiaalisen hoidon ammattilaisten ja laajan, 
yli 80 asiantuntijasta ja sidosryhmän edustajasta koos-
tuvan, monialaisen ryhmän kanssa systemaattisen tutki-
muskirjallisuuden analyysin pohjalta yhdysvaltalaisen 
Mattie Miracle Cancer Foundationin tuella� Yhteistyön 
tarkoituksena oli kehittää tutkimusnäyttöön perustuvat 
ja konsensuspohjaiset standardit syöpää sairastavien 
lasten ja perheiden psykososiaaliseen hoitoon� Työryh-
mään kuului 22 psykologia, 3 psykiatria, 5 sosiaalityön-

tekijää, 1 kliinisesti erikoistunut sairaanhoitaja ja 2 onko-
logia Yhdysvalloista, Kanadasta ja Alankomaista, sekä 5 
vanhempien edustajaa� Työryhmässä oli myös edustajia 
lukuisista syöpäalan yhdistyksistä� Työryhmät laativat 
vuoden aikana systemaattisesti vahvaan tieteelliseen 
näyttöön perustuvat psykososiaalisen tuen standardit, 
joita tuli 25 kappaletta� Tämän jälkeen karsittiin stan-
dardit, joiden tueksi ei löytynyt riittävää näyttöä ja yhdis-
tettiin standardit, joissa oli päällekkäisyyttä� Näin syntyi 
15 standardia, jotka perustuivat kattavaan, 66 kirjoit-
tajan toimesta toteutuneeseen ja 1217 artikkelia sisältä-
neeseen kirjallisuuskatsaukseen� Alkuvaiheen hakuihin 
sisällytettiin yli 13000 vertaisarvioitua artikkelia� Jokaisen 
standardin tausta-aineiston laatua arvioitiin AGREE 
II –prosessin ja GRADE-metodologian avulla� Jokai-
seen 15:een standardiin liittyy oma artikkelinsa, joka on 
julkaistu Pediatric Blood & Cancer –lehdessä ja standar-
dien kehittämiseen käytetyt menetelmät on kuvattu eril-
lisessä katsausartikkelissa� Standardit näkyvät kuvassa 1� 
vihreällä pohjalla ja niihin liittyvät, tutkitut tuen muodot 
valkoisella pohjalla� 

Vakiintuneet standardit ja suositukset auttavat 
varmistamaan, että syöpää sairastavat lapset ja heidän 
perheensä saavat tarvitsemansa psykososiaalisen tuen 
ja hoidon� Näitä standardeja voidaan hyödyntää pyrit-
täessä kehittämään lasten ja nuorten syöpäsairauksiin 
liittyvää psykososiaalista tukea� Standardien mukaista 
hoitoa on tutkittu ja sovellettu suomalaisista yliopisto-
sairaaloista TYKS:ssa (Tuomisto, 2018), mutta muuten 
psykososiaalisen tuen valtakunnallinen, systemaattinen 
kehittäminen on Suomessa vasta alkuvaiheessa� TYKS:n 
kehittämisprojektin tarkoituksena oli yhtenäistää ja 
systematisoida psykososiaalisen tuen käytäntöjä ja sitä 
kautta parantaa hoitotyön laatua sairaalassa� Yliopisto- 
ja keskussairaaloissa on saatavilla erilaisia psyykkisen 
tuen palveluita, mutta niiden riittävyys vaihtelee käytet-
tävissä olevien resurssien mukaan� Perheiden saamissa 
palveluissa on myös hoitojen jälkeen eroja, jotka liittyvät 
terveydenhuollon perustason palvelujen saatavuuteen� 
Psykososiaalisen hoidon standardeja ja niiden toteutu-
misen arviointia tarvitaan, jotta perheille pystyttäisiin 
tarjoamaan laadukkaat ja yhdenvertaiset palvelut koti-
paikkakunnasta ja sairaanhoitopiiristä riippumatta� 
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1�  Psykososiaalinen arviointi

2�  Neuropsykologisten vaikutusten seuranta  

ja arviointi

3�  Syövästä selviytyneiden lasten psykososiaa-

linen seuranta

4�  Psykososiaaliset palvelut ja terapeuttien tuki

• Taiteelliset ja elämykselliset interventiot
• Digitaaliset ja videovälitteiset interventiot
• Psykologiset ja terapeuttiset interventiot
• Perheinterventiot
• Keholliset ja toiminnalliset interventiot

5�  Taloudellisen taakan arviointi

6�  Vanhempien psykososiaalinen hoito

• Psykologiset ja terapeuttiset interventiot
• Perhe- ja parisuhdeinterventiot
• Digitaaliset interventiot
• Vertaistukitoiminta

7�  Ennaltaehkäisevä ohjaus ja psykoedukaatio

8�  Toimenpiteisiin valmistelu ja niissä tukeminen

• Virtuaalitodellisuutta (VR) hyödyntävät 
interventiot

• Psykologiset ja terapeuttiset interventiot
• Toiminnalliset interventiot

9�  Sosiaalisen vuorovaikutuksen  

mahdollistaminen lapsille ja nuorille

• Vertaistukitoiminta
• Kaverisuhteita tukeva toiminta

10�  Sisarusten tukeminen

• Leiritoiminta
• Psykologiset ja terapeuttiset interventiot
• Perheinterventiot
• Taiteelliset interventiot
• Tukihenkilötoiminta

11�  Koulunkäynnin tukeminen hoidon aikana  

ja sen jälkeen

• Kouluun paluuta tukevat ohjelmat
12�  Lääkehoitoon sitoutumisen arviointi

13�  Palliatiivinen hoito

• Taiteelliset interventiot
14� Tuen tarjoaminen lapsen kuoleman jälkeen

• Ryhmä- ja leirimuotoinen tuki
15�  Viestintä-, dokumentointi- ja  

koulutusstandardit

1. Psykososiaalinen arviointi

Syöpää sairastavien lasten, nuorten ja heidän perheen-

jäsentensä psykososiaalisen tuen tarpeita tulee arvioida 

rutiininomaisesti ja järjestelmällisesti. (Kazak ym., 2015: 

standardi perustuu 149 tutkimukseen)

Lapsen syöpäsairaus ja sen hoito vaikuttavat merkit-
tävästi lapsen ja perheen psyykkiseen hyvinvointiin ja 
käyttäytymiseen aiheuttaen mm� ahdistusta ja elämän-
laadun heikkenemistä� Sairauden psykososiaalinen 
vaikutus lapseen, vanhempiin, sisaruksiin ja läheisiin on 
saanut paljon huomiota tutkimuskirjallisuudessa (Kazak, 
Noll ym�, 2015)� Useimmat tutkimukset liittyvät lasten 
huomioon ottamiseen yhteisöissään (esim� perheessä, 
koulussa ja terveydenhuollossa), lapsiin ja vanhempiin 
kohdistuviin psykososiaalisiin riskeihin (esim� ahdistus, 
masennus, sopeutumisvaikeudet, traumaperäiset oireet, 
köyhyys, perheongelmat ja sosiaalinen eristäytyminen) 
ja resilienssiin (esim� selviytyminen ja hyvinvointi)� Tutki-
musten mukaan useimmat perheet selviytyvät lapsen 
syöpähoidoista psyykkisesti, mutta 10 - 30 %:lla perheistä 
psyykkiset oireet pitkittyvät (mm� Kazak, Schneider ym�, 
2015; Long & Marsland, 2011; Patenaude & Kupst, 2005)�

Monissa laadukkaissa tutkimuksissa on määritelty 
riskitekijät ja suojaavat tekijät, jotka vaikuttavat perheen 
psykososiaaliseen selviytymiseen� Sairautta edeltävät 
kuormittavat tekijät ja psykososiaalinen toimintakyky 
ovat yhteydessä lasten ja vanhempien psykososiaali-
seen selviytymiseen sairauden aikana� On olemassa 
jonkin verran tutkimusnäyttöä siitä, että psykososi-
aalinen toimintakyky hoidon alkuvaiheessa ennustaa 
hoidon aikaista ja sen jälkeistä toimintakykyä� Lapsen 
ja perheen lähiverkoston tuki on ensiarvoisen tärkeää 
ja sosiaalinen eristäytyminen lisää psyykkisten oireiden 
jatkumisen ja pahenemisen riskiä� Perheeseen liittyvät 
tekijät ovat keskeisiä lapsen syöpään sopeutumisessa� 
Perheen yhteenkuuluvuus, voimavarat ja sosiaalinen tuki 
voivat suojata psykososiaalisilta haitoilta�

Lapsuuden syövän merkittävät psykososiaaliset 
vaikutukset lapseen ja perheeseen tiedetään ja ymmär-
retään siis laajalti jo pitkään jatkuneen tutkimuksen 
pohjalta� Siitä huolimatta lapsille ja perheille tarjottu 
tuki ei ole vielä systemaattista ja yhdenmukaista� Yhdys-
valtalaistutkimuksessa noin puolelle perheistä tarjottiin 
psykososiaalisia palveluja kuukauden kuluessa diagnoo-
sista� Vain 9-11 %:ssa syöpähoitoa tarjoavista yksiköistä 
toteutettiin systemaattista psykososiaalista arviointia ja 
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hoitoa (Selove ym�, 2012)� Seulontaa on suositeltu sekä 
aikuis- että lapsipotilaiden hoito-ohjelmiin erityisesti 
kuormittavissa hoidon vaiheissa (esim� sairauden totea-
minen, perheen hoidolliset keskustelut, siirtymävaiheet; 
Gilleland ym�, 2013)� 

Kehitettäessä psykososiaalisia standardeja syste-
maattisen kirjallisuuskatsauksen tuloksena löytyi vahvaa 
näyttöä tukemaan suositusta monialaisesta, syste-
maattisesta psykososiaalisen tilanteen ja tuen tarpeen 
varhaisesta ja jatkuvasta arvioinnista� Se mahdollis-
taisi perheiden riskien ja resilienssin varhaisen tunnista-
misen ja näyttöön perustuvan tuen tarjoamisen kaikille 
perheenjäsenille koko hoitopolun ajan�

2. Neuropsykologisten 
vaikutusten seuranta ja arviointi 

Aivokasvaimista tai muista syöpähoitoihin liittyvistä 

neuropsykologisten ongelmien riskitekijöistä kärsiviä 

potilaita tulee seurata hoitojen aikana ja niiden jälkeen. 

(Annett ym., 2015: standardi perustuu 129 tutkimukseen) 

Aivokasvaimista kärsivillä potilailla on todettu tutkimuk-
sissa merkittäviä sairauteen ja hoitoon liittyviä haitta-
vaikutuksia� Neuropsykologisen arvioinnin tarpeesta 
on vahvaa tutkimusnäyttöä, mutta arvioinnin ajoituk-
sesta ja kuntouttavista interventioista tarvitaan vielä 
lisää tutkimustietoa� Syöpään liittyvistä neurologisista 
haitoista kärsiville lapsille ja nuorille on kehitetty esimer-
kiksi kognitiivinen kuntoutusohjelma (CRP), jonka on 
todettu parantavan heidän tarkkaavaisuuttaan ja koulu-
suoriutumistaan (Butler ym�, 2008)� Poggin ym� (2009) 
tutkimuksessa lapsuus- ja nuoruusikäisten aivokasvain-
potilaiden vetäytyminen, somaattiset vaivat, tarkkaa-
vaisuuden ongelmat ja sisäänpäin suuntautuvat oireet 
helpottuivat kognitiivisen käyttäytymisterapian myötä 
ja myös heidän sosiaaliset taitonsa kehittyivät hoidon 
avulla� Sosiaalisiin taitoihin keskittynyt ryhmäohjelma 
aivokasvaimista parantuneille lapsille paransi merkitse-
västi lasten itsekontrollia, sosiaalisia taitoja ja elämän-
laatua vanhempien arvioimana (Barrera & Schulte, 
2009)� 

Conklin ym� (2015) tutkivat tietokoneella toteutettua 
harjoitusohjelmaa (COGMED), johon kuului viikoittainen 
ohjaustuokio puhelimitse� Tämän RCT-tutkimuksen 
(randomized controlled trial/satunnaistettu kontrolloitu 
tutkimus) mukaan aivokasvaimista ja leukemiasta selviy-
tyneet lapset hyötyivät interventiosta: tarkkaavaisuus, 
työmuisti ja prosessointinopeus lisääntyivät ja myös 
vanhemmat raportoivat tarkkaamattomuuden vähene-
misestä� Tulokset pysyivät kuuden kuukauden seuran-
nassa (Conklin ym�, 2017)�

3. Syövästä selviytyneiden lasten 
psykososiaalinen seuranta

Lapsen ja nuorten syöpien psykososiaalisessa pitkäai-

kaisseurannassa tulee vuosittain ottaa huomioon: a) 

opiskeluun ja/tai ammatilliseen etenemiseen sekä sosi-

aalisiin suhteisiin liittyvät ongelmat; b) pelko, ahdistus ja 

masennus ja c) riskialtis terveyskäyttäytyminen. Nuorten 

ja nuorten aikuisten selviytyjien ja heidän vanhempiensa 

tulee saada ennakoivaa ohjausta elinikäisen seurannan 

tarpeesta hoidon päättyessä ja jokaisella seurantakäyn-

nillä. (Lown ym., 2015: standardi perustuu 93 tutkimuk-

seen) 

Syöpäsairaus vaikuttaa monissa tapauksissa haitalli-
sesti lasten ja nuorten sosiaalisiin suhteisiin, opiskeluun 
ja ammatilliseen suoriutumiseen sekä elämänlaatuun� 
Psyykkinen kuormittuminen, lääketieteelliset myöhäis-
vaikutukset ja taloudellinen taakka voivat aiheuttaa 
näitä haittoja� Syövän ja erityisesti keskushermostope-
räisen syövän sairastaneilla on kohonnut riski mielen-
terveysongelmille� Korhosen ym� (2019) tutkimuksessa 
selvitettiin riskialttiin terveyskäyttäytymisen ilmenemistä 
suomalaisten, ruotsalaisten ja tanskalaisten, syövästä 
selviytyneiden lasten ja nuorten keskuudessa� Tutki-
muksessa todettiin tutkittavilla olleen kohonnut riski 
kuolla riskialttiin terveyskäyttäytymisen vuoksi tervee-
seen populaatioon verrattuna� Myös itsemurhan riski 
oli kohonnut tilastollisesti merkitsevästi potilailla, joiden 
sairaus oli todettu 15-19-vuotiaana� Tulosten perusteella 
psykososiaalisen tuen sisällyttäminen nuorten syöpäpo-
tilaiden jälkiseurantaan on tärkeää� 

* Satunnaistettu kontrolloitu tutkimus (randomized controlled trial, RCT): Kun halutaan tutkia intervention (esim� lääkkeen tai muun hoito-
toimenpiteen) tehoa tai paremmuutta tietyssä potilasjoukossa, on tärkeä verrata lääkkeen vaikutusta niihin, joilla ei ole lääkitystä lainkaan 
sekä mahdollisesti myös heihin, jotka käyttävät jotain toista samaan lopputulokseen tähtäävää lääkitystä� Tällaiseen tutkimuskysymykseen 
saadaan vastaus satunnaistetulla ja sokkoutetulla kontrolloidulla tutkimuksella� Satunnaistaminen tarkoittaa sitä, että tutkija ei itse valitse 
sitä, keille lääkettä annetaan, vaan potilaat jakautuvat ryhmiin satunnaisesti� Sokkoutus taas tarkoittaa sitä, ettei tutkimushenkilö tiedä, 
saako hän lumelääkettä, tutkimuslääkettä vai vertailulääkettä� Lumelääkettä saavaa potilasryhmää kutsutaan kontrolliryhmäksi� Kaksois-
sokkotutkimuksesta on kyse silloin, jos tutkijakaan ei seurantajakson aikana tiedä, mitä lääkettä potilaat saavat� Parasta olisi, jos erilaisten 
elintapoihin vaikuttavien interventioiden tehoa tutkittaisiin myös satunnaistetuissa kontrolloiduissa tutkimusasetelmissa� Usein tämä ei 
kuitenkaan ole mahdollista� (Helve ym�, 2014)�
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Molinaron ym� (2020) tutkimuksessa sekä nuoruusi-
käiset syöpäpotilaat että heidät tukihenkilönsä tunnis-
tivat hoitojen jälkeen sairauteen liittyviä negatiivisia 
fyysisiä ja kognitiivisia terveysvaikutuksia, jotka edellyt-
tivät seurantaa ja hoitoa� Syövästä selviytyneet kokivat 
syövän ja sen myöhäisvaikutusten muuttaneen merkittä-
västi elämänkulkuaan� Syövästä selviytyneiden nuorten 
määrän kasvaessa on nähty tärkeäksi kehittää vaihto-
ehtoisia tukimuotoja heidän psykososiaalisen jälkihoi-
tonsa osaksi� Verkossa toteutuvat omahoito- ja psyko-
edukaatio-ohjelmat voivat palvella niitäkin nuoria, joilla 
ei ole mahdollisuutta osallistua lähitapaamisiin� Moodyn 
ym� (2015) tutkimuksessa nuoret, heidän vanhempansa, 
hoitohenkilökunta ja tietoteknologian asiantuntijat 
näkivät verkossa toteutuvan omahoidon mahdollisuu-
tena, joka voisi täydentää suoraa vuorovaikutusta hoito-
henkilökunnan kanssa�

4. Psykososiaaliset palvelut ja 
terapeuttinen tuki

Syöpää sairastavilla lapsilla, nuorilla ja heidän perheen-

jäsenillään pitää olla mahdollisuus psykososiaali-

seen tukeen ja tarvittaessa myös psykiatriseen hoitoon 

kaikissa sairauden vaiheissa. (Steele ym., 2015: standardi 

perustuu 173 tutkimukseen)

Tutkimusten mukaan syöpään sairastuminen aiheuttaa 
lapsille ja vanhemmille merkittävää psyykkistä kuor-
mitusta kaikissa hoidon vaiheissa� Tutkimukset osoit-
tavat myös sen, että psykososiaalinen tuki vähentää 
perheiden hätää� Psykologisen tuen laadullisessa tutki-
muksessa hollantilaiset syöpää sairastavat ja nuoret 
olivat tyytyväisiä psykologiseen tukeen sairaalassa ja 
erikoistuneissa psykologisissa keskuksissa (Tenniglo ym�, 
2017)� He kokivat kuitenkin, että tapaamisten sopiminen 
psykologin kanssa oli usein vaikeaa ja toivoivat sään-
nöllisesti toteutuvaa tuen tarpeen arviointia� Nuoret ja 
vanhemmat toivoivat myös tuen mukauttamista poti-
laan iän ja hoitovaiheen mukaisia tarpeita vastaa-
vaksi� Bibbyn ym� (2017) katsauksen perusteella nuoret 
ja nuoret aikuiset syöpäpotilaat kokivat emotionaalisen 
tuen ja kaverikontaktit riittämättömiksi� 

Coughtreyn ym� (2018) systemaattisessa katsaus-
artikkelissa koottiin satunnaistetut, kontrolloidut tutki-
mukset syöpää sairastavien lasten psykososiaalisten 
interventioiden vaikuttavuudesta� Katsaukseen löytyi 
12 RCT-tutkimusta, joiden aiheena oli alle 18-vuotiaisiin 
syöpäpotilaisiin kohdistuvat psykososiaaliset interven-
tiot� Vaikuttavuutta arvioitiin psykologisilla ja fyysisillä 
mittareilla� Interventioihin kuuluivat kognitiivinen käyt-
täytymisterapia, yhdistetty fyysinen harjoittelu ja kognitii-
vinen käyttäytymisterapia, terapeuttinen musiikkivideo, 

selviytymisstrategiat, toiveentäyttämisinterventio sekä 
yhdistetty perheterapia ja kognitiivinen käyttäytymiste-
rapia� Yhdeksässä tutkimuksessa raportoitiin tilastolli-
sesti merkitsevää kohenemista psykologissa tuloksissa� 
Nämä tutkimukset osoittavat, että psykososiaaliset 
interventiot ovat tehokkaita ahdistuksen ja masen-
nusoireiden vähentämisessä ja elämänlaadun paran-
tamisessa� Lisäksi kuudessa tutkimuksessa havaittiin 
psykososiaalisilla interventioilla olleen suotuisa vaikutus 
fyysiseen hyvinvointiin ja oireisiin, kuten kipuun� 

Taiteelliset ja elämykselliset interventiot  
(17 artikkelia)

Taideinterventiot voivat edistää syöpää sairastavien 
lasten hyvinvointia vähentämällä ahdistusta, pelkoa 
ja kipua sekä edistämällä yhteistoimintaa, vuorovaiku-
tusta hoitotiimin kanssa ja vähentämällä syövän vaiku-
tuksia itsetuntoon (Derman & Deatrick, 2016)� Tahma-
sebin ym� (2017) tutkimuksessa maalaamisen todettiin 
vähentäneen merkitsevästi syöpähoidoissa olevien 
lasten masennusoireita� Piirtämis- ja kirjoittamisinterve-
ntiot ovat lievittäneet merkitsevästi syöpää sairastavien 
lasten ahdistuneisuutta (Altay ym�, 2017)� Maalaamista 
ja askartelua sisältänyt taideterapia paransi syöpää 
sairastavien lasten terveyteen liittyvää elämänlaatua 
kokonaisvaltaisesti (Abdulah & Abdulla, 2018)�

Myös musiikilla ja musiikkiterapialla on todettu 
suotuisia vaikutuksia syöpää sairastavien lasten psyyk-
kiseen hyvinvointiin (Barrera ym�, 2002)� Robbin ym� 
(2008) RCT-tutkimuksessa musiikki-interventioon osal-
listuminen vahvisti syöpää sairastavien lasten selviyty-
mistä tukevaa käyttäytymistä, herätti positiivisia tunteita 
ja lisäsi aktiivista osallistumista� Musiikki lisäsi nuorten 
syöpäpotilaiden ja heidän perheidensä hyvinvointia ja 
vähensi lasten ahdistusta (Facchini & Ruini, 2021)� Myös 
vanhemmat arvostivat musiikkia, joka voi helpottaa 
vaikeista toimenpiteistä selviytymistä (Gerintes, 2019)� 
Musiikin avulla voidaan tukea syöpää sairastavien lasten 
kuntoutumista (Cheung ym�, 2021) ja lapsensa syöpään 
menettäneitä vanhempia (Magill, 2009)� Musiikkia ja 
unihygieniaohjausta yhdistävä COMMASH-E-inter-
ventio todettiin rutiinihoitoa tehokkaammaksi syöpää 
sairastavien lasten uupumuksen vähentämisessä sekä 
unen laadun ja toimintakyvyn parantamisessa (Sriasih 
ym�, 2019)�

Positiivisena interventiona on tutkittu myös toiveen 
täyttämistä, joka lisäsi merkitsevästi lasten positiivisia 
emootioita, tyytyväisyyttä elämään ja henkilökohtaista 
vahvuutta sekä vähensi pahoinvointia kontrolliryhmään 
verrattuna (Chaves ym�, 2016)� Taikatemppujen käytöstä 
on saatu alustavia tutkimustuloksia, joiden mukaan se 
voi tukea syöpää sairastavien lasten vuorovaikutusta, 
ihmissuhteita, hoitomyöntyvyyttä ja kuntoutusta (Clerici 
ym�, 2021)� Myös seikkailuterapialla on ollut positiivinen 



11         Sylva Tutkimus

vaikutus syöpää sairastavien lasten ja nuorten fyysiseen 
aktiivisuuteen, uupumukseen, psykologiseen hätään ja 
elämänlaatuun (Chan ym�, 2021)�

Syöpää sairastavien lasten ahdistusta on lievitetty 
myös kirjallisuusterapialla, jossa heille luettiin sairauteen 
liittyvä kertomus ja tarjottiin kirjallisin keinoin selviyty-
miskeinoja (Schneider ym�, 2013)� Tutkimuksen mukaan 
lasten sisäinen toimijuuden kokemus vahvistui ja fysiolo-
ginen vireystila laski välittömästi kirjan lukemisen jälkeen� 
Kirjallisuusterapialla oli myös pitkäkestoisia suotuisia 
vaikutuksia� Myös syöpään menehtyneiden lasten 
vanhempien tukemisessa on käytetty ja tutkittu kirjal-
lista materiaalia (By My Side –kirja), jonka vanhemmat 
ovat kokeneet hyödylliseksi ja surureaktioita normalisoi-
vaksi (Raharjo ym�, 2020)� Kirjaston on todettu voivan 
tarjota monialaisia palveluja sairaalassa, jossa potilaille 
ja heidän perheilleen on järjestetty käyntejä potilaskirjas-
toon (Anglin, 2008)� Kirjaston palveluja ovat olleet mm� 
terveyteen liittyvän kirjallisuuden ja tiedon tarjoaminen 
sekä kirjallisuusterapia� 

Digitaaliset ja videovälitteiset interventiot  
(14 artikkelia)

Virtuaalitodellisuuteen (VR/virtual reality) perustuvia 
interventioita on käytetty sekä lasten toimenpidepel-
kojen helpottamisessa (ks� 8� standardi) että sairauteen 
sopeutumisen tukemisessa� VR on ollut tuloksellista 
esimerkiksi aivovammoista kärsivien lasten kuntoutuk-
sessa (Choi ym�, 2021; Kolk ym�, 2019)� Sen käytöstä on 
saatu lupaavia tuloksia myös pitkäaikaista sairaala-
hoitoa tarvitsevien lasten ja nuorten resilienssin ja psyko-
logisten selviytymiskeinojen vahvistamisessa (Gómez 
ym�, 2019)� Shafripourin ym� (2020) ja Jeayarekan ym� 
(2020) kvasi-kokeellisissa tutkimuksissa VR-terapian 
todettiin helpottaneen kemoterapiaa saavien nuorten 
kivun voimakkuutta, kipuun liittyvää ahdistusta ja katast-
rofointia ja vahvistaneen kipuun liittyvää minäpysty-
vyyttä� Shafripourin ym� (2020) tutkimuksessa koeryhmä 
sai kahden kuukauden ajan viikoittaisen, puolen tunnin 
pituisen VR-terapiaistunnon� Tulokset olivat tilastolli-
sesti merkitseviä ja säilyivät viikon ja kuukauden pitui-
sissa seurannoissa� Virtuaalitodellisuutta hyödyntävän 
terapeuttisen pelaamisen on todettu myös vähen-
tävän syöpää sairastavien lasten masennusoireita  
(Li ym�, 2011)� 

Verkkopohjaiset, digitaaliset interventiot on todettu 
käyttökelpoisiksi syöpää sairastavien lasten perheiden 
tukemisessa (McCann ym�, 2019; Ramsey ym�, 2020)� 
Syöpää sairastavien lasten psykososiaalisen tuen 
muotona on käytetty esimerkiksi digitaalista tarinan-
kerrontaa, jonka lapset ovat kokeneet arvokkaana ja 
terapeuttisena (Komanchuk, 2017)� Digitaalisella tari-
nankerronnalla on nähty potentiaalia myös lasten ja 
heidän vanhempiensa elämänlaadun parantamiseen 

(Akard ym�, 2015)� Aivokasvaimista kärsiville potilaille on 
kehitetty psykoterapia-aiheinen videopeli, jonka todet-
tiin alustavassa tutkimuksessa vaikuttaneen suotui-
sasti lasten käyttäytymiseen ja toipumiseen (Sajjad ym�, 
2014)� Vuorovaikutteisten videopelien on todettu paran-
tavan myös syöpähoidoissa olevien lasten elämän-
laatua (Fazelniya ym�, 2017)�

Viimeisten kymmenen aikana julkaistuissa tutki-
muksissa vahvistuvaksi painopisteeksi ovat tulleet digi-
taaliset tuen muodot erityisesti vertaistukeen liittyvän 
tutkimuksen alueella� Nuorten syöpäpotilaiden tuke-
miseen on käytetty esimerkiksi ryhmämuotoisia etäta-
paamisia (Gonzalez-Morkos ym�, 2014)� Syöpää sairas-
tavien nuorten ryhmämuotoisena hoitona on tutkittu 
myös kognitiiviseen käyttäytymisterapiaan perustuvaa 
videokonferenssia, joka todettiin käyttökelpoiseksi ja 
turvalliseksi interventioksi (SansomDaly ym�, 2019)� 

Psykologiset ja terapeuttiset interventiot 
(13 artikkelia)

SánchezEgean ym� (2019) meta-analyysissä tutkittiin 
syöpää sairastavien lasten, nuorten ja heidän perhei-
densä psykologista hoitoa� Analyysiin valikoitui 40 artik-
kelia ja siinä todettiin hoitojen vaikuttaneen tilastollisesti 
merkitsevästi ahdistuneisuuteen, ongelmanratkaisuky-
kyyn ja traumaattiseen stressiin� Parhaat tulokset saavu-
tettiin pitkäkestoisilla, harvajaksoisilla hoidoilla, jotka 
toteutuivat lääketieteellisen hoidon ohessa� Toisaalta 
toisessa tutkimuksessa, jossa vertailtiin tiheästi ja 
harvemmin toteutettujen psykologisten interventioiden 
tehokkuutta, todettiin tiiviimmän tuen vaikuttaneen 
voimakkaammin lasten ja vanhempien psykososiaali-
seen hyvinvointiin (Zucchetti ym�, 2020)� 

Nuorten syöpäpotilaiden psykologisista hoitomuo-
doista on tutkittu useampiin terapiasuuntauksiin perus-
tuvia interventioita ja myös joitakin hoitoja, joissa on 
yhdistetty eri suuntauksista peräisin olevia elementtejä 
tai esim� vertaistukea, liikuntaa tai psykoedukaatiota� 
Clarke ym� (2021) tutkivat hyväksymis- ja omistautumis-
terapeuttista (HOT/ACT) hoitoa, jonka ryhmämuotoinen 
toteutustapa leirillä sisälsi myös vertaistukea� Tutkimuk-
seen osallistui 28 nuorta� Kaikki kolme päivää kestä-
neelle leirille osallistuneet nuoret olivat enimmäkseen 
tai erittäin tyytyväisiä ja olisivat suositelleet leiriä muille 
syöpää sairastaneille nuorille (Clarke ym�, 2021)� 

Syövän uusiutumisen pelkoon on kehitetty Conquer-
Fear-interventio, joka on todettu RCT-tutkimuksessa 
tehokkaammaksi kuin rentoutusharjoitus (Sharpe ym�, 
2019)� Hoito vähensi syöpään liittyviä häiritseviä ajatuksia 
ja muutti huoleen liittyviä uskomuksia� Psykologin toteut-
taman psykososiaalisen ja liikuntaintervention yhdis-
telmä todettiin soveltuvaksi syöpää sairastaville lapsille 
ja heidän vanhemmilleen (Van Dijk-Lokkart ym�, 2015)� 
Strukturoituun interventioon kuului kuusi lasten tapaa-
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mista, kaksi vanhempien tapaamista ja liikuntaharjoi-
tuksia� 

Kognitiiviseen käyttäytymisterapiaan perustuva hoito 
on helpottanut syöpää sairastavien lasten vakavaa 
uupumusta (Boonstra ym�, 2016)� Potilaille suunnatuista 
interventioista OK Onco on kuusi tapaamista sisältävä 
ohjelma, jonka tarkoituksena on lisätä tietoa, rentou-
tusta, sosiaalisia taitoja ja positiivista ajattelua (Maurice-
Stam ym�, 2009)� Sen pilottitutkimuksessa havaittiin 
suotuisia tuloksia erityisesti sosiaalisten taitojen ja posi-
tiivisen ajattelun alueella� Verkkoversion pilottitutkimuk-
sessa nuoret olivat tyytyväisiä interventioon ja keskeyt-
tivät sen harvoin (Maurice-Stam ym�, 2014)� Hamedin 
ym� (2020) RCT-tutkimuksen mukaan sekä perinteinen 
että tietokoneella toteutettu kognitiivinen käyttäyty-
misterapia vähensivät merkitsevästi lasten syöpään liit-
tyviä negatiivisia tunteita (kipua, vihaa, ahdistusta ja 
masennusta)� Kummassakin tutkimusryhmässä oli 15 
lasta ja ryhmien välisissä tuloksissa ei ollut merkitseviä 
eroja� Nuorille ja nuorille aikuisille tarkoitettu Heros Plus 
–ohjelma sisältää seitsemän puolen tunnin puhelinis-
tuntoa, joiden tarkoituksena on vahvistaa sairaudesta 
selviytymiseen liittyvää epävarmuutta (Santacroce ym�, 
2010)� RCT:n tulokset olivat lupaavia, mutta otoskoko oli 
pieni ja vaikuttavuudesta tarvitaan lisää tutkimusta� 

Syöpäsairauksiin liittyy yleisesti myös mielenterve-
ydellisiä myöhäisvaikutuksia, joiden hoitoon on kehi-
tetty erilaisia hoitomuotoja� Lapsena sairastettuun 
syöpään liittyvien traumaperäisten stressioireiden ja 
ahdistuneisuuden hoitamiseen on kehitetty verkko-
pohjainen, kognitiiviseen käyttäytymisterapiaan perus-
tuva Onco-Step-interventio (Seitz ym�, 2014)� Interve-
ntio koostui kymmenestä kirjoitusistunnosta ja kahdesta 
moduulista: traumaattisten syöpään liittyvien koke-
musten uudelleen käsittelystä ja selviytymiskeinojen 
luomisesta ajankohtaisiin, syöpään liittyviin pelkoihin� 
Interventio toteutettiin kirjoitettujen viestien välityksellä 
turvallisella verkkoalustalla� Interventio helpotti merkit-
sevästi osallistujien traumaperäisiä oireita, ahdistusta ja 
uusiutumisen pelkoa sekä masennusoireita� Muihin kuin 
masennusoireisiin liittyvät vaikutukset säilyivät kolmen 
kuukauden seurannassa� 

Perheinterventiot 
(8 artikkelia)

Perheenjäsenten tuen tarpeita selvittäneessä tutkimuk-
sessa tuli esiin kolme teemaa: perheiden tarve olla fyysi-
sesti yhdessä; tuen löytäminen puhumiseen tai puhu-
matta olemiseen; ja yhteinen toiminta tiiminä asioiden 
järjestämiseksi (Van Schoors ym�, 2020)� Tutkimuksessa 
näyttäytyi tärkeänä koko perheen kohtaaminen yksik-
könä perhetason kokemusten tavoittamiseksi� Työnteki-
jöiden tulisi olla sensitiivisiä erilaisille tarpeille sairauteen 

liittyvässä vuorovaikutuksessa (esim� tarpeelle puhua tai 
olla puhumatta)� Perheet kokivat syövästä puhumisen 
auttavana ja helpottavana, mutta myös vaikeana ja 
monimutkaisena� 

Syöpää sairastavien nuorten ja heidän vanhempiensa 
ryhmäterapiaa tutkittaessa löydettiin seuraavanlaisia 
haasteita, joiden kanssa nuorten ja vanhemmat pyrkivät 
selviytymään: (1) perheen tuen ja avoimen vuorovai-
kutuksen kehittäminen; (2) muiden ihmisten epämu-
kavuuden kestäminen syöpään liittyvistä tosiasioista 
puhuttaessa; (3) vertaistuen saamiseen liittyvät esteet; 
ja (4) omaan kehoon liittyvän pettymyksen sietäminen 
(Palmer ym�, 2000)� 

Syöpää sairastavien lasten perheiden tukemiseen on 
kehitetty monenlaisia interventioita, mutta niiden vaikut-
tavuudesta tarvitaan lisää tutkimustietoa (Michel ym�, 
2020)� The Surviving Cancer Competently Intervention 
Program (SCCIP) on tutkituin, perhekeskeinen interve-
ntio, joka perustuu kognitiiviseen käyttäytymisterapiaan 
ja systeemiseen ajatteluun (Kazak ym�, 1999)� Yhden 
päivän kestävä manualisoitu SCCIP-ohjelma sisältää 
neljä istuntoa, joihin osallistuu 6-8 perhettä kerrallaan� 
RCT-tutkimuksen mukaan ohjelmaan osallistuneilla oli 
vähemmän ylivireysoireita ja häiritseviä ajatuksia kuin 
kontrolliryhmän osallistujilla� Myös SCCIP:n verkkoversio 
on todettu käyttökelpoiseksi�

Koko perheen tukemiseen tarkoitettu FAMily-oriented 
Support (FAMOS) koostuu kuudesta moduulista ja 
se toteutetaan perheiden kotona (Salem ym�, 2017)� 
FAMOS on osoittautunut käyttökelpoiseksi ja sen todet-
tiin lisänneen vanhempien kognitiivisia taitoja, joita he 
käyttivät myös intervention jälkeen� Syöpään sairastu-
neiden lasten perheille on kehitetty myös kolmen kerran 
perheinterventio, jonka todettiin vähentäneen ahdistu-
neisuutta ja traumaattisen stressin oireita (Kazak ym�, 
2005)� 

Maligneista kasvaimista kärsivien lasten sairaalahoi-
dossa on tutkittu perhekeskeisen hoitotyön mallia, joka 
sisälsi fyysisiä, psykologisia ja sosiaalisia interventioita� 
RCT-tutkimuksessa sen todettiin kehittäneen lasten 
sosiaalista sopeutumiskykyä ja tutkimuksen pohjalta 
suositeltiin monialaisen, standardoidun hoitomallin 
käyttöön ottamista syöpää sairastavien lasten hoidossa 
(Yu ym�, 2014)�

Syöpää sairastavien lasten perheiden tukemisesta 
etäyhteyksin on alustavaa tutkimustietoa, jonka perus-
teella sillä on mahdollisia hyötyjä� Tutkimustietoa on 
ainakin verkkopohjaisesta tuesta, älypuhelinsovelluk-
sista, puhelimitse toteutetusta tuesta ja etäryhmistä 
(Delemere & Maguire, 2021)�
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Keholliset ja toiminnalliset interventiot 
(6 artikkelia)

Syöpää sairastaville lapsille on tarjottu myös muita kuin 
psykologisia interventioita, joilla on ollut tutkimusten 
mukaan vaikutusta psyykkiseen hyvinvointiin� Lasten 
syöpään liittyvän uupumuksen ja stressin hoidossa on 
käytetty fyysisiä harjoitteita, hoitavaa kosketusta, musiik-
kiterapiaa, hierontahoitoa ja terveysohjausta (Lopes
Júnior, 2016)� Tutkimusten mukaan hieronta auttaa kivun 
hallinnassa, lievittää ahdistusta ja masennusoireita 
sekä laskee korkeaa verenpainetta (Hughes ym�, 2008)� 
Myös fyysisillä harjoitteilla, hoitavalla kosketuksella ja 
akupainelulla on ollut uupumusta lievittävä vaikutus 
(Nunes ym�, 2018)� Joogainterventio vähensi nuorten 
ja vanhempien ahdistuneisuutta, mutta ei vaikuttanut 
lasten ahdistuneisuuteen (Thygeson ym�, 2010)� Monilla 
keho-mieliterapioilla (MBT, esim� rentoutus, hypnoosi, 
jooga, hieronta, MBSR, eurytmia, huomion ohjaaminen 
muualle, mielikuvat) on todettu myönteisiä vaikutuksia 
itseluottamukseen, kokemukseen sairauden kanssa 
selviytymisestä, toimenpidekipuun, ahdistukseen ja 
stressiin (Kanitz ym�, 2013; Landier & Tse, 2010)� 

5. Taloudellisen taakan arviointi

Syövän hoito voi kuormittaa perhettä taloudellisesti ja 

vaikuttaa kielteisesti elämänlaatuun ja vanhempien 

psyykkiseen hyvinvointiin. Kaikkien perheiden taloudel-

lisen taakan määrää tulisi arvioida sairauden totea-

misvaiheessa. Taloudellisen kuormittumisen riskite-

kijöiden arvioinnissa tulisi ottaa huomioon sairautta 

edeltävät taloudelliset huolet, yksinhuoltajuus, kodin ja 

sairaalan välinen matka, pitkä ja/tai tiivis hoitoproto-

kolla ja vanhempien työllisyystilanne. Arvioinnin pohjalta 

perheille tulee tarjota taloudellista neuvontaa sekä 

yhteiskunnan, säätiöiden ja järjestöjen tarjoamia tukipal-

veluita. Pitkäaikaista arviointia ja seurantaa tulee jatkaa 

kaikissa hoidon vaiheissa ja myös lapsen kuoleman 

jälkeisessä tilanteessa. (Pelletier & Bona, 2015: standardi 

perustuu 24 tutkimukseen)

Syöpää sairastavien lasten vanhempien taloudellisen 
taakan on todettu aiheuttavan perheille emotionaalista 
ja vanhempien parisuhteeseen liittyvää kuormitusta ja 
lisäävän vakavan psyykkisen oireilun riskiä vanhemmilla� 
Matalammin koulutettujen ja taloudellisista vaikeuksista 
kärsivien vanhempien syöpää sairastavilla lapsilla oli 
merkitsevästi korkeampi riski psykososiaalisiin ongelmiin, 
joten heille tulisi tarjota erityistä varhaista psykologista 
tukea (Karlson ym�, 2013)�

6. Vanhempien psykososiaalinen 
hoito

Syöpää sairastavien lasten ja nuorten vanhempien 

mielenterveydellisiä tarpeita tulee arvioida alkuvai-

heesta lähtien säännöllisesti. Asianmukaisen hoidon 

saamista tulee edistää vanhemman, lapsen ja perheen 

hyvinvoinnin tukemiseksi. (Kearney ym., 2015: standardi 

perustuu 138 tutkimukseen)

Syöpää sairastavien lasten vanhemmat ovat resilient-
tejä ja selviytyviä, mutta lapsen sairaus myös vaikuttaa 
heihin voimakkaasti� Vanhempien traumaperäiset oireet 
ovat yleisiä ja psyykkinen kuormittuminen voi heijastua 
vanhemmuuteen ja sen kautta lapsen selviytymiseen ja 
sopeutumiseen� Useimmat vanhemmat kokevat merkit-
tävää, mutta ohimenevää kuormitusta, mutta 25–30 
%:lla on voimakasta tai pitkittynyttä psyykkistä oireilua� 
Vanhemman oireilu vaikuttaa laajasti, syvästi ja pitkäai-
kaisesti häneen itseensä, lapseen ja perheen toimintaan� 

Syöpää sairastavien lasten vanhemmat kokevat 
eksistentiaalisia, psykologisia, fyysisiä ja sosiaalisia haas-
teita, joiden luonne ja voimakkuus vaihtelevat lapsen 
hoidon vaiheen mukaan� Carlssonin ym�  (2019) laadul-
lisessa tutkimuksessa vanhemmat kuvasivat diag-
noosin jälkeistä epävakaata tilannetta ja huomionsa 
keskittymistä lapsensa suojelemiseen hoitojen aikana� 
Hoitojen jälkeen vanhemmat kokivat haastavana arkeen 
palaamisen sekä omien emotionaalisten arpiensa ja 
lapsensa syöpään liittyvien pelkojen käsittelyn� Vanhem-
pien psyykkinen hyvinvointi ja sopeutuminen vaikut-
tavat voimakkaasti lapsen ja koko perheen hyvinvoin-
tiin, joten vanhempien jaksamista on tärkeää seurata 
etenkin ensimmäisen hoitovuoden aikana (Katz ym�, 
2018)� Syöpähoitojen jälkeistä ruotsalaisten vanhempien 
psykososiaalisen tuen tarvetta tutkittaessa todettiin, 
että terveydenhuollon ammattilaisilta tukea toivoi 7-73 
% vanhemmista (Kukkola ym�, 2017)� Läheisiltä tukea 
toivoi 27-99 % vanhemmista ja kumppaneiltaan 99 % 
vanhemmista� Äidit toivoivat isiä enemmän tukea ystä-
viltään ja psykologilta� Tuen mahdollisuudet vaihtelivat 
ja vanhemmat kokivat saamansa tuen hyödylliseksi� 

Yhden vanhemman perheitä tutkittaessa on todettu, 
että monet heistä saivat tukea perheeltään, ystävil-
tään, yhteisöiltä ja järjestöiltä (Rosenberg-Yunger ym�, 
2013)� Tutkimuksen mukaan lastaan yksin hoitavat 
vanhemmat tarvitsivat kuitenkin enemmän sosioemo-
tionaalista, käytännöllistä ja taloudellista tukea selviy-
tyäkseen vanhemmuudestaan� 
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Psykologiset ja terapeuttiset interventiot 
(8 artikkelia)

Psykologisten interventioiden on todettu helpottavan 
vanhempien hätää, edistävän heidän sopeutumis-
taan ja positiivisten selviytymiskeinojen käyttöä sekä 
lievittävän stressiä (Othman & Blunden, 2009; Pai ym�, 
2006)� Esimerkiksi vanhemmille tarkoitettu, kognitii-
viseen käyttäytymisterapiaan perustuva interventio 
vähensi traumaattisten stressin oireita, masennusoireita 
ja ahdistusta (Ljungman ym�, 2018)� Tulokset säilyivät tai 
paranivat kolmen kuukauden seurannassa� 

Burke ym� (2014) tutkivat vakavasti sairaiden lasten 
vanhemmille tarkoitettua Take a breath –interventiota 
syöpää sairastavien lasten vanhemmilla� Interventiossa 
yhdistyvät hyväksymis- ja omistautumisterapeuttinen ja 
ratkaisukeskeinen lähestymistapa ja sen tarkoituksena 
on lievittää vanhempien hätää� Vanhemmat raportoivat 
intervention vähentäneen merkitsevästi traumaattista 
stressiä sekä lisänneen vanhempien psykologista jousta-
vuutta ja tietoista, hyväksyvää läsnäoloa� 

Syöpää sairastavien lasten äideille tarkoitettu 12 
tapaamista sisältänyt stressinhallintaohjelma todet-
tiin käyttökelpoiseksi ja se vähensi koettua stressiä ja 
ahdistusta puolen vuoden seuranta-aikana (Marsland 
ym�, 2020)� Osallistujilla oli vuoden kuluttua vähemmän 
masennusoireita kuin kontrolliryhmällä� Ohjelma paransi 
myös osallistujien stressinhallintakeinoja� Toinen stres-
sinhallintaa tukeva interventio (PRISM-P) vahvisti 
vanhempien resilienssiä ja merkityksellisyyden koke-
musta (Rosenberg ym�, 2019)� 

Ongelmanratkaisutaitoja kehittävä Bright IDEAS 
–ohjelma helpotti syöpää sairastavien lasten äitien 
masennus- ja ahdistusoireita sekä traumaattista stressiä� 
Intervention hyödyt vahvistuivat kolmen kuukauden 
seurannassa� Tutkimuksen perusteella selviytymiskei-
nojen opettaminen sairauden toteamisvaiheessa voi 
vahvistaa perheen resilienssiä koko hoidon ajan (Sahler 
ym�, 2013)� 

Islannissa kehitetty, vanhemmille suunnattu interve-
ntio tarjosi neljän kuukauden ajan tietokonevälitteistä, 
ryhmämuotoista tukea, joka vähensi äitien masennus-
oireita ja isien ahdistusoireita ja stressiä (Bragadóttir, 
2008)�

Perhe- ja parisuhdeinterventiot 
(5 artikkelia)

Syöpää sairastavien lasten ja nuorten vanhemmille 
tarjottua 2-3:n istunnon perheterapeuttista interven-
tiota (FAM-TCI) tutkittaessa todettiin, että vanhemmat 
kokivat saaneensa sen myötä perheelleen tukea 
(Svavarsdottir & Sigurdardottir, 2013)� 

Syöpää sairastavien lasten vanhemmilla on todettu 
parisuhdeongelmia ja haasteita dyadisessa sopeutu-

misessa (Cusinato ym�, 2017)� Wienerin ym� (2017) tutki-
muksessa 40 % vanhemmista koki parisuhteensa muut-
tuneen negatiiviseen suuntaan lapsen sairastumisen 
myötä� Vanhemmat kokivat sairaalavaiheet ja sairauden 
uusiutumisen parisuhteen kannalta stressaavimmiksi 
ajanjaksoiksi� Valtaosa vanhemmista ilmaisi kiinnos-
tusta parisuhteen tukemiseen liittyvään neuvontaan� 
Vanhemmat toivoivat näiden interventioiden toteutuvan 
pian sairauden toteamisen jälkeen ja hoitojen aikana� 
Pitkäaikaissairaiden vanhempien hoidossa on tutkittu 
tunnekeskeistä parisuhdeinterventiota, jonka todet-
tiin vähentäneen vanhempien parisuhteeseen liittyvää 
ahdistusta� Tulokset pysyivät ja vahvistuivat kahden 
vuoden seurannassa (Cloutier ym�, 2002)�

Syöpää sairastavien lasten vanhempia tutkittaessa 
on havaittu, että heidän parisuhteeseensa vaikuttavat 
monet suhdespesifit, sairauden kokemiseen liittyvät 
ja ulkoiseen tukeen sekä kuormittaviin asioihin liittyvät 
tekijät (Arruda-Colli ym�, 2018)� Vanhempien keskinäiset 
strategiat, empaattinen vuorovaikutus ja tukeva käyt-
täytyminen vahvistivat vanhempien parisuhdetta, kun 
taas fyysinen ja emotionaalinen etäisyys haastoi sitä� 
Vanhemmat suosittelivat muille samassa tilanteessa 
oleville avointa vuorovaikutusta, keskinäisen yhteyden 
vahvistamista ja ulkopuolisen tuen käyttämistä� Tutki-
muksen perusteella psykososiaalisen tuen tarjoaminen 
ja vanhempien auttaminen ennakoimaan suhdettaan 
vahvistavia ja haastavia tekijöitä voivat olla keskeisiä 
hoidon osia� Vuorovaikutuksen ja keskinäisten selviyty-
miskeinojen tukeminen voi auttaa vanhempia hallitse-
maan stressiä ja vahvistamaan yhteenkuuluvuutta� 

Digitaaliset interventiot 
(4 artikkelia)

Verkkopohjaisilla sovelluksilla on pyritty myös tarjoa-
maan vanhemmille mahdollisuuksia käsitellä lapsensa 
hoitoon liittyviä kokemuksia, emotionaalista tukea, tietoa 
ja ympäristöön liittyviä asioita (Morrison ym�, 2016)� Verk-
kopohjainen, vanhemmille tarkoitettu interventio vaikutti 
käyttökelpoiselta, näytti lisäävän vanhempien tietoa 
syövästä ja voi siten edistää perheen selviytymistä tilan-
teesta (Sigurdardottir ym�, 2014)� Verkossa toteutettu 
ryhmämuotoinen, kognitiiviseen käyttäytymisterapiaan 
pohjautuva Cascade–interventio osoittautui käyttökel-
poiseksi ja auttavaksi vanhempien tukemisessa (Wake-
field ym�, 2016)� 

Myös vanhempien omahoidossa on käytetty kogni-
tiiviseen käyttäytymisterapiaan perustuvaa verkkopoh-
jaista ohjelmaa, joka tarjosi vanhemmille psykoedu-
kaatiota ja taitoja selviytymiseen vaikeiden ajatusten ja 
tunteiden kanssa (Cernvall ym�, 2017)� Ohjelman todet-
tiin lievittäneen vanhempien traumaattista stressiä, 
ahdistusta ja masennusoireita� 
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Vertaistukitoiminta 
(2 artikkelia)

Sairaalassa toteutuvan, ryhmämuotoisen vertais-
tuen tutkimuksessa todettiin, että ryhmillä on erityinen 
merkitys vanhemmille, jotka pyrkivät selviytymään 
lapsensa syöpäsairaudesta ja sen hoidoista� Vertaistuki-
ryhmät tarjoavat erityisen foorumin tukeen sekä tiedon 
tarjoamiseen ja jakamiseen (Foreman ym�, 2005)� 

Perheille tarkoitetun leirin tutkimuksessa selvisi, että 
vanhemmat kokivat saaneensa arvokasta vertaistukea 
ja kokivat sosiaalisen tukensa lisääntyneen leirin myötä 
(Körver ym�, 2017)� Vertaissuhteet olivat jatkuneet myös 
leirin jälkeen� Vanhemmat kokivat leirin voimaannut-
tavana mahdollisuutena irrottautua hoitorutiineista ja 
vahvistaa perhesuhteita�

7. Ennaltaehkäisevä ohjaus ja 
psykoedukaatio

Syöpää sairastaville lapsille, nuorille ja heidän perheen-

jäsenilleen tulee tarjota psykoedukaatiota, tietoa ja 

ennakoivaa ohjausta, jotka liittyvät sairauteen, hoitoon, 

akuutteihin ja pitkäaikaisiin vaikutuksiin, sairaalahoitoon, 

toimenpiteisiin ja psykososiaaliseen sopeutumiseen. 

Ohjausta tulee kohdentaa potilaiden ja perheiden yksi-

löllisten erityistarpeiden mukaisesti ja sitä täytyy tarjota 

koko hoidon ajan. (Thompson & Young-Saleme, 2015: 

standardi perustuu 23 tutkimukseen)

Syöpää sairastavilla lapsilla ja heidän vanhemmillaan 
on tiedon, neuvonnan ja ohjauksen tarpeita kaikissa 
hoitojen vaiheissa� Psykoedukaatiolla tarkoitetaan 
sairauteen, hoitoon ja hoitojen seurauksiin liittyvien 
psyykkisten reaktioiden käsittelyä lasten, nuorten ja 
heidän perheidensä kanssa� Tietoa voidaan antaa kirjal-
lisessa, suullisessa ja audiovisuaalisessa muodossa poti-
laille, sisaruksille, vanhemmille ja muille läheisille sekä 
opettajille ja muille lasten kanssa työskenteleville� Psyko-
edukaatio tulee sovittaa lasten kehitystasoon ja se voi 
olla myös ryhmämuotoista�

Psykoedukaatiolla näyttää olevan pysyvin vaikutus 
potilaan ja vanhempien tietoisuuteen sairaudesta ja 
hoidosta� Sen on todettu myös lisäävän tehokkaasti 
terveyteen liittyvää hallinnan tunnetta� Tutkimusten 
mukaan monet psykoedukaation muodot ovat tehok-
kaita tarjottaessa vanhemmille sairauteen liittyvää 
alkuohjausta, kunhan sisältö ja esitystapa sopivat poti-
laiden ja vanhempien yksilöllisiin tarpeisiin� Thompsonin 
ja Young-Salemen (2015) katsauksen perusteella psyko-
edukatiiviset interventiot olivat potilaiden ja vanhempien 
toivomia ja hyväksymiä, paransivat potilaan ja hänen 
perheensä tietämystä syövästä ja lisäsivät potilaan 
terveyteen liittyvää hallinnan tunnetta� Psykoedukatii-

visen intervention todettiin myös helpottaneen lasten 
vatsaoireita ja kipua (Wu ym�, 2014)� Syöpäaiheinen 
videopeli todettiin käyttökelpoiseksi nuorten mielestä ja 
myös vanhemmat ja ammattilaiset näkivät siinä eduka-
tiivista potentiaalia (Gerling ym�, 2011)� 

Tutkimuksissa on tullut näkyviin myös se, että perin-
teiset psykososiaalisen tuen muodot eivät välttämättä 
sovellu suoraan syöpää sairastavien lasten perheiden 
tukemiseen (Gunter & Duke, 2019)� Yksilöllinen ohjaa-
minen ja ajankäyttö sekä tilaisuuksien tarjoaminen 
epämuodolliselle, sosiaaliselle jakamiselle ja yhteisölli-
syyden rakentamiselle vähentävät vanhempien epävar-
muutta ja edistävät perheen sopeutumista lapsen 
syöpäsairauteen� 

8. Toimenpiteisiin valmistelu ja 
niissä tukeminen

Syöpää sairastavien lasten ja nuorten tulee saada kehi-

tyksellisesti soveltuvaa, valmistelevaa tietoa lääketie-

teellisistä toimenpiteistä. Kaikille lapsille ja nuorille tulee 

tarjota lääketieteellisiin toimenpiteisiin liittyviä psyko-

logisia interventioita. (Flowers & Birnie, 2015: standardi 

perustuu 65 tutkimukseen)

Syöpää sairastavat lapset ja nuoret joutuvat kokemaan 
toistuvia, kajoavia toimenpiteitä, jotka ovat usein kivu-
liaita ja pelottavia� Sairaalassa lasten sopeutumista 
sairauteen ja sen hoitoihin voidaan tukea monin keinoin 
(Spruit, 2019)� 

Lasten syöpää hoitavat sairaanhoitajat nimesivät 
kolme lasten kärsimystä vähentävää psykologista inter-
ventiota: toimenpiteen selittäminen lapselle, emotionaa-
lisen tuen tarjoaminen lapselle kuuntelemalla, vastaa-
malla lapsen kysymyksiin tai pitämällä lasta kädestä 
sekä lapsen huomion suuntaaminen muualle aktii-
visin tai passiivisin keinoin (Weinstein & Henrich, 2013)� 
Kyselytutkimuksen perusteella sairaanhoitajat käyttivät 
kolme tuntia päivässä emotionaalisen tuen tarjoami-
seen ja olivat halukkaita kouluttautumaan uusien inter-
ventioiden käyttöön�

Virtuaalitodellisuutta (VR) hyödyntävät interventiot 
(13 artikkelia)

Virtuaalitodellisuus (VR) on todettu toimivaksi keinoksi 
helpottaa kipua ja kipuun liittyvää pelkoa lääketieteel-
lisissä toimenpiteissä (Dascal ym�, 2017; Dumoulin ym�, 
2019; Gershon ym�, 2004; Hoffman ym�, 2019; Lopez- 
Rodriguez ym�, 2020; Nilsson ym�, 2009)� VR vähensi 
esimerkiksi kanyylin laittoon liittyvää kipua ja pelkoa 
lasten itsensä, vanhempien ja hoitajien arvioimana 
(Chen ym�, 2020)� VR:n käyttö myös lyhensi toimenpi-
teeseen tarvittua aikaa ja vähensi verinäytteiden otossa 
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merkitsevästi toimenpiteeseen liittyvää akuuttia kipua 
ja ahdistusta (Atzori ym�, 2018; Gold & Mahrer, 2018)� 
Lapset, nuoret ja vanhemmat olivat hyvin tyytyväisiä 
toimenpiteisiin, joissa virtuaalitodellisuuteen perus-
tuvia keinoja käytettiin� VR todettiin helppokäyttöiseksi 
ja turvalliseksi syöpää sairastavien lasten laskimoport-
tiin liittyvän neulan asettamisessa (Birnie ym�, 2018)� 
Wolitzkyn ym� (2005) tutkimuksessa todettiin, että VR 
lievitti tehokkaasti syöpää sairastavien lasten ahdistusta 
laskimoportin laitossa� Tulokset näkyivät kaikilla mitta-
reilla (itsearviointi, objektiivinen fysiologinen mittaus, 
käyttäytymisen arviointi) mitattuina� VR:n käytöllä ei 
havaittu haittoja ja lapset kokivat sen hauskaksi� Nils-
sonin ym� (2009) tutkimuksessa syöpää sairastavat 
lapset nauttivat VR-pelistä ja kokivat sen auttaneen 
heitä suuntaamaan huomionsa pois epämiellyttävästä 
toimenpiteestä� Silmien liikkeiden seuraamiseen perus-
tuva vuorovaikutteisuus lisäsi VR:n kipua lievittävää 
vaikutusta ja sen koettiin vahvistavan läsnäolon tuntua 
ja hauskuutta (Al-Ghamdi, 2020)�

Psykologiset ja terapeuttiset interventiot 
(12 artikkelia)

Tutkimusten mukaan psykologisista interventioista on 
merkittävää hyötyä lasten kivun ja pelon vähentämi-
sessä erilaisten toimenpiteiden aikana� Tutkimuksissa 
on todettu, että toimenpiteeseen valmisteleva tieto 
ja psykologiset interventiot vähentävät lasten hätää, 
vahvistavat selviytymistä ja tukevat hoitomyöntyvyyttä 
monenlaisissa toimenpiteissä� Toimenpiteeseen valmis-
telu vähensi esimerkiksi syöpää sairastavien lasten 
lannepistoon liittyvää kipua merkitsevästi (Sinha ym�, 
2019)� Se myös lisäsi lasten ja vanhempien ymmärrystä 
toimenpiteen tarkoituksesta� Myös vanhempien valmis-
telu toimenpiteisiin on tärkeää, koska heidän toimenpi-
dettä edeltänyt pelkonsa ja katastrofointinsa oli yhtey-
dessä kipuun keskittyvään käyttäytymiseen, mikä 
puolestaan lisäsi lapsen hätää, kipua ja kipuun suuntau-
tuvaa käyttäytymistä (Caes ym�, 2014)�

Huomion ohjaaminen muualle, kognitiiviseen käyt-
täytymisterapiaan perustuvat strategiat ja hypnoosi 
on todettu tehokkaiksi lasten kivun lievittämisessä 
ja selviytymisen tukemisessa (Flowers & Birnie, 2015; 
Loeffen ym�, 2020; Nunns ym�, 2018; Yilmaz ym�, 2020)� 
Bukolan ja Paulan (2017) systemaattisen katsauksen 
mukaan huomion ohjaaminen muualle vaikutti lupaa-
valta interventiolta toimenpidekipuun� Huomion ohjaa-
minen muualle verikokeessa tai portin laitossa lapsen 
itse valitsemalla keinolla (saippuakuplat/kirja/musiikki/
VR-lasit/videopeli) ei vähentänyt merkitsevästi lapsen 
itsearvioitua kipua tai pelkoa, mutta sairaanhoitajien ja 

vanhempien arvioimana interventio- ja kontrolliryhmien 
välinen ero oli merkitsevä (Windich-Biermeier ym�, 2007)� 
Alonso-Prieton ym� (2020) tutkimuksessa elektronisten 
pelien käyttö huomion suuntaamisessa muualle vähensi 
kipulääkityksen tarvetta ja aktivoi parasympaattista 
hermostoa syöpää sairastavien lasten suun limakalvo-
vaurioiden hoidossa� 

Pistostilanteissa hypnoosi vähensi toimenpidettä 
edeltävää ahdistusta, toimenpiteeseen liittyvää kipua ja 
ahdistusta ja hätääntynyttä käyttäytymistä (Liossi ym�, 
2009; Loeffen ym�, 2020)� Hypnoosilla hoidettujen lasten 
vanhemmilla oli vähemmän ahdistusta kuin muiden 
RCT-tutkimusryhmien vanhemmilla� Lyhyen hypnoo-
si-intervention hyödyt pysyivät seurannassa� Richard-
sonin ym� (2006) katsauksen perusteella hypnoosi 
vähensi ahdistusta ja kipua myös syöpää sairastavilla 
lapsilla� Hypnoosin käyttö edellyttää koulutusta, jonka 
hankkiminen olisi tarpeen myös suomalaisten sairaa-
loiden psykososiaalista tukea tarjoavalle henkilökun-
nalle� 

Toiminnalliset interventiot 
(4 artikkelia)

Sairaalassa lapsille tulisi tarjota ikätasoista tietoa ja 
valmistella heitä toimenpiteisiin esim� lääketieteellisen 
leikin avulla� Toimenpiteiden aikana lapsille voidaan 
tarjota mahdollisuus kuunnella mielimusiikkia tai ääni-
kirjoja� Syöpää sairastavat lapset hyötyvät myös musiik-
kiterapeutin hoidosta ja musiikin on todettu lievittävän 
lasten kivun ja ahdistuksen kokemuksia kivuliaiden 
toimenpiteiden yhteydessä (Tucquet & Leung, 2014)�

Sädehoito voi herättää syöpää sairastavan lapsen 
mielessä pelkoa ja ahdistusta ja paikallaan pysyminen 
voi siksi olla lapselle vaikeaa� Siksi anestesiaa käyte-
tään usein hoidon mahdollistamiseksi� Lapsen saaman 
tuen on todettu vähentävän anestesian tarvetta säde-
hoidon aikana (Scott ym�, 2016)� Sädehoitoon liittyvän 
ahdistuksen helpottamiseksi on kehitetty interventioita, 
mutta niiden tuloksellisuuteen liittyvä tutkimusnäyttö 
on vielä niukkaa (O’Connor & Halkett, 2019)� Ångström-
Brännströmin ym� (2018) tutkimuksessa selvitettiin 
vanhempien kokemuksia lasten saamasta psykologi-
sesta valmistelusta sädehoitoa varten� Valmisteluun 
sisältyi ikään sopivaa tietoa tablettitietokoneilla, pehmo-
lelu tai kuulokkeet, vanhempien vihko, lelumallinnus 
tietokonetomografiasta ja sädehoitoon käytettävistä 
laitteista� Interventioon osallistuneet vanhemmat olivat 
sädehoidon jälkeen vähemmän ahdistuneita kuin siihen 
osallistumattomat vanhemmat� He kokivat intervention 
sisältämän tiedon sopivana lapselle, sisaruksille ja lasten 
kavereille� 
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9. Sosiaalisen vuorovaikutuksen 
mahdollisuuksien tarjoaminen 
lapsille ja nuorille

Lapsilla ja nuorilla tulee olla syöpähoitojen aikana ja 

niiden jälkeen mahdollisuuksia iän, kehitysvaiheen ja 

terveydentilan mukaiseen sosiaaliseen vuorovaikutuk-

seen. Potilaan, vanhempien ja psykososiaalista työtä 

tekevän henkilökunnan tulee arvioida lasten sosiaalisia 

tarpeita sairauden toteamisvaiheessa, hoitojen aikana 

ja niiden jälkeen. (Christiansen ym., 2015: standardi 

perustuu 64 tutkimukseen)

Syöpäsairaus ja –hoidot rajoittavat lasten ja nuorten sosi-
aalisia kontakteja merkittävästi� Pitkät, tiiviit ja vaativat 
hoidot infektioriskiin liittyvine eristyksineen estävät 
luonnollisen yhdessäolon ikätovereiden kanssa� Myös 
sairauteen liittyvä psyykkinen kuormitus ja erilaisuuden 
kokemus voivat aiheuttaa kaverisuhteista vetäytymistä� 
Lasten ja nuorten tarpeita vastaava sosiaalinen vuoro-
vaikutus voi lisätä läheisten tietoisuutta sairaudesta ja 
hoidoista, vähentää eristäytyneisyyttä ja edistää sairau-
teen sopeutumista� 

Vertaistukitoiminta 
(6 artikkelia)

Tutkimusten perusteella nuoret kokevat vertaistuen 
tärkeänä, mutta riittämättömänä� Esimerkiksi ryhmät 
ja leirit voivat tarjota myönteisiä mahdollisuuksia sosi-
aaliseen kanssakäymiseen ja tukea sopeutumista� Myös 
sairaalaympäristöä on mahdollista rakentaa sellaiseksi, 
että se tukee vertaistukea ja –vuorovaikutusta�

Nuoria syöpäpotilaita tutkittaessa on havaittu, että 
heille sekä vertaisten että terveiden ystävien tarjoama 
tuki on tärkeää, mutta nämä tuet ovat erilaisia ja palve-
levat erilaisia tarkoituksia (Kaluarachchi ym�, 2019)� 
Ystävät tarjoavat nuorille yleistä tukea ja auttavat 
heitä kokemaan itsensä tavallisiksi teineiksi sairaudes-
taan huolimatta, kun taas vertaiset antavat kohdenne-
tumpaa tukea sairauteen sopeutumiseen� Vertaisilla on 
syvällistä tietoa syövästä, kun taas terveiden ystävien 
vähäisempi ymmärrys sairaudesta aiheuttaa haasteita, 
kuten välttelyä ja etääntymistä� 

Vertaistuki voi tarjota syöpää sairastaville lapsille 
ja nuorille mahdollisuuden käsitellä fyysisiä, psyyk-
kisiä ja sosiaalisia haasteita, joita sairauteen ja arkeen 
palaamiseen liittyy� Esimerkiksi aivokasvaimiin sairas-
tuneilla nuorilla on todettu tutkimuksissa huomattavia 
myöhäisvaikutuksia ja sosiaalista eristäytymistä� He 
ovat kokeneet tärkeäksi vertaistukiryhmistä saamansa 
tuen ja hyväksynnän ja myös heidän vanhempansa 
ovat huomanneet nuorten itseluottamuksen kasva-

neen ryhmiin osallistumisen myötä (Liptak ym�, 2016)� 
Tutkimuksissa vertaistuen on todettu helpottavan myös 
syöpää sairastavien nuorten yksinäisyyden kokemusta ja 
vahvistavan heidän selviytyvyyden kokemustaan syövän 
kanssa (Miller & van der Eijk, 2019)� 

Syöpää sairastavien lasten ja heidän sisarustensa 
kesäleirejä tutkittaessa on käynyt ilmi, että lapset, sisa-
rukset ja heidän vanhempansa ovat olleet erittäin tyyty-
väisiä leireihin (Wu ym�, 2011)� Niiden on koettu tarjon-
neen lapsille vertaistukea, viriketoimintaa ja vaihtelua 
kotiarkeen� Vanhemmat näkivät leirin myös vaikuttaneen 
suotuisasti lastensa käyttäytymiseen ja omatoimisuu-
teen� Toisessa tutkimuksessa syöpää sairastaville lapsille 
tarkoitettu leiri paransi osallistujien itsearvostusta ja osal-
listujat kokivat leirillä tukevaa yhteisöllisyyttä, norma-
lisoivia kokemuksia ja saivat myönteisiä kokemuksia ja 
muistoja aktiviteeteista (Dawson ym�, 2012)� Martiniukin 
ym� (2014) katsauksessa leirien todettiin vaikuttaneen 
suotuisasti mm� lasten syöpätietämykseen, mielialaan, 
minäkäsitykseen, empatiakykyyn, ystävyyteen, elämän-
laatuun ja emotionaaliseen hyvinvointiin�

Lasten ja nuorten osallistaminen psykososiaalisten 
palvelujen suunnitteluun olisi tärkeää, jotta palvelut 
vastaisivat heidän todellisia tarpeitaan� Esimerkiksi 
digitaalisen vertaistuen kehittelyssä lasten ottaminen 
mukaan palvelun suunnitteluun on onnistunutkin hyvin 
(Wärnestål ym�, 2017)� 

Kaverisuhteita tukeva toiminta 
(2 artikkelia)

Shama & Lucchetta (2007) tutkivat nuoruusikäi-
sillä leukemia- ja lymfoomapotilaille suunnattua Teen 
Outreach Program (TOP) –ohjelmaa, jonka tarkoituk-
sena oli tukea nuoria palaamaan kaverisuhteisiinsa 
sairauden jälkeen järjestämällä heille yhteisiä tapah-
tumia� Nuoret kokivat ohjelman vaikuttaneen positiivi-
sesti heidän psykososiaaliseen hyvinvointiinsa� 

Nuorten syöpäpotilaiden havaitsema sosiaalinen tuki 
oli yhteydessä heidän traumaperäiseen kasvuunsa (Ekim 
& Ocakci, 2015)� Tutkimuksen pohjalta olisi suositeltavaa 
suunnitella nuorille interventioita, jotka lisäisivät erityi-
sesti ystäviltä saatua sosiaalista tukea� Gunn ym� (2016) 
suosittelivat aivokasvaimista selviytyneiden nuorten 
sosiaalisten huolien huomioon ottamista sekä aktiivista 
tuen kehittämistä ja tarjoamista sosiaalisiin vaikeuk-
siin� Heidän tutkimansa nuoret pitivät elämänlaatunsa 
kannalta sosiaalisia tekijöitä tärkeämpänä kuin toiminta-
kykyyn liittyviä tekijöitä� 
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10. Sisarusten tukeminen

Syöpää sairastavien lasten sisarukset ovat psykososi-

aalisesti riskiryhmä, ja heille tulee tarjota asianmukaiset 

tukipalvelut. Vanhempia ja ammattilaisia tulee neuvoa 

tavoista, joilla sisarusten tarpeita voidaan ennakoida ja 

kohdata, erityisesti silloin kun sisarukset eivät voi käydä 

sairaalassa säännöllisesti. (Gerhardt ym., 2015: standardi 

perustuu 125 tutkimukseen)

Tutkimusten mukaan sairauteen liittyvä perheen elämän 
häiriintyminen ja kotona ilmenevät kuormittavat tekijät 
lisäävät sisarusten ongelmien riskiä� Lapsen syövän 
toteaminen ja hoito ovat vaativia koko perheelle ja sisa-
ruksilla tiedetään olevan kohonnut riski tunne-elämän 
ja käyttäytymisen ongelmiin� Tutkimuksissa sisaruksilla 
on ollut puolen vuoden kuluttua diagnoosista monia 
vaikeuksia, kuten huomion ja aseman muuttuminen, 
omien ja perheen tavallisten aktiviteettien ja rutiinien 
muuttuminen, varmuuden ja turvallisuuden horjuminen 
ja sairastuneen lapsen seuran menetys (Sloper, 2000)� 
Monilla sisaruksilla haasteet olivat ratkenneet puolen-
toista vuoden kuluttua diagnoosista, mutta joillakin oli 
edelleen ongelmia� Pitkittäistutkimuksissa on nähty sisa-
rusten oireilun riski suurimmillaan hoidon alkuvaiheessa 
ja kahden ensimmäisen vuoden aikana sisaruksen 
kuoleman jälkeen� Tutkimuksissa sisaruksilla on todettu 
olevan myös resilienssiä� 

Hoitoon liittyvä avoin vuorovaikutus ja osallistuminen 
ovat tärkeitä sisaruksille� Tukisuhteet koettiin tärkeinä ja 
ne tarjosivat sisaruksille mahdollisuuden ilmaista heidän 
omia tuntemuksiaan ja tarpeitaan (Sloper, 2000)� Sairau-
teen ja hoitoihin liittyvä tieto auttoi heitä ymmärtämään, 
miksi perheen elämä oli häiriintynyt� 

Sairaiden lasten sisaruksilla on usein myös sellaisia 
psykososiaalisen tuen tarpeita, joihin ei pystytä vastaa-
maan sairaalaolosuhteissa� Siksi säätiöiden, järjes-
töjen, yhdistysten ja muiden yhteisöjen tarjoaman tuen 
merkitys korostuu erityisesti sisarusten kohdalla� Sisa-
rusten tuen tarpeita tutkittaessa todettiin heidän koros-
tavan merkityksellisen, ikään sopivan, johdonmukaisesti 
tarjotun ja autonomiaa tukevan tuen merkitystä� Sisa-
rukset toivoivat monimuotoista tukea, kuten joogaoh-
jausta, koulutusta vanhemmille ja opettajille sekä peli-
pohjaisia interventioita� 

Syöpää sairastavien lasten ja nuorten sisaruksille on 
kehitetty psykososiaalisia interventioita, mutta niiden 
tuloksellisuuteen liittyvä tutkimustieto on vielä niukkaa ja 
metodologisesti rajoittunutta� Yleisesti sosiaalisen tuen 
määrä näyttää kuitenkin olevan yhteydessä sisarusten 
parempaan sopeutumiseen (Wawrzynski ym�, 2021)� 
Guanin ym� (2021) systemaattiseen katsaukseen löytyi 
19 julkaisua, joiden laadullisessa tarkastelussa todet-

tiin sisarusten hyötyneen interventioista� Katsauksen 
mukaan interventiot olivat vahvistaneet sisarusten 
yhteenkuuluvuutta ja suhdetta, parantaneet perhesuh-
teita, lisänneet itsetietoisuutta ja –luottamusta, tarjon-
neet syöpään liittyvää tietoa ja vähentäneet somaat-
tista oireilua� Prchalin ja Landoltin (2009) katsauksen 
mukaan sisaruksille suunnatut interventiot ovat myös 
helpottaneet heidän masennusoireitaan, lisänneet 
sairauteen liittyvää tietämystään ja terveyteen liittyvää 
elämänlaatuaan� 

Leiritoiminta 
(3 artikkelia)

Sisaruksille tarkoitettuja kesäleirejä tutkittaessa havait-
tiin niiden vähentäneen traumaattista stressiä ja ahdis-
tuneisuutta sekä parantaneen merkitsevästi sisarusten 
elämänlaatua ja itsetuntoa (Packman ym�, 2004)� 
Leirien on todettu myös tarjoavan sisaruksille vertais-
tukea ja rohkaisevan heitä keskustelemaan kaverei-
densa ja terveydenhuollon ammattilaisten kanssa 
(Hancock, 2011) sekä vahvistavan sisarusten sosiaalisia 
taitoja ja vähentävän sairauteen liittyviä pelkoja (Sidhu 
ym�, 2006)� Suotuisat vaikutukset pysyivät myös seuran-
nassa� 

Psykologiset ja terapeuttiset interventiot 
(3 artikkelia)

Syöpään sairastuneiden lasten sisaruksille tarjottu 
kahden kerran psykologinen interventio vaikutti suotui-
sasti heidän psyykkiseen hyvinvointiinsa, lisäsi heidän 
sairauteen liittyvää tietoaan ja heidän saamansa 
sosiaalisen tuen määrää (Prchal ym�, 2012)� Interven-
tioon sisältyi lääketieteellistä tietoa, selviytymiskeinojen 
vahvistamista ja vanhemmille suunnattua psykoedukaa-
tiota� Tällä lyhyellä alkuvaiheen interventiolla ei havaittu 
vaikutusta sisarusten traumaattisen stressin oireisiin tai 
ahdistuneisuuteen� Sisaruksille suunnattu, viisi kertaa 
kokoontunut vertaistukiryhmä vähensi sisarusten ahdis-
tusta (Houtzager ym�, 2001)�

Sisarusten yksilöllisen tuen on todettu tarjoavan heille 
sairauteen liittyvää tietoa ja tukevan realistisempaa 
näkemystä hoidoista ja niiden seurauksista (Jenholt 
Nolbris & Ahlström, 2014)� Jatkossa tarvitaan tarkempaa 
sisarusten ikään, kehitysvaiheeseen ja sairauden vaihee-
seen perustuvaa tutkimustietoa hyödyllisimmistä tuen 
muodoista�

Perheinterventiot 
(2 artikkelia)

Perheen toiminta, tuki ja lähiverkoston tuki vaikuttavat 
sisarusten emotionaaliseen reagointiin sisaruksen sairas-
tuttua syöpään� Interventioiden tulisi kohdistua sisaruk-
siin, perheeseen ja lähiverkostoon ja sisarusten ikä tulisi 
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ottaa huomioon tuen määrittelyssä (Van Schoors ym�, 
2021)� Tutkimuksissa nuoret ovat kokeneet perheensä ja 
kaverinsa tärkeiksi emotionaalisen tuen, käytännöllisen 
tuen ja läheisyyden lähteiksi ja siksi lähiverkostojen yllä-
pitäminen ja kehittäminen on tärkeää hoitojen aikana 
sekä niiden jälkeen (McDonnell ym�, 2020)�

Taiteelliset interventiot 
(1 artikkeli)

Sisaruksille on tarjottu sopeutumisen tueksi taideinterve-
ntioita, joiden tarkoituksena on auttaa heitä ilmaisemaan 
tunteitaan ja kestämään kokemiaan vastoinkäymisiä� 
Tutkittaessa 12 kerran viikoittaista taideinterventiota sen 
todettiin parantaneen sisarusten itsetuntoa ja helpotta-
neen käytösongelmia, mutta ahdistus- ja masennusoi-
reisiin interventiolla ei ollut vaikutusta (Jo ym�, 2018)� 

Tukihenkilötoiminta 
(1 artikkeli)

Ruotsissa on tutkittu erityisesti syöpää sairastavien 
lasten sisarusten tukemiseen tarkoitettujen tukihenki-
löiden kokemuksia työstään (Nolbris & Nilsson, 2017)� 
Tukihenkilöt järjestivät sisaruksille tapaamisia ja ikään 
sopivia aktiviteetteja mukavissa puitteissa� Tukihen-
kilöt näkivät tärkeäksi tehdä yhteistyötä vanhempien ja 
osaston henkilökunnan kanssa� Heidän kokemuksensa 
mukaan tuki oli tarpeellista ja auttoi sisaruksia huoleh-
timaan omasta hyvinvoinnistaan lapsen sairastaessa tai 
kuoltua� Tukihenkilöt kuuntelivat sisarusten kokemuksia 
ja kohtasivat heidät kriisin aikana� Tutkimuksen perus-
teella suositeltiin sisarusten tukihenkilöiden kuulumista 
syöpää sairastavia lapsia hoitaviin työryhmiin�

11. Koulunkäynnin tukeminen 
hoidon aikana ja sen jälkeen

Syöpää sairastavien lasten ja nuorten kouluun tulee 

tarjota yhteistyössä vanhempien kanssa tietoa sairau-

desta, hoidosta, niiden vaikutuksista koulunkäyntiin 

ja suosituksista koulunkäynnin tukemiseksi. Sairaalan 

työryhmään pitää kuulua työntekijä, joka koordinoi poti-

laan, perheen, koulun ja terveydenhuollon työntekijöiden 

välistä yhteistyötä. (Thompson ym., 2015: standardi 

perustuu 17 tutkimukseen)

Kouluun palaaminen syövän jälkeen voi olla sosiaali-
sesti haastavaa lapsille ja sopeutumisen tueksi tarvi-
taan monialaista yhteistyötä lapsen, perheen, lääkä-
rien, hoitajien ja opettajien kesken (Soejima ym�, 2012)� 
Nuoruusikäisten syöpäpotilaiden kohdalla kaveriryh-
mässä pysyminen, onnistunut kouluun paluu ja koulun-
käynnin tuki olivat yhteydessä toisiinsa (Pini ym�, 2013)� 
Koulunkäynnin suunnittelu yhteistyössä tulisi aloittaa 

sairauden toteamisvaiheessa ja siihen tulisi sisällyttää 
myös muita kuin opillisia tekijöitä (esim� kaveriryhmät), 
jotka voivat vaikuttaa koulunkäyntiin�

Kouluun paluuta tukevat ohjelmat 
(3 artikkelia)

Kouluun paluuta tukevien ohjelmien on todettu paran-
tavan syöpää sairastavien lasten koulusuoriutumista ja 
vähentäneen masennusta (Helms ym�, 2016)� Luokka-
tovereiden tietoisuus sairaudesta oli yhteydessä vähäi-
sempään pelkoon ja myönteisempiin asenteisiin sairas-
tunutta lasta kohtaan� Thompson ym� (2015) totesivat 
kouluun paluuseen liittyvien palvelujen tulevan hyvin 
vastaanotetuiksi perheiden ja opettajien taholta, lisän-
neen opettajien ja koulutovereiden tietoa syövästä, 
vaikuttavan kavereiden ja opettajan asenteisiin lasta 
kohtaan sekä parantaneen vuorovaikutusta ja yhteis-
työtä potilaiden, perheiden, koulun ja hoitotiimin välillä� 

Psykoedukaatiota ja konsultaatiota sisältävä School 
Liaison Program (SLP) soveltui hyvin keskushermoston 
syövistä kärsiville lapsille (Northman ym�, 2018)� Ohjelma 
auttoi vanhempia tunnistamaan lapsensa oppimi-
seen liittyvät tarpeet ja lisäsi heidän mahdollisuuksiaan 
saada koulusta tukea� Tarvitaan lisää tutkimusta interve-
ntio-ohjelmista ja optimaalisesta polusta kouluun palaa-
misessa�

12. Lääkehoitoon sitoutumisen 
arviointi

Hoitomyöntyvyyttä tulee arvioida rutiininomaisesti ja 

seurata hoidon kaikissa vaiheissa. (Pai & McGrady, 2015: 

standardi perustuu 14 tutkimukseen)

Tutkimuksissa syöpää sairastavilla lapsilla ja nuorilla 
on havaittu yleisiä ja merkittäviä vaikeuksia lääkehoi-
toon myöntymisessä� Heikko sitoutuminen hoitoihin voi 
estää lapsia ja nuoria tavoittamasta hoidon potentiaa-
lisia hyötyjä�

Saksalaistutkimuksen mukaan hoidosta kieltäyty-
minen on harvinaista, mutta siihen liittyy korkeampi 
kuolleisuus (Zuzak ym�, 2016)� Hoidosta kieltäytymisen 
syyt liittyivät vanhempien henkilökohtaisiin terveysusko-
muksiin ja selviytymiskeinoihin� Tutkimuksen perusteella 
toimivan ja vastavuoroisen lääkärin, vanhemman ja 
potilaan välisen vuorovaikutuksen ylläpitäminen nähtiin 
tärkeänä�

Videopeli-interventioilla on havaittu suotuisia vaiku-
tuksia syöpää sairastavien lasten ja nuorten hyvinvoin-
tiin; ne ovat esimerkiksi lisänneet merkitsevästi nuorten 
hoitomyöntyvyyttä, syöpään liittyvää minäpystyvyyttä ja 
tietoa (Kato ym�, 2008; Majid ym� 2020)�
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13. Palliatiivinen hoito

Perheille tulee kertoa kärsimystä vähentävästä palliatii-

visesta hoidosta. Kehityksellisesti sopivaa loppuvaiheen 

hoitoa tulee tarjota sitä tarvitseville lapsille ja nuorille. 

Perheille täytyy tarjota tukea myös lapsen kuoleman 

jälkeen. (Weaver ym. 2015: standardi perustuu 73 tutki-

mukseen)

Palliatiivisen hoidon tutkimuksissa tärkeinä ovat näyttäy-
tyneet oireiden arviointi ja interventiot, perhekeskeinen, 
tehokas vuorovaikutus, potilaan kuuleminen ja jaettu 
päätöksenteko� Tutkimusten mukaan oireiden hallitse-
mattomuus on koettu ongelmallisena� Kehittämällä 
palliatiivista hoitoa voidaan parantaa lasten ja nuorten 
syöpähoidon laatua kaikissa hoidon vaiheissa esimer-
kiksi helpottamalla fyysistä ja psyykkistä oiretaakkaa� 
Palliatiivisen hoidon kohderyhmään kuuluvat potilaan 
ja perheen lisäksi heille tärkeät ihmiset, kuten isovan-
hemmat ja muut lähisukulaiset� 

Syöpään kuolleiden lasten perheiden tutkimuksissa 
ovat korostuneet toivoon kiinnittymisen, rehellisen vuoro-
vaikutuksen, oireiden helpottamisen ja toisistaan huoleh-
timisen teemat (Weaver ym�, 2016)� Keskeisenä on nähty 
myös se, että sosiaalinen tuki tavoittaisi vanhemmat ja 
sisarukset ja interventiot kohdistuisivat sekä fyysisiin että 
psyykkisiin oireisiin�

Wienerin ym� (2020) tutkimuksessa 40 % vanhem-
mista koki itsensä valmistelemattomaksi lapsen kuole-
maan liittyvien lääketieteellisten ongelmien ja lapsen 
emotionaalisiin tarpeisiin vastaamisen osalta� Alle 10 % 
vanhemmista koki saaneensa valmistelua kumpaankin 
osa-alueeseen liittyen� Tulevaisuudessa tarvitaan 
tarkempia tutkimuksia vanhempien kärsimystä vähentä-
vien tuen muotojen arvioimiseksi ja kehittämiseksi�

Taiteelliset interventiot 
(2 artikkelia)

Palliatiivisessa vaiheessa oleville lapsille ja heidän 
perheilleen on tarjottu taideterapiaa, joka näytti tapa-
ustutkimuksessa tukevan potilasta ja hänen perhettään 
hoidon vaiheissa (Councill & Ramsey, 2019)� Taidete-
rapia mahdollisti suoran ja symbolisen vuorovaikutuksen 
lapsen elämän loppuvaiheessa ja perhe sai näin luoda 
pysyvää perintöä� Perintötyöskentely, jossa potilas luo 
taiteen keinoin läheisilleen tuotoksen muistelua varten, ei 
vaikuttanut vanhempien psykologiseen toimintakykyyn, 
mutta oli yhteydessä vähäisempiin pitkittyneen surun 
oireisiin lapsen kuoleman jälkeen� Työskentelyyn osallis-
tuneet vanhemmat kokivat myös saaneensa enemmän 
tukea terveydenhuollon ammattilaisilta kuin siihen osal-
listumattomat vanhemmat (Schaefer ym�, 2019)� 

14. Tuen tarjoaminen lapsen 
kuoleman jälkeen

Terveydenhuollon työntekijän tulee ottaa yhteyttä 

perheeseen lapsen kuoleman jälkeen ja arvioida perheen 

tuen tarvetta, tunnistaa psykososiaaliset riskit ja tarjota 

mahdollisuuksia psyykkiseen tukeen. (Lichtenthal ym., 

2015: standardi perustuu 95 tutkimukseen)

Lapsen kuoleman jälkeen vanhemmat toivovat yhtey-
denottoa ja seurantaa hoitotiimiltä, mutta käytän-
nössä seurannassa on havaittu sattumanvaraisuutta� 
Monilla lapsensa menettäneillä vanhemmilla on pitkä-
kestoisia psyykkisiä haasteita ja he hyötyisivät kontaktin 
jatkumisesta terveydenhuollon ammattilaisiin� Myös 
lapsen sisaruksilla ja isovanhemmilla on usein pitkä-
kestoisia vaikeuksia ja tuen tarvetta� Nykysuositusten 
mukaan hoitoon tulisi sisältyä lapsen kuoleman jälkeen 
vähintään yksi yhteydenotto vanhempiin ja siinä tulisi 
tunnistaa psyykkiset riskit ja ohjata vanhemmat tuen 
piiriin� Ammatillinen tuki voi auttaa surun käsittelyssä 
erityisesti vakavista oireista kärsiviä vanhempia� 

Lapsen kuoleman jälkeistä tuen tarvetta tutkittaessa 
todettiin, että psykologisen tuen tarvetta oli yhdeksän 
kuukauden kuluttua kuolemasta 46-56 %:lla ja viiden 
vuoden kuluttua 6-20 %:lla vanhemmista (Hovén ym�, 
2020)� Kaikilla äideillä ja 90 %:lla isistä oli sosiaalityön-
tekijän tuen tarvetta yhdeksän kuukauden kuluttua 
kuolemasta ja 6-30 %:lla viiden vuoden kuluttua kuole-
masta� Äidit kokivat isiä enemmän ystäviltä saadun 
tuen tarvetta viiden vuoden kuluttua kuolemasta� Trau-
maoireista kärsivillä vanhemmilla oli enemmän psyko-
sosiaalisen tuen tarvetta kuin muilla vanhemmilla 18 
kuukauden kuluttua kuolemasta� Terveydenhuollon 
ammattilaisilta saadun tuen mahdollisuudet vaihtelivat 
ja sen saatavuutta tulisi parantaa myös vuosien kuluttua 
kuolemasta� Syöpään kuolleiden lasten vanhemmista 
84 % toivoi sairaalan henkilökunnan kotikäyntiä lapsen 
kuoleman jälkeen (Welch ym�, 2012)� 

Syöpään kuolleiden lasten sisaruksilla oli suurempi 
riski ahdistuneisuuteen, jos heidän sosiaalisen tuen 
tarpeisiinsa ei vastattu sisaruksen elämän loppuvai-
heessa ja kuoleman jälkeen (Eilertsen ym�, 2013)� Tervey-
denhuollon ammattilaisten tulisi kertoa perheille sosiaa-
lisen tuen merkityksestä vaikeassa elämäntilanteessa�

Syövän vuoksi sisaruksensa menettäneillä nuorilla 
vanhempien ja ystävien tuki oli yhteydessä vähäisem-
pään surun kokemukseen (Howard ym�, 2018)� Opet-
tajien, luokkatoverien ja ystävien tuki helpotti surevan 
sisaruksen sopeutumista menetykseen� Tutkijat ovat 
todenneet, että surevat sisarukset hyötyvät opettajien ja 
ystävien tarjoamasta tuesta iästä riippumatta� Nuoruu-
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siässä erityisesti ikätovereiden ja läheisten ystävien tuki 
on näyttäytynyt tärkeänä ja jopa vanhempien vähäi-
sempää tukea kompensoivana� 

Ryhmä- ja leirimuotoinen tuki  
(2 artikkelia)

Syöpään kuolleiden lasten vanhemmille on tarjottu 
puhelimitse toteutettuja tukiryhmiä, jotka   vanhemmat 
ovat kokeneet hyödyllisiksi (Nair ym�, 2006)� Vanhemmat 
kokivat helpottavana keskustelun vertaisten kanssa 
ja arvioivat ryhmän vähentäneen eristäytyneisyyden 
kokemustaan sekä mahdollistaneen muiden autta-
misen� Kolmen päivän pituinen Good Grief -leiri syöpään 
menehtyneen perheenjäsenille paransi heidän selviyty-
miskykyään traumasta, tunteiden hallintaansa ja sosi-
aalista tukeaan (Patterson ym�, 2021)� 

15. Viestintä-, dokumentointi- ja 
koulutusstandardit

Avoin, kunnioittava vuorovaikutus ja yhteistyö lääketie-

teen ja psykososiaalisen tuen työntekijöiden, potilaiden 

ja perheiden välillä on keskeistä potilas- ja perhekes-

keisessä työssä. Psykososiaalisen tuen työntekijät pitää 

integroida lasten syöpätyöryhmien osaksi ja heidän tulee 

osallistua osaston toimintaan ja tapaamisiin. Heillä 

tulee olla pääsy potilastietojärjestelmään ja tarvittava 

tiedonkulku heidän, hoitotiimin ja perheiden välillä täytyy 

turvata. Psykososiaalista tukea tarjoavien työntekijöiden 

tulee noudattaa terveydenhuollon kirjaamiskäytän-

töjä, lakeja ja ammattieettisiä ohjeita. Psykososiaalista 

tukea tarjoavilla työntekijöillä tulee olla erityiskoulutusta 

ja osaamista tarjotakseen kehityksellisesti sopivaa arvi-

ointia ja hoitoa syöpää sairastaville lapsille, nuorille ja 

heidän perheilleen. Kokemus vakavasti sairaiden lasten 

kanssa, työnohjaus ja vertaistuki ovat keskeisiä. (Pate-

naude ym., 2015: standardi perustuu 35 tutkimukseen)

Tutkimustiedon perusteella suositellaan hoidon standar-
deja vuorovaikutukseen, yhteistyöhön, dokumentointiin 
ja koulutukseen� Syöpää sairastavien lasten ja perheiden 
hoidon monimutkaisuuden vuoksi tarvitaan strukturoitua 
ympäristöä sekä kunnioittavaa, monialaista vuorovai-
kutusta ja yhteistyötä� Dokumentoinnissa tulisi kuvata 
diagnoosin ja hoitojen emotionaalisia vaikutuksia, psyko-
sosiaalisia palveluita ja niiden vaikutuksia potilaaseen ja 
perheeseen edistymisen seuraamiseksi ja tarvittavien 
lisäpalvelujen saamiseksi� 
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Liitteet

Liite 1: Standardien soveltamiseen liittyvät ohjeet 
sairaalan henkilökunnalle

1�   Psykososiaalinen arviointi

• Tunnista seulontaa ja arviointia toteuttavat 
psykososiaaliset palveluntarjoajat�
• Käytä psykososiaalisia ammattilaisia (esim� sosi-

aalityöntekijöitä, psykologeja), joilla on koke-
musta järjestelmällisestä arvioinnista�

• Psykososiaalisten palveluntarjoajien tulee määri-
tellä ko� paikkaan soveltuva seulonta- ja arviointi-
prosessi yhdessä terveydenhuollon tiimin kanssa� 

• Seulonta ja arviointi tulee suorittaa hoitoa toteut-
tavassa yksikössä� 

• Seulonta- ja arviointitulosten dokumentoinnissa 
tulee noudattaa ko� terveydenhuoltojärjestelmän 
käytäntöjä� Käytäntöjen tulee olla ammatillisten 
ja eettisten vaatimusten sekä lainsäädännön 
mukaisia� 

• Määritä arvioinnin aikataulu hoidon aikana ja sen 
jälkeen� 
• Määritä arvioinnin aikataulu hoitoprotokollan 

mukaan� Ihanteellista olisi arvioida tuen tarve 
hoidon alussa, sen aikana ja lopussa sekä 
seurannan aikana�

• Vakiinnuta käytännöt, joiden avulla arvioinnin 
tuloksia hyödynnetään mahdollisimman 
tehokkaasti hoidon suunnittelussa�
• Arviointiin liittyvät tiedot jaetaan lasta hoitavan 

henkilöstön kanssa ja henkilökohtaisesti vanhem-
pien kanssa�

• Valitse kliinisen kysymyksen tai protokollan 
perusteella arviointityökalut� (esim� lyhyt seulonta, 
perusteellisempi arviointi, kliiniset haastattelut, 
näyttöön perustuvat mittarit)�
• Määritä tehokkain tapa toteuttaa arviointi�

2�  Neuropsykologisten vaikutusten seuranta ja arviointi

• Kouluta syöpähoitoja antavaa työryhmää 
tunnistamaan lasten ja nuorten riskitekijöitä ja 
psyykkisen tilan muutoksia�

• Priorisoi neuropsykologisen seuranta/arviointi 
olennaiseksi osaksi akuuttia ja myöhäisvaikutusten 
hoitoa�
• Jos hoidon aikainen seuranta johtaa arvioin-

tiin, toista arviointi tarvittaessa hoidon jälkeen� 
Muussa tapauksessa toista arviointi tarvittaessa 
2-3 vuoden kuluttua hoidosta�

• Suorita neurokognitiivinen seulonta ja testaus ja 
konsultoi neuropsykologia, jos tarvitaan tarkempaa 
arviointia�  

• Järjestä vanhemmille palautekeskustelu 
neuropsykologin kanssa�

• Tarvittavat tukitoimet tulee toteuttaa sekä kotona 
että koulussa�

3�  Syövästä selviytyneiden lasten psykososiaalinen  

seuranta

• Aktiivisen hoidon loppuvaiheessa nuorten 
ja nuorten aikuisten potilaiden tulee tavata 
hoitotyöryhmänsä kanssa saadakseen 
yhteenvedon saamastaan hoidosta ja tietoa 
seurannan tärkeydestä� 

• Tarjoa seurantasuunnitelma� 
• Seurantavaiheen suunnitelmasta tulisi käydä ilmi 

sairaalan ja perusterveydenhuollon työnjako ja 
siirtosuunnitelma aikuisten palveluihin�

• Jos nuorella ei ole seurantavaiheen suunni-
telmaa, työskentele lääketieteellisen tiimin 
kanssa sen luomiseksi� Suunnitelma tulee 
toimittaa sekä nuorelle että perheelle ja tarkistaa 
vuosittain� 

• Tunnista terveydenhuollon toimija(t), jo(t)ka 
seuraa(vat) nuorten psykososiaalisia tarpeita 
hoidon jälkeen� 

• Määritä, miten psykososiaalisen hoidon 
toteutumista seurataan (esimerkiksi standardoitu 
psykososiaalinen arviointi) ja erityiset arvioitavat 
osa-alueet� 

• Hanki kattavasti tietoa lasten ja nuorten syöpien 
psykososiaalisista myöhäisvaikutuksista� 
• Tämä voidaan tehdä seurantakäynneillä, joilta 

nuori voidaan ohjata tarvittaessa psykososiaa-
lisen tuen palveluihin�
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• Sisällytä vuosittaiseen seurantaan seuraavien 
osa-alueiden arviointi:
• fyysinen terveys 
• opintojen eteneminen
• työllisyys 
• perhesuhteet ja muut sosiaaliset suhteet ja 

voimavarat
• mielenterveys: pelko, ahdistus, masennus, trau-

maattinen stressi, itsetuhoisuus, päihdeon-
gelmat

• Tarjoa syöpää hoitaville työntekijöille vuosittain 
psykososiaalisiin aiheisiin liittyvää, uuteen 
tutkimustietoon perustuvaa koulutusta�

• Tarjoa syövän sairastaneille tarvittaessa saatavilla 
olevia interventioita ja vertaistukea�

4�  Psykososiaaliset palvelut ja terapeuttinen tuki

• Psykososiaalisen tuen tarjoamiseksi tulee turvata 
seuraavat asiat: 
• Tukea tarjoavat ammattilaiset: Sairaaloiden tulisi 

sitoutua psykososiaalista tukea tarjoavien työn-
tekijöiden palkkaamiseen syöpää sairastavien 
lasten ja nuorten tukemiseksi� 

• Koulutus: Psykososiaalista hoitoa tarjoavalla 
henkilökunnalla tulee olla koulutusta mm� 
perhekeskeisestä hoidosta, näyttöön perustu-
vista interventioista, empaattisesta kuuntelusta, 
vuorovaikutuksesta, lapsen kehityksestä, ongel-
manratkaisusta ja terveydestä� 

• Arviointiin perustuvat interventiot: Tuen ja 
toimenpiteiden tulee perustua nuorten ja 
perheen sopeutumisen arviointiin, jossa on otettu 
huomioon sairaus ja mahdolliset aikaisemmat 
riskitekijät� 

• Kulttuurinen sensitiivisyys: Interventioiden pitää 
olla kulttuurisesti sensitiivisiä ja saatavilla myös 
ei-suomenkielisille perheille� 

• Ammattilaisverkostot: Sairaalat voivat rakentaa 
vahvaa yhteistyötä muiden psykososiaalista 
tukea tarjoavien tahojen ja viranomaisten 
kanssa�  

• Peruspalvelujen koulutus: Sairaalat voivat tarjota 
syöpää sairastavien lasten ja perheiden psykoso-
siaaliseen tukeen liittyviä konsultaatio- ja koulu-
tuspalveluja perusterveydenhuollossa toimiville 
ammattilaisille� 

• Multimedia-materiaalit: Sairaaloiden tulee 
varmistaa sekä vanhempien että nuorten asian-
mukaiset multimediaresurssit koko sairauden 
ajan� 

5�  Taloudellisen taakan arviointi

• Selvitä vanhempien taloudelliset tarpeet� 
• Arviointia tulee tehdä koko hoitopolun ajan ja 

se pitää ulottaa seuranta-aikaan sekä lapsen 
menetyksen jälkeiseen aikaan�

• Hyödynnä taloudellisten vaikeuksien arvioinnissa 
tarvittavia menetelmiä sairauden toteamisesta 
lähtien hoidon tai menetyksen jälkeiseen aikaan 
asti� 

• Ota huomioon suoraan (sairaalamaksut, 
lääkkeet, tarvikkeet ja apuvälineet) ja välillisesti 
(työpoissaolot, ansionmenetykset, matka-, ruoka-, 
lastenhoito- ja asumiskulut) hoitoihin liittyvät 
kustannukset� 

• Arvioi vanhempien taloudellista taakkaa lapsen 
elämän loppuvaiheen hoidossa (lääkkeet, 
tarvikkeet ja hautajaiskulut)� 

• Arvioi lapsuuden syövästä selviytyneiden 
taloudellista taakkaa: 

• Työttömyys/työllisyys ja riippuvuus muista� 
• Tarjoa kohdennettua tukea taloudellisten asioiden 

hoitoon� 
• Hyödynnä taloudellisten vaikeuksien arvioinnissa 

tarvittavia menetelmiä sairauden toteamisesta 
lähtien hoidon tai menetyksen jälkeiseen aikaan 
asti� 

• Ota huomioon suoraan (sairaalamaksut, lääk-
keet, tarvikkeet ja apuvälineet) ja välillisesti 
(työpoissaolot, ansionmenetykset, matka-, 
ruoka-, lastenhoito- ja asumiskulut) hoitoihin liit-
tyvät kustannukset� 

• Arvioi vanhempien taloudellista taakkaa lapsen 
elämän loppuvaiheen hoidossa (lääkkeet, tarvik-
keet ja hautajaiskulut)� 

• Arvioi lapsuuden syövästä selviytyneiden talou-
dellista taakkaa: 

• Työttömyys/työllisyys ja riippuvuus muista� 
• Tarjoa kohdennettua tukea taloudellisten 

asioiden hoitoon� 
• Kouluta lääketieteellistä työryhmää taloudellisen 

taakan vaikutuksista perheissä�  Tähän 
kuuluu keskusteluja leimautumisen peloista ja 
lääketieteellisen tiimin jäsenten kannustamista 
keskustelujen aloittamiseksi taloudellisesta 
taakasta/selviytymisestä kokemusten 
normalisoimiseksi�

6�  Vanhempien psykososiaalinen hoito

• Toteuta rutiininomaisesti vanhempien 
selviytymisen ja mielenterveydellisten tarpeiden 
arviointi (esim� ahdistuneisuus, masennus, 
traumaattinen stressi, sopeutuminen) käyttäen 
standardoituja arviointimenetelmiä� 
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• Luo syöpää hoitavalle työryhmälle käytännöt, 
joiden avulla he voivat ohjata vanhemmat 
tarvittaessa tarkempaan arviointiin� 

• Luo resursseja, jotka auttavat vanhempia tuen 
saamisessa (esim� listat palveluja tarjoavista 
tahoista)�

• Selvitä myös resurssit, jotka olisivat kulttuurisesti 
ja kielellisesti tarkoituksenmukaisia, kuten 
maahanmuuttajien tuet tai yhteisölliset palvelut� 

• Luo vakiintuneet ajankohdat uudelleenarvioinnille 
(esim� sairauden toteaminen, hoitojen aikana 
kolmen kuukauden välein, hoidon päättyminen, 
sairauden uusiutuminen, palliatiivinen hoito, 
menetyksen jälkeinen aika)�

• Kehitä vuorovaikutukseen ja ensilinjan tukeen 
liittyvää koulutusta monialaisille syöpää hoitaville 
työryhmille�

• Kehitä psykososiaalisen työryhmän kapasiteettia 
arvioida ja käsitellä yksilöllisesti vanhempien 
selviytymistä ja mielenterveydellisiä tarpeita� 

• Kehitä vanhempien tukipalveluita, materiaaleja ja 
ryhmämuotoisia interventioita�

• Kehitä nopeita lähetekäytäntöjä aikuisten 
mielenterveyspalveluihin� 

• Kehitä yhteistyötä aikuisten syöpäpotilaiden 
psykososiaalisia palveluita tarjoavien työntekijöiden 
kanssa�

7�  Ennaltaehkäisevä ohjaus ja psykoedukaatio 

• Tunnista työryhmän jäsenet, jotka tarjoavat 
sairauteen, hoitoon, toimenpiteisiin ja 
psykososiaaliseen sopeutumiseen liittyvää 
koulutusta ja ohjausta� Psykoedukaatiota ja 
ennakoivia ohjeita voivat tarjota monien alojen 
edustajat ja se on suositeltavaa� 

• Järjestä säännöllisiä tapaamisia� Nuorten ja 
vanhempien tulisi tavata psykososiaalisia palveluja 
tarjoavat työntekijät säännöllisesti koulutuksen 
ja ohjauksen merkeissä� Ajoitetut kokoukset 
siirtymävaiheissa ovat tärkeitä, sekä mahdollisuus 
ottaa yhteyttä palveluntarjoajiin tarpeen mukaan� 

• Varmista koulutusresurssien saatavuus� 
Sairaaloiden tulee voida tarjota asianmukaisia 
koulutusresursseja ja multimedia-aineistoja sekä 
vanhemmille että nuorille� Näiden materiaalien 
tulee selittää ja normalisoida syöpäkokemuksia ja 
tunteita, jotka liittyvät sairauden erilaisiin vaiheisiin� 
Niiden pitäisi sisältää mm� kirjoja, esitteitä, videoita, 
lääketieteellisiä leluja ja nukkeja sekä pelejä� 

• Arvioi ja dokumentoi nuorten ja perheiden 
tiedon tarpeita ja mieltymyksiä� Psykososiaalista 
tukea tarjoavien työryhmän jäsenten (esim� 
sosiaalityöntekijät, psykologit) tekemien arviointien 

tulee sisältää terveyden lukutaidon arvio ja sen 
tulee tukea yksilöllisten tarpeiden ymmärtämistä 
sekä nuorten ja perheiden ohjaamista� 

• Koulutus/tiedot olisi annettava perheelle sopivissa 
muodoissa (suullinen, kirjallinen, visuaalinen) 
nuorten ja perheiden omalla kielellä�

• Ohjaa hoitoon� Järjestä vanhemmille tarvittaessa 
lisää tukea ja hoitoa� 

8�  Toimenpiteisiin valmistelu ja niissä tukeminen

• Arvioi nuorten ahdistusta ennen kajoavia 
lääketieteellisiä toimenpiteitä� Arvioi myös nuoren 
yksilöllisiä tarpeita, mieltymyksiä ja ominaisuuksia� 
• Ota huomioon nuoren kehitykselliset ja kogni-

tiiviset kyvyt, mielentila, piirteet ja mieltymykset 
lääketieteellisen tiedon tarjoamisessa� 

• Kysy vanhemmalta nuoren aikaisemmista koke-
muksista, temperamentista, aistitiedon käsitte-
lystä, oppimistyylistä ja tuen tarpeesta erityisesti 
ennen ensimmäistä toimenpidettä� 

• Anna ennakoivaa ohjausta� Tarjoa nuorelle tietoa 
ja ohjeita toimenpiteestä� 

• Kannusta vanhempia, sairaanhoitajia, lääkäreitä 
ja muuta henkilökuntaa (psykologi, sosiaalityön-
tekijä) keskustelemaan nuoren kanssa toimenpi-
teestä etukäteen ottaen huomioon hänen kehi-
tystasonsa ja ahdistuksensa taso� 

• Kannusta perheenjäseniä ja ammattilaisia avoi-
meen ja rehelliseen viestintään tulevasta toimen-
piteestä (esim� käsitellen tapahtumaa kaikkien 
viiden aistin kautta)�

• Tarjoa lapsille ja nuorille mahdollisuus tutustua 
toimenpiteeseen liittyviin tarvikkeisiin ja materi-
aaleihin (esim� multimedia, kirjat) sekä leikkiin� 

• Ohjaa vanhempia tukemaan nuorta 
toimenpiteessä�
• Kannusta perheenjäseniä ja ammattilaisia käyt-

tämään nuorelle sopivia keinoja, kuten huumoria, 
palkitsemista, huomion ohjaamista muualle ja 
juttelua� 

• Keskustele vanhempien rauhoittavasta asettu-
misesta tilanteeseen� 

• Anna nuoren tehdä valintoja�
• Tarjoa nuorelle kehityksellisesti sopivaa tietoa 

ja valinnan mahdollisuuksia, jos hän kokee 
sen auttavana (esim� tilanteessa auttaminen, 
toimenpiteen katsominen, taukojen pitäminen 
tarvittaessa)� Kannusta nuoren roolia toimenpi-
teessä tehokkaan selviytymisen edistämiseksi� 

• Luo selviytymissuunnitelma tai kivunhallinta-
suunnitelma� 

• Tarjoa tietoa/koulutusta sopivassa muodossa�
• Ota huomioon kulttuuri ja kieli valmistellessasi 

nuoria toimenpiteisiin ja tarjotessasi koulutusma-
teriaaleja�
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• Huolehdi asianmukaisista lähetteistä�
• Konsultoi/lähetä lapsi tiiviimpää tukea tarjoaviin 

palveluihin, jos pelko, ahdistus tai aikaisemmat 
kokemukset ovat vaikeita ja voimakkaita� Tarjoa 
lapselle/nuorelle interventioita toimenpiteitä 
edeltävästi, niiden aikana ja jälkeen� 

• Huomion ohjaaminen muualle (tabletit, kirjat, 
musiikki, lelut, lemmikit, virtuaalinen todellisuus, 
saippuakuplat, keskustelut vanhempien kanssa) 

• Kognitiiviset käyttäytymistekniikat (syvä hengitys, 
rentoutuminen, huomion ohjaaminen muualle, 
psykoedukaatio, käyttäytymisharjoitukset, 
mallinnus, kuvat, hypnoosi)� 

• Opeta vanhemmille ja nuorille keinoja 
ahdistuneisuuden vähentämiseksi� 

• Päivitä tarpeet ajoittain, koska kehitykselliset tekijät 
ja hoitokokemukset voivat muuttaa niitä� 

• Käytä kivun ja ahdistuksen vähentämiseen 
pistostilanteissa erilaisia keinoja, kuten Emlaa�
• Tee yhteistyötä lääketieteen ammattilaisten 

kanssa farmakologisten ja psykologisten hoitojen 
yhdistämisestä kivuliaissa toimenpiteissä�

• Arvioi kokemusta toimenpiteen jälkeen 
lääketieteellisen leikin avulla (erityisesti taapero- 
ja leikki-ikäisten kanssa), koska se voi auttaa 
heitä selviytymään tehokkaammin seuraavasta 
toimenpiteestä ja vahvistaa heidän kykyään 
käsitellä tapahtumaa� 

• Jos mahdollista, pyydä valmisteluprosessiin 
mukaan hoitotiimin jäsen, joka voi arvioida tuen 
riittävyyttä ja suunnitella tarvittaessa uusia 
tukimuotoja� 

9�  Sosiaalisen vuorovaikutuksen mahdollisuuksien   

tarjoaminen lapsille ja nuorille

• Tunnista psykososiaaliset palveluntarjoajat, jotka 
tekevät seulontaa ja arviointia� 
• Arvioi nykyistä sosiaalista vuorovaikutusta ja 

tarvetta vuorovaikutukseen ikätovereiden kanssa 
(koulupoissaolot, yhteydet ikätovereihin, vuoro-
vaikutuksen laatu)�

• Arvioi nykyinen toiminta, tarpeet ja mieltymykset 
liittyen yleiseen sosiaaliseen vuorovaikutukseen 
ja sairauteen liittyviin vertaissuhteisiin�

• Pyydä tarvittaessa (luvallisesti) lisätietoja koulun 
henkilöstöltä ja muilta palvelun tarjoajilta� 

• Tunnista asianmukaiset arviointitoimenpiteet�  
• Standardiarvioinnit, psykometrinen tuki ja normit� 

• Määritä arvioinnin aikataulu hoidon aikana ja sen 
jälkeen� 
• Nuoren, vanhempien ja psykososiaalisen tiimin 

jäsenen (esim� kuntoutusohjaaja, psykologi, sosi-
aalityöntekijä tai hoitaja) tulee osallistua tähän 
arviointiin alkuvaiheessa, hoidon aikana ja sen 
jälkeen� 

• Arvioi tilannetta tarpeen mukaan koulun ja 
hoitojen siirtymävaiheissa�   

• Huolehdi arvioinnin tulosten sisällyttämisestä 
hoitosuunnitelmaan�
• Arviointikysymykseen liittyvät tiedot jaetaan 

hoitoon osallistuvan henkilöstön kanssa ja henki-
lökohtaisesti vanhempien kanssa� 

• Arvioinnin ja suunnitelman jakaminen koulun 
henkilöstölle (luvallisesti)� 

• Edistä sosiaalisten vuorovaikutusten 
mahdollisuuksia ottamalla huomioon nuorten 
ainutlaatuiset ominaisuudet, taustalla oleva 
diagnoosi ja vuorovaikutuksellisten tarpeiden ja 
kokemusten vaihtelu sekä infektioalttiuteen liittyvät 
varotoimenpiteet�

• Sairaalan strategiat 
• Tarjoa nuorille ja perheille tietoa ja koulutusta 

sosiaalisen vuorovaikutuksen jatkamisen tärkey-
destä silloin kun se on lääketieteellisesti mahdol-
lista�

• Tarjoa ryhmämuotoista vertaistukea�
• Selvitä tukihenkilötoiminnan mahdollisuuksia 

sairaalassa tai järjestötoiminnan kautta�
• Yhteisön strategiat

• Informoi leireistä ja kursseista� 
• Tarjoa ohjausta ja tue tarvittaessa nuorten yhte-

yksiä vertaisryhmään kaikissa hoidon vaiheissa 
(esim� koulun, sosiaalisen median, internetin ja 
toiminnan kautta)� 

10�  Sisarusten tukeminen

• Arvioi kattavasti sisarusten psykososiaalista 
selviytymistä ja tarpeita ennen lapsen 
sairastumista, hoidon aikana ja sen jälkeen�
• Arvioi sisarusten sopeutumista, elämänlaatua, 

nukkumista, akateemista ja sosiaalista toimin-
takykyä, perheen vuorovaikutusta ja vahvuuksia 
sisaruksen ja vanhempien näkökulmista 
mieluiten henkilökohtaisesti tai etäyhteyden 
avulla� 

• Arvioi sisarusten toimintaa ja tarpeita uudelleen 
kuuden kuukauden välein tai hoidon keskeisissä 
vaiheissa sekä sen jälkeen (esim� pitkät sairaa-
lavaiheet, relapsit, kantasolusiirto, palliatiivinen 
hoito)� 

• Jos sisarus on solujen luovuttaja, arvioi ja käsit-
tele psykososiaalisia tarpeita valmistelun ja 
luovutuksen aikana sekä sen jälkeen� 

• Tarjoa perhekeskeistä hoitoa, johon sisältyy sisa-
rusten tuki, tai ohjaa heidät kotipaikkakunnan 
perheneuvola- tai mielenterveyspalveluihin� 
Asianmukaiset tukipalvelut voivat sisältää psyko-
edukaatiota, sairaalassa toteutuvaa yksilö- tai 
perherapiaa, tukiryhmiä tai hoito-ohjelmia� 
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• Tue perhettä tarjoamaan sisaruksille kehityksel-
lisesti sopivaa tietoa ja ilmaisemaan tuntemuk-
siaan, kysymyksiään ja tarpeitaan� 

• Ohjaa vanhempia pitämään sairaalahoitojen 
aikana sisaruksiin yhteyttä puhelimitse tai 
videoyhteyksien avulla�

• Auta sisaruksia osallistumaan hoitoon (esim� piir-
tämällä kuvia sairaalahuoneen seinälle)�

• Esittele sisarukset nimellä lääketieteelliselle 
työryhmälle� 

• Selvitä sisaruksen kiinnostus hoitoon osallistu-
miseen ja tue osallistumista silloin kun se on 
mahdollista (vaatimukset roolin muutoksille, 
uudet velvollisuudet kotona, vähentynyt kontakti 
vanhempiin ja sairastuneeseen sisarukseen)� 

• Varmista (vanhempien luvalla), että sisaruksille 
järjestetään tarvittaessa tukea myös koulusta� 

• Tee yhteistyötä vanhempien, perheen ja ammat-
tilaisten kanssa varmistaaksesi sisarusten tuen� 

• Tarjoa sisaruksille mahdollisuuksia tavata muita 
sisaruksia ryhmissä, leireillä tai kursseilla, jos niitä 
on saatavilla�

• Tarjoa koulutusta syövän vaikutuksesta sisaruksiin, 
heidän tarpeistaan ja tukemisesta�

• Tarjoa tietoa yhteisön resursseista kaikille nuorten 
ja heidän sisarustensa kanssa työskenteleville� 

• Vahvista terveydenhuollon palvelujen saatavuutta 
sisaruksille ja tähän liittyvää viestintää� 

• Tunnista psykososiaalisen työryhmän jäsen, joka 
seuraa sisarusten tilannetta ja vastaa heidän 
tarpeisiinsa�

11�  Koulunkäynnin mahdollistaminen hoidon aikana ja 

kouluun paluun tukeminen hoitojen jälkeen

• Tee yhteistyötä lääketieteellisen työryhmän kanssa 
ymmärtääksesi sairauksien ja hoidon vaikutuksia 
koulunkäyntiin, tiedonkäsittelyyn jne� 

• Kouluta nuoria ja vanhempia seuraavista aiheista: 
• sairauden ja hoidon lyhytkestoiset ja pitkäaikaiset 

vaikutukset koulunkäyntiin ja suorituskykyyn
• keinot, joilla lievennetään koulua tai suoriutu-

mista koskevia kielteisiä kokemuksia tai haas-
tavia olosuhteita 

• koulun perheen viestinnän merkitys 
• koulutusoikeudet ja resurssit 

• Räätälöi koulutustukea nuoren sairauteen, hoitoon 
ja niiden vaiheisiin sekä nuoren kehitykseen 
sopivaksi�

• Hanki suostumus jakaa tietoja nuoren asioita 
hoitavan koulun henkilöstön kanssa�

• Tarjoa tietoa, koulutusta ja resursseja kouluun 
kirjallisesti, puhelun tai etäyhteyden ja/tai 
henkilökohtaisen käynnin avulla seuraavista 
aiheista:

• nuoren diagnoosi ja hoitosuunnitelma
• vaikutukset koulunkäyntiin ja suoriutumiseen
• ehdotukset nuoren poissaolosta ja kouluun 

palaamisesta
• Järjestä vaihtoehtoisia koulumuotoja silloin kun 

lapsi/nuori ei voi osallistua lähiopetukseen� 
• Selvitä tukimuotojen toteutettavuutta, prosesseja 

ja menettelytapoja, kuten osa-aikaisuutta, 
kotiopetusta ja teknologisia ratkaisuja�

• Valmistele opettajia, oppilaita, nuorta ja 
vanhempia tarjoamalla resursseja ja tukea 
koulunkäyntiin, koulutovereiden informointiin ja 
käynnissä olevien tukimuotojen toteuttamiseen� 

• Opettajat voivat hyötyä keskustelusta siihen 
liittyen, miten muut oppilaat voivat reagoida 
sairauteen (esim� kysymykset oppilaan terveyteen, 
koulunkäyntiin ja ulkonäköön liittyen) ja ideoista 
kouluyhteisön ja oppilaan välisen suhteen 
ylläpitämiseksi oppilaan poissaolon aikana� 

• Arvioi yhteistyössä perheen ja lääketieteellisen 
työryhmän kanssa: 
• lapsen/nuoren valmiutta palata kouluun 
• tuen riittävyyttä ja kouluun paluusuunnitelmaa
• koulunkäyntiin liittyvää arviointia ja dokumen-

tointia
• tarvetta saada psyykkistä ja/tai neurologista 

arviota ja tukea
• mahdollisuutta kognitiivisten myöhäisvaiku-

tusten arviointiin psykologin tai neuropsykologin 
toimesta

• Kirjaa keskeiset asiat potilastietojärjestelmään, 
jotta ne olisivat hoitotahojen käytettävissä�

• Suunnittele ja toteuta yhteistyötä koulun sekä 
terveydenhuollon tai psykososiaalisen työryhmän 
jäsenten kanssa�
• asiantuntemus syövän vaikutuksesta koulun-

käyntiin, koulutuslainsäädännöstä ja koulujärjes-
telmän käytännöistä sekä paikallisista palve-
luista

• koulun tukitoimien koordinointi ja koulunkäynnin 
seuranta hoitojen läpi ja niiden jälkeen 

• tuen tarjoaminen erityisesti hoitoihin ja kouluun 
liittyvissä siirtymävaiheissa

• kokemus kehityksellisesti asianmukaisesta 
opetuksesta

• vahva viestintä
• ajantasaisen tiedon ylläpitäminen koulutuksesta
• sairauksien ja hoitojen vaikutusten ymmärrys 
• koulunkäyntiin liittyvät ohjauksen ja konsultaa-

tion tarjoaminen lääketieteellisen ja psykososiaa-
lisen työryhmien jäsenille
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12�  Lääkehoitoon sitoutumisen arviointi

• Tarjoa hoitotiimille koulutusta 
hoitomyöntyvyydestä, sen vaikutuksista sekä sitä 
edistävistä ja estävistä asioista�

• Tunnista tiimin jäsenet, jotka arvioivat hoitoon 
sitoutumista, sitä edistäviä ja estäviä tekijöitä sekä 
sen dokumentointia�

• Tunnista tutkimuksiin perustuvat hoitoon 
sitoutumisen sekä sitä edistävien ja estävien 
tekijöiden arviointikeinot� 

• Luodaan standardoitu kirjaamiskäytäntö hoitoon 
sitoutumisen seuraamiseksi�

• Nimeä työryhmän jäsenet, jotka tunnistavat 
tukea tarvitsevat nuoret ja järjestävät heidän 
tarvitsemansa tuen�

• Tarjoa lääketieteellistä hoitoa koskevaa koulutusta, 
jossa käsitellään kunkin lääkityksen tarkoitusta, 
vaikutuksia ja sivuvaikutuksia� 

• Tarjoa hoitoon sitoutumista koskevaa koulutusta, 
jossa käsitellään hoitoon sitoutumattomuuden 
esiintyvyyttä ja vaikutuksia sekä 
hoitomyöntyvyyden esteiden merkitystä� 

• Tarjoa kohdennettuja, tutkimuksiin perustuvia 
toimenpiteitä havaittujen esteiden (esim� 
taloudelliset/ logistiset esteet, tiedon puute, 
lääkkeiden unohtaminen) poistamiseksi�

13�  Palliatiivinen hoito

• Kouluta syöpää hoitavan työryhmän jäseniä 
palliatiivisen hoidon käsitteistä ja käytännöistä 
varmistaaksesi laadukkaan ja tasa-arvoisen 
palliatiivisen hoidon kaikille sitä tarvitseville lapsille 
ja nuorille� 
• Ensisijaiset palliatiiviset hoitokäytännöt sisäl-

tävät oireiden arvioinnin ja hoidon, nuoren 
oireiden suoran ilmaisun, tehokkaan viestinnän ja 
yhteisen päätöksenteon�

• Tunnista ja hyödynnä erikoistuneita palliatiivisen 
työryhmän jäseniä ja/tai onkologisen työryhmän 
jäseniä, jotka ovat erikoistuneet palliatiiviseen 
hoitotyöhön kiinnostuksensa ja koulutuksensa 
pohjalta� 
• Kehitä triage-lähestymistapaa kaikille nuorille, 

jotta he saisivat oikea-aikaisen ja monialaisen 
palliatiivisen hoidon sitä tarvitessaan�

• Tarjoa yksilöllisesti räätälöityä tietoa ja resursseja 
nuorille ja heidän perheilleen diagnooseista 
ja ennusteista, oireiden hallinnasta, tukevasta 
hoidosta ja käytettävissä olevista psykososiaalista 
resursseista� 

• Kerää ja dokumentoi rutiininomaisesti potilaan 
raportoimia tuloksia oireiden arviointia ja 
interventioita varten� 

• Ota vanhemmat ja nuori mukaan 
hoitoneuvotteluihin myös palliatiivisessa 
hoitovaiheessa (esim� keskustelut ennusteesta, 
hoitovaihtoehdosta, päätöksenteosta, nuoren 
tavoitteista, hoidon tavoitteista, surusta, 
hengellisyydestä/eksistentiaalisista kysymyksistä)� 

• Lapsen/nuoren näkemys hoidosta tulee selvittää 
aina kun se on kehityksellisesti mahdollista� 

• Käytä standardoituja hoitosuunnitelmia nuorten 
ja perheiden kanssa käytyjen, hoidon tavoitteisiin 
liittyvien keskustelujen pohjana� 

• Tee tiivistä yhteistyötä kunnallisten palvelujen 
palliatiivista hoitoa toteuttavien tahojen kanssa 
ottaen huomioon perheen toiveet saattohoidosta 
ja varmistaen oireiden hallinnan�

• Tarjoa perheelle tukea lapsen kuoleman 
jälkeen riippumatta paikasta, jossa kuolema on 
tapahtunut�

14�  Lapsen kuoleman jälkeinen seuranta

• Ota perheeseen yhteyttä, ilmaisten osanottoa 
ja huolenpitoa� Yleensä perheet toivovat tutun 
työntekijän yhteydenottoa pian kuoleman 
jälkeen� Seuraa yhteydenottoja ja tarkista ennen 
yhteydenottoasi, onko joku muu työryhmän jäsen 
jo soittanut perheelle� 

• Suorita alustava arviointi� Arvioi puhelun 
aikana perheen tarpeet kysymällä seuraavista 
mahdollisista huolenaiheista: 
• nukkuminen, syöminen, mieliala 
• syyllisyyden tunteet, katumus, suru, viha, 

hämmennys 
• hautaus- ja muistotilaisuuspalvelut
• taloudelliset vaikutukset ja tuen tarve
• työntekijöiden tavoitettavuus tarvittaessa
• suostumus seurantaan tarvittavien tukien 

varmistamiseksi
• Myöhemmin seurattavia asioita: 

• pitkittynyt surureaktio, elämän merkitykselli-
syyden menetys, masennus, ahdistus, päih-
deongelmat, traumaattinen stressi (uudelleen 
kokeminen, välttäminen, ylivireys), epäusko, 
katkeruus, viha 

• huom� voimakkaan surun odotetaan jatkuvan 
vanhemmilla yli 12 kuukautta, eikä arvion tai 
hoidon tarkoitus ole patologisoida tai ohittaa 
surua 

• perheen dynamiikka ja konfliktit
• hengellinen/uskonnollinen ahdistus 
• kyvyttömyys palata töihin/toimintoihin 
• sosiaalinen eristäytyminen 
• parisuhdeongelmat
• sisarusten haasteet: ahdistus, unen tai ruoka-

halun muutokset
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• itsetuhoiset ajatukset tai käyttäytyminen
• menetykseen liittyvien tunteiden tukahdutta-

minen
• päihteiden käyttö
• koulunkäynnin ongelmat
• sosiaalinen vetäytyminen

• Korosta perheen vahvuuksia ja selviytymiskeinoja 
puhelun aikana�

• Järjestä tapaaminen kysymyksiin vastaamiseksi 
perheen toivoessa sitä� Tapaamisessa lasta/
nuorta hoitanut lääkäri ja/tai loppuvaiheen 
hoitoon osallistunut työryhmä vastaa hoitoon ja 
kuolemaan liittyviin kysymyksiin ja perhe saa käydä 
kokemustaan läpi�  

• Suunnittele perheen tarvitsemat tukimuodot:
• Lääketieteellinen tiedon saanti: Vastaa kaik-

kiin hoitoon liittyviin kysymyksiin tai pyydä toista 
työntekijää vastaamaan omaan alaansa liittyviin 
kysymyksiin�

• Menetykseen ja suruun liittyvä tuki: Selvitä tarve 
ja mahdollisuudet yksilö-, pari- ja ryhmämuotoi-
siin tukiin� 

• Psykoedukaatio: Tarjoa resursseja (keskustelu, 
kirjallinen materiaali, internet)� 

• Vertaistuki: Järjestä perheen toivoessa yhteydet 
muihin menetyksen kokeneisiin perheisiin� 

• Taloudellinen tuki: Arvioi uudelleen perheen talo-
udellisen tuen tarve�

• Työntekijöiden tavoitettavuus tarvittaessa�
• Suostumus seurantaan tarvittavien tukien 

varmistamiseksi�

15�  Viestintä-, dokumentointi- ja koulutuskriteerit

• Integraatio hoitavaa työryhmään: 
• Osallistu säännöllisesti lääketieteellisille kierroille 

ja osallistu potilaan hoitokokouksiin ja konferens-
seihin�

• Tarjoa psykososiaalisia kiertoja kaikille työnteki-
jöille, jotka keskittyvät psykososiaalisiin kysymyk-
siin ja hoitoon� 

• Tarjoa resursseja työntekijöille perheen ja 
työryhmän välisen viestinnän ja perhekeskeisen 
hoidon tehostamiseksi�

• Psykososiaalinen konsultaatio:
• Tarjoa konsultaatiota ja psykososiaaliseen 

työhön liittyvää koulutusta muille työryhmän 
jäsenille�

• Osallistu koulutuksiin ja jaa asiantuntemustasi 
emotionaalisista, sosiaalisista ja psykologisista 
näkökohdista lapsipotilaiden perheille ja heitä 
hoitaville työntekijöille� 

• Potilastietojen saatavuus ja hyödyntäminen liittyen 
psykososiaaliseen arviointiin, interventioihin ja 
hoitosuunnitelmiin�
• Noudata terveydenhuoltojärjestelmän ohjeita, 

lainsäädäntöä ja eettisiä periaatteita�
• Erikoiskoulutus:

• Hanki ja ylläpidä tietoa kehityksen lasten, 
nuorten ja perheiden asianmukaisesta arvioin-
nista ja hoidosta� 

• Hanki kokemusta vakavasti sairaiden lasten ja 
nuorten kanssa työskentelystä� 

• Osallistu jatkuvaan ja asianmukaiseen työnoh-
jaukseen ja hanki ammatillista vertaistukea�

• Ylläpidä yhteistyötä lasten ja nuorten syövän 
psykososiaalista hoitoa kehittävien organisaati-
oiden kanssa�

• Vahvista tietopohjaa etsimällä mahdollisuuksia 
koulutukseen ja ammatilliseen kehitykseen osal-
listumalla verkkokoulutuksiin sekä työpajoihin/
konferensseihin� 
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