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Johdanto

Tassa Sylva-saation tilaamassa kirjallisuuskatsauksessa
tarkastellaan nuoren sydpdpotilaan tukea kansainva-
listen tutkimusten valossa. Saatiomme tavoitteena on
oytad tutkimuksen avulla paras mahdollinen kokonais-
tuen malli nuorille syépdapotilaille ja heidan laheisilleen,
sekd huolehtia siitd, etté suomalaisen yhteiskunnan
rakenteet tukevat hyvad toipumista syépdsairaudesta.

Lapsena tai nuorena sairastetun sydvén ennusteet
ovat tand pdivand merkittavasti paremmat kuin koskaan
ennen. Ladketieteellinen tutkimus on mahdollistanut
sen, ettd yli 80 % potilaista selviytyy. Selviytyminen ei
kuitenkaan itsessadn riitd. Raskaat ja pitkat sydpa-
hoidot i@issd, jolloin kasvu on nopeaa ja lapsi tai nuori
muodostaa identiteettiddn ja sosiaalisesti merkittavia
suhteita, aiheuttavat merkittavia tuen tarpeita. Naihin
tarpeisiin vastaa psykososiaalinen tuki.

Psykososiaalisen tuen voi madritelld hyvin laveasti
kattamaan lahes kaiken paitsi ladketieteellisen hoidon.
Siihen kuuluu osastoilla  tarjottava tuki, opettajien
ja varhaiskasvatuksen tuki, vertaisten tarjoama  tuki
ja erilaiset palvelut alkaen Kelan erityishoitorahasta
kunnallisesti padtettaviin omaishoidon tukiin. Kaikilla
nailla tuen muodoilla on merkitysta.

On kertynyt runsaasti ndyttdd siitd, ettd psykososi-
aalisella tuella voidaan saada hyvin merkittévid paran-
nuksia aikaan nuorten potilaiden ja heidan laheistensd
elémassé. Jos esimerkiksi tukea tarjotaan systemaatti-

Tiivistelma

Syépddn sairastuminen vaikuttaa voimakkaasti, koko-
naisvaltaisesti ja pitkdkestoisesti lapsen, vanhempien ja
sisarusten hyvinvointiin. Perheilld on siksi monenlaisia
psykososiaalisen tuen tarpeita, joihin terveydenhuollon
ja kolmannen sektorin palveluiden tulisi pystyd vastaa-
maan. Psykososiaalisen tuen kehittémiseksi on kehitetty
konsensuspohjaiset psykososiaalisen tuen standardit
(Wiener ym., 2015), jotka perustuvat kattavaan, 66 kirjoit-
tajan toimesta toteutuneeseen ja 1217 artikkelia sisalta-
neeseen kirfjallisuuskatsaukseen. Standardien mukaan
sydpdd sairastavien lasten, nuorten ja heidén perheen-
jasentensd psykososiaalisen tuen tarpeita tulee arvioida
rutiininomaisesti ja jarjestelmdllisesti sairauden totea-
misesta ldhtien hoitojen jélkeiseen aikaan asti. Havait-
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sesti ja sadannollisesti, lapset ja perheet voivat huomatta-
vasti paremmin hoitojen aikana ja toipuvat nopeammin.
Samalla tavoin perheen taloudellisen tilanteen s&dn-
nollinen arviointi ammattilaisen ohjaamana ja yhdessa
perheen kanssa voi
velkaantumista ja tulonmenetyksid.

Valitettavasti talla hetkelld kuitenkin psykososiaalinen
tuki ja sen saatavuus vaihtelevat paljon maanosittain,
maittain, sairaaloittain ja kunnittain. Verrattuna ladketie-
teelliseen hoitoon, jonka saavutukset saadaan nopeasti
kayttdoon ja sisaan hoitoprosesseihin, psykososiaalisen
tuen muodot ja rakenteet vaihtelevat.

Ratkaisuna tahan hajanaisuuden haasteeseen talla
hetkelld kansainvalisesti eniten  keskusteltu aihe on
psykososiaalisen tuen standardit. Niiden avulla tukea
voitaisiin systematisoida jo varmistaa sen saatavuus
samalla tasolla kaikille perheille riippumatta asuinpai-
kasta tai perhetaustasta.

Kasilla oleva kirjallisuuskatsaus kattaa psykososiaa-
lisen tuen standardit yksityiskohtaisesti ja systemaatti-
sesti. Uskomme, ettd julkaisu on hyddyllinen ammattilai-
sille, tutkijoille ja paatoksentekijoille sekd kaikille muillekin
asiasta kiinnostuneille.

merkittavasti  ennaltaehkaistd

Antti Karjalainen
Krista Koivula

tuihin tuen tarpeisiin tulisi vastata kayttamalla tutkittuja ja
vaikuttavia interventioita. Psykososiaalisen tuen keskeisic
elementtejd ovat perhekeskeisyys, voimavarojen ja resi-
lienssin vahvistaminen seké& hoitoprosessiin  suuntau-
tuvat terapiat. Tahan katsaukseen koottiin téh&anastinen
tutkimusndyttd lasten, nuorten ja heidén perheidensa
psykososiaalisen tuen muodoista. Jatkossa tulisi tutkia
tarkemmin psykososiaalisten tuki- ja hoitomuotojen
vaikuttavuutta jo ottaa kéyttédn tehokkaiksi todetut
tuen ja hoidon muodot. Psykososiaalisen tuen standar-
dien kayttéon ottaminen ja vakiinnuttaminen auttaisi
varmistamaan, etté sydpdd sairastavat lapset ja heidén
perheensd saisivat tarvitsemansa psykososiaalisen tuen
ja hoidon.



Psykososiaalisen tuen standardit:
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Psykososiaalinen arviointi (taustalla 149 tutkimusta)

Neuropsykologisten vaikutusten seuranta ja arviointi (taustalla 129 tutkimusta)

Syovastd selviytyneiden lasten psykososiaalinen seuranta (taustalla 93 tutkimusta)
Psykososiaaliset palvelut ja terapeuttinen tuki (taustalla 173 tutkimusta)

Taloudellisen taakan arviointi (taustalla 24 tutkimusta)

Vanhempien psykososiaalinen hoito (taustalla 138 tutkimusta)

Ennaltaehkaisevé ohjaus ja psykoedukaatio (taustalla 23 tutkimusta)

Toimenpiteisiin valmistelu ja niissé tukeminen (taustalla 65 tutkimusta)

Sosiaalisen vuorovaikutuksen mahdollistaminen lapsille ja nuorille (taustalla 64 tutkimusta)
10. Sisarusten tukeminen (taustalla 125 tutkimusta)

1. Koulunkdaynnin tukeminen hoidon aikana ja sen jalkeen (taustalla 17 tutkimusta)
12. Laakehoitoon sitoutumisen arviointi (taustalla 14 tutkimusta)

13. Palliatiivinen hoito (taustalla 73 tutkimusta)

14. Tuen tarjoaminen lapsen kuoleman jalkeen (taustalla 95 tutkimusta)
15. Viestintd-, dokumentointi- ja koulutusstandardit (taustalla 35 tutkimusta)

Tavoitteet ja toteutus

Tama kirjallisuuskatsaus on laadittu Sylva-sadtion pyyn-
néstd aiheeseen liittyvan tutkimustiedon kokoamiseksi
kehittamistyon pohjaksi. Katsaus toteutettiin 5-6/2021.

Katsauksen tarkoituksena oli selvittéd,

1. mitd tutkimustietoa on olemassa syép&d sairasta-
vien lasten, nuorten ja heidan perheidensd psyko-
sosiaalisen tuen vaikuttavuudesta hoitopolun eri
vaiheissa; sekd

2. minkdlaisia psykososiaaliseen tukeen liittyvid suosi-
tuksia ja standardejo muissa maissa on kaytdssa.

Katsauksen ensimmdinen vaihe toteutettiin hakemalla
CINAHL-, Medline-, Psyclnfo- ja Scopus-tietokannoista
vertaisarvioituja tutkimusartikkeleita seuraavilla haku-
sanoilla: cancer, child, adolescent, youth, teenager,
psychosocial support, peer support, psychological inter-
vention. Nailla hakusanoilla loytyi yhteensd 1004 artik-
kelia, joista valittiin vain lasten sydpdsairauksia ja psyko-
sosiaalisen tuen vaikuttavuutta koskevat artikkelit (309)
katsauksen pohjaksi. Toisessa vaiheessa interventioiden
vaikuttavuuteen  liittyvat  tutkimustulokset
ja jasenneltin Wienerin ym. (2015) kehittadmien psyko-
sosiaalisen tuen standardien mukaisesti.
kolmannessa vaiheessa tarkasteltiin psykososiaalisen
tuen standardeihin liittyvid soveltamisohjeita.

referoitiin

Katsauksen
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Taustaa

Lapsen vaikuttaa  kokonaisvaltaisesti
perheen eldmdntilanteeseen sekd lapsen, sisarusten ja
vanhempien psyykkiseen ja sosiaaliseen hyvinvointiin.
Syépdsairauteen ja —hoitoihin liittyy monia kuormittavia
tekijoitd, jotka aiheuttavat karsimystd potilaille ja heidan
laheisilleen. Ne voivat johtaa traumatisoitumiseen,
psyykkisiin  hdairidihin ja elamdnlaadun  merkittévadan
heikkenemiseen sek& potilaiden fyysisen, sosiaalisen,
emotionaalisen ja kognitiivisen kehityksen vaarantumi-
seen. Lapsen tai nuoren sydpddiagnoosi merkitsee koko
perheelle pitkaaikaista ja voimakasta emotionaalista
kuormittumista sairauden henked uhkaavan luonteen
vuoksi. Se aiheuttaa koko perheen elédmdaan merkittavia
muutoksia, joihin littyy huomattavaa psykososiaalista
stressid. Sairauden voimakkaiden vaikutusten vuoksi
perheilld on monenlaisia ja pitk&aikaisia psykososiaa-
lisen tuen tarpeita, joihin terveydenhuollon ja kolmannen
sektorin palveluiden tulisi pystyd vastaamaan. Tamdan
Sylva-saation katsauksen tavoitteena on koota tdhdnas-
tista tutkimustietoa syépad sairastavien lasten, nuorten
ja heidén perheidensd psykososiaalisesta tuesta, sen
vaikuttavuudesta ja siihen liittyvistd suosituksista.

Lagja, l@hes 50 vuoden gjalta kertynyt tutkimuskirjalli-
suus korostaa perheiden psykososiaalisen tuen tarpeiden
tunnistamisen merkitystd sydpdhoitojen aikana ja niiden
jalkeen. Tutkimusten perusteella lasten, nuorten ja
perheiden psykososiaalisen tilanteen ja tuen tarpeen
jatkuva arviointi mahdollistaa perheiden riskien ja resi-
lienssin eli palautumiskyvyn varhaisen tunnistamisen ja

sydpdsairaus



tarjoaa pohjan ndyttddn perustuvan tuen tarjoamiselle
kaikille perheenjésenille koko hoitopolun ajan. Nykys-
tandardien (Kazak ym., 2015; Wiener ym. 2015) mukaan
sy6pdad sairastavien lasten, nuorten ja heidén perheen-
jasentensd psykososiaalisen tuen tarpeita tulee arvioida
rutiininomaisesti ja jarjestelmallisesti sairauden toteami-
sesta lahtien hoitojen jalkeiseen aikaan asti.

Psykososiaalisen tuen muotoja on kehitetty ja jonkin
verran tutkittukin, mutta niiden vaikuttavuutta koskeva
tutkimus on viel&d melko niukkaa ja hajanaista. Lasten
jo nuorten tukemiseen liittyvistd interventioista tutki-
musndyttdéd on psykologisista ja terapeuttisista inter-
ventioista, perheinterventioista, taiteellisista ja elamyk-
sellisistd interventioista, kehollisista ja toiminnallisista
interventioista sekd digitaalisista ja videovalitteisista
interventioista. Virtuaalitodellisuutta hyédyntavat inter-
ventiot ja hypnoosi on todettu tehokkaiksi erityisesti
toimenpiteisiin ja kipuun liittyvien pelkojen hoidossa.
Lasten sosiaalisen vuorovaikutuksen mahdollistamiseksi
kehitetyist& tuen muodoista on tutkittu seka vertaistuki-
toimintaa ettd kaverisuhteita tukevaa toimintaa. Myoés
koulunk&ynnin tukemiseen tarkoitettuja ohjelmia on
tutkittu joa todettu kouluun paluuta tukevat ohjelmat
tarpeellisiksi ja toimiviksi. Palliatiiviseen hoitoon liittyvista
psyykkisen tuen muodoista on tutkittu taideterapiaa ja -
toimintaa, jotka on todettu hyddyllisiksi.

Vanhempien psyykkiseen tukemiseen tarkoitetuista
interventioista on tutkittu psykologisia ja terapeuttisia
interventioita, perhe- ja parisuhdeinterventioita, digitaa-
lisia interventioita sekd vertaistukitoimintaa. Sisarusten
psykososiaalisen tuen muodoista tutkimustietoa oytyy
leiritoiminnasta, psykologisista ja terapeuttisista inter-
ventioista, perheinterventioista, taiteellisista interven-
tioista sekd tukihenkilétoiminnasta. Lapsen kuoleman
jalkeisistd psyykkisen tuen muodoista ryhma- ja leiri-
muotoinen tuki on todettu tutkimuksissa toimivaksi.
Viime aikoina psykososiaalisen tuen kehittdmisessa
on keskitytty hyddyntadmadan teknologiaa tuen saata-
vuuden ja hoitoon sitoutumisen parantamiseksi erityi-
sesti nuorten ja nuorten aikuisten hoidossa. Jatkossa
olisi tarkedd keskittyd myos pikkulasten ja uusia hoitoja
(esim. CAR-T) saavien lasten erityistarpeisiin sekd perhe-
keskeisten interventioiden kehittamiseen. Koko perheen
tuen tarpeet on tarkedd ottaa huomioon kehitettdessa
ja tutkittaessa syopddn sairastuneiden lasten ja nuorten
sekd heidan perheidensd psykososiaalisia palveluita.

Sy6pdd sairastavien lasten, nuorten ja heiddn perhei-
densd psykososiaalisen tuen ja hoitomuotojen tutkimuk-
sessa ja toteutumisessa on siis vield paljon kehitettavad.
Tutkimusten perusteella keskeisend nayttaytyy psyko-
sosiaalisen tuen tarpeen arviointi, jota tulisi toteuttaa
systemaattisesti hoitojen alusta alkaen niiden jalkeiseen
aikaan asti. Jatkossa tulisi myds tutkia tarkemmin psyko-
sosiaalisten tuki- ja hoitomuotojen vaikuttavuutta jo ottaa
kayttoon tehokkaiksi todetut tuen jo hoidon muodot.
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Sybpdsairaudet ovat harvinaisia ja lagjojen ja laaduk-
kaiden vaikuttavuustutkimusten toteuttaminen on haas-
tavaa otosten pienuuden vuoksi. Myos tutkimusetiikka
haastaa haavoittuvan ja raskaassa elémdantilanteessa
olevan kohderyhmaén tutkijoita. Siksi on tdarkedd tehda
tutkimusyhteistydté muiden maiden yliopistojen ja sairaa-
loiden kanssa sekd hyddyntad muualla saatuja tutkimus-
tuloksia suomalaisten palveluiden kehittéimisessd. Myos
valtakunnallinen yhteistyd on tdarkedd tasalaatuisten ja
—arvoisten palveluiden kehittdmisen mahdollistumiseksi.
Terveydenhuollon palveluihin on valttématdéntd saada
riittévasti henkilosts- ja koulutusresursseja, jotta tutkimuk-
siin perustuvien palveluiden kehittdminen, toteuttaminen
ja arviointi mahdollistuisivat. Myos alan tutkimusta tulee
tukea ja tutkimustuloksista pitdd raportoida ja tiedottaa
niin, ett& kansalaisten tietoisuus aiheesta lisaantyy. Kehit-
témistyon tulee perustua tieteellisistd, vertaisarvioiduista
tutkimuksista saatuun tietoon ja lasten syépdasairauksien
hoidon psykososiaaliset standardit tarjoavat sille hyvat
suuntaviivat. Valtakunnallisten jarjestdjen ja paikallis-
yhdistysten tarjoama tuki voi merkittavasti taydentdad
julkisen sektorin  palvelujen muotoja, kehittédd palve-
lujen laatua perheiden tarpeita vastaavaksi ja turvata
palvelujen tasa-arvoista saatavuutta. Suomessa Sylva
ry. on osallistunut aktiivisesti sydpdd sairastavien lasten
perheiden psykososiaalisen tuen tarpeiden selvittémiseen
ja palvelujen kehittdmiseen.

Syépdsairauden vaikutukset lasten, nuorten ja
perheiden hyvinvointiin

Lasten syopdsairaudet ovat harvinaisia ja hoidot niin
tehokkaita, ettd yli 80 % sydpddn sairastuneista lapsista
selviytyy sairaudestaan (Gatta, 2014). Lapsen tai nuoren
vakava sairastuminen on kuitenkin etenkin alkuvaiheessa
koko perheen turvallisuuden tunnetta jarkyttava kriisi.
Epdvarmuus, ahdistus ja stressi vaikuttavat perheiden
sopeutumiseen ja perheenjdsenten psyykkiseen selviy-
tymiseen sairaudesta. Traumaattinen stressi ja myods
traumaperdinen stressihairié (PTSD) ovat yleisid lapsena
syévan sairastaneilla sek& heidan  sisaruksillaan ja
vanhemmillaan (D’Urso ym., 2018; McCarthy ym., 2016;
Poder ym., 2008). Nuorten sydpépotilaiden traumape-
rdiset oireet ovat verrattain pitkdkestoisia. 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 traumaperdiseen stressihdiriddn. Sydpd-
sairaudet ja niiden intensiiviset hoidot aiheuttavat siis
lapsille jo nuorille huomattavaa psyykkisté kuormitusta
hoitojen aikana ja vaikuttavat voimakkaasti potilaiden
hyvinvointiin ja eldmdanlaatuun myods hoitojen jalkeen.
Syovastd selviytyneistd 2/3 karsii mydhemmistd tervey-
teen, mielenterveyteen tai toimintakykyyn kohdistuvista
haittavaikutuksista ja %:lld ndmda myodhdishaitat ovat
vakavia tai henked uhkaavia.



Lapset ja nuoret ovat hoitoihin joutuessaan herkissa
fyysisen, psyykkisen, emotionaalisen ja kognitiivisen
kehityksen vaiheissa, joten hoidot vaikuttavat heihin eri
tavoilla kuin aikuisiin. Syép&dn sairastuminen nuoruus-
i&issd on erityisen haastavaa kehitysvaiheeseen liittyvien
itsendistymiseen ja identiteetin muodostumiseen liit-
tyvien odotusten vuoksi. Nuoret joutuvat yhdistémadan
syévan ikdvaiheeseensa kuuluvaan identiteettitydhon ja
olemaan sairauden vuoksi riippuvaisia vanhemmistaan
kehitysvaiheessa, jossa tavallisesti pyritaian irrottautu-
misen ja itsendistymisen suuntaan. Syépddn sairastu-
neet nuoret kohtaavat sydpdhoitojen aikana erilaisia
huolio jao haasteita, jotka johtavat erityisten selviyty-
miskeinojen kehittymiseen (Hughes ym., 2017). Nuoruu-
sikaisten syopdpotilaiden  tutkimuksessa
teemoja ovat olleet hoitoihin liittyvé ahdistus, sairauden
vaikutuksiin  liittyvét huolet (elémén rajoittumisen  ja
erilaisuuden kokemus, epéavarmuuden kohtaaminen) ja
selviytymisstrategiat (myénteinen ajattelu, ongelman-
ratkaisu, tuki). Nuoruusikdaisten syépéapotilaiden haastat-
telututkimuksessa ovat korostuneet myos yksityisyyden,
hallitun tiedon jakamisen, itsendisyyden, identiteetin
muodostuksen, positiivisuuden, ja tuen vastaanotta-
misen ja antamisen teemat (Cameron ym., 2021).

Lapsen sairastuessa vakavasti myds vanhempien
mieless@ herad voimakkaita emotionaalisia reaktioita,
kuten pelkoa, syyllisyyttd, surua ja pettymystd. Vanhem-
pien masennuksen, ahdistuneisuuden ja traumape-
rdisen stressihdirion (PTSD) oireet ovat tavallisia lapsen
diagnoosin selvidmisen jalkeen. Lapsen vakava sairaus
vaikuttaa voimakkaasti myds vanhempien parisuhtee-
seen ja sisarusten psyykkiseen hyvinvointiin. Sisaruksilla
on kohonnut riski esimerkiksi mielenterveys- jo p&dihdeon-
gelmien kehittymiseen aikuisena.

Lasten ja nuorten sydpdsairaudet vaikuttavat siis
voimakkaasti jo pitkdaikaisesti koko perheen psyykki-
seen ja sosiaaliseen hyvinvointiin, vaikka perheilld on
todettu myods resilienssid ja traumaperdista  kasvua.
Osalla perheistd ongelmat pitkittyvat ja tukea tarvit-
sevat perheet olisi tarkedd tunnistaa hoidon kaikissa
vaiheissa, jotta he saisivat tarvitsemansa avun. Ongel-
mien tunnistaminen, niiden pitkittymisen ennaltaeh-
kaisy ja laadukas hoito edellyttavat psykososiaalisen
tuen tarpeen systemaattista arviointia sekd vaikuttavien
hoitomuotojen kehittamistd ja kayttdodnottoa.

ilmenneita

Lasten, nuorten ja perheiden psykososiaalisen

tuen tarpeet

Lasten jo nuorten kokemaan psykososiaalisen tuen
tarpeeseen vaikuttaa voimakkaasti se, missd hoitopolun
kohdassa he ovat menossa. McNeilin ym. (2019) haas-
tattelututkimuksessa nuoret kokivat ep&muodollisen,
emotionaalisen vertaistuen térkedksi sairaalahoitojen
aikana, kun taas kotieldmadn palatessaan nuoret kokivat
terveiden kavereiden tuen merkittévénd. Vanhemmat
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tarjosivat syépadn sairastuneille nuorille runsaasti emoti-
onaalista, tiedollista ja valineellisté sosiaalista tukea ja
sairaalan henkilékunnan tarjoama tuki oli tiedollista ja
emotionaalista. Ohjatun vertaistuen merkitys korostui
hoidon mydhemmissa vaiheissa, mutta ei niink&én hoidon
alussa. Nuoret syopdpotilaat ovat tutkimuksissa toivoneet
itselleen tiedollista ja emotionaalista tukea joko ammaitti-
laisten tai vertaisten taholta, emotionaalista ja taloudel-
lista tukea perheelleen seka tukea kouluun palaamisessa
(Goodall ym., 2012; Kent ym., 2013). Myds vanhempien
toiveissa ovat korostuneet emotionaalinen tuki nuorelle ja
tuki kouluun palaamisessa.

Tutkimusten mukaan nuoruusikaisilla syopapotilailla
on omat, erityiset tuen tarpeensa ja he hystyvat kehitys-
vaiheeseensa sopivasta hoitoympdristdstd, johon sisal-
tyvat vertaisrynman tuki sekd ikéén sopivan tiedon, viri-
ketoiminnan ja opetuksen tarjoaminen (Bergeron ym.,
2019; Marris ym., 201). Monialaiset, nuoruusikdisille
tarkoitetut ohjelmat voivat lisata potilastyytyvdisyytta
sekd tukea nuorten opiskelua ja aikuisuuteen siirtymist&
(Bergeron ym., 2019). Psykososiaalisesti tuloksellisimpia
ovat olleet sellaiset interventiot, jotka edistévat nuorten
autonomiaa ja padtdksentekoa, tarjoavat yksityisyyttd,
toteutuvat yksildistuntoina ja tukevat heiddn vertaissuh-
teitaan (Thornton ym., 2020). Nuorilla sydpépotilailla oli
haasteita arkeen palaamisessa hoitojen jalkeen. Erityi-
sesti sairauden uusiutumisen pelko ja erilaisten palve-
lujen tarve kuormittivat heit&. Tutkimusten perusteella
nuorille suositellaan yksiléllisesti suunniteltua jalkihoitoa,
joka voimaannuttaa ja osallistaa nuoret oman hoitonsa
aktiiviseksi osapuoliksi (Bradford ym., 2020).

Interventioiden kehittdmisessd keskeistd on psyyk-
kisen hyvinvoinnin ja voimavarojen kehittdminen, eik&
niiden tulisi perustua pelkastddn ongelma- ja sairaus-
keskeisiin malleihin (Muglia-Wechsler ym., 2014). Beent-
jesin (2019) tutkimuksessa selvitettiin akuuttia lymfoblas-
tileukemiaa sairastavien nuorten ja heidan perheidensa
tiedollisen ja emotionaalisen tuen tarpeita. Tutkimuksen
mukaan tukea tarjottaessa olisi tarkedd keskittyd poti-
laan ja h&nen perheensd huolenaiheisiin ja arvioida
tarpeita uudelleen hoidon kuluessa. Leukemiaa sairas-
tavien lasten tutkimuksessa todettiin heidén saavan
eniten tiedollista ja emotionaalista tukea vanhemmil-
taan (Tougas ym., 2016). Sisaruksilta, ystaviltd ja suku-
laisilta saatu tuki oli véihdisempdd, mutta erityisesti sisa-
ruksilta ja ystaviltd saatu tuki oli yhteydessd siihen, miten
lapset sitoutuivat koulunkéayntiin.

Potilaiden ja heidan aheistensd eldmdanlaatua koske-
vissa tutkimuksissa on osoitettu jatkuvan psykososiaa-
lisen tuen tarve. Tuen tulisi yltad lGaketieteellisen hoidon
padattymisen jalkeiseen aikaan ja olla osa hoitojen
monialaista jalkiseurantaa, jossa arvioitaisiin sopeutu-
misprosessiin liittyvia riskitekijoitd ja voimavaroja (Eiser,
2007; Stam ym., 2006). Syép&d sairastavien lasten
vanhempia tutkittaessa on todettu, ettd aidit tarvitsevat



sosiaalista tukea, mutta vain 74 % koki saaneensa sita
riittavasti (Altay ym., 2014). Aidit saivat tukea perheiltadn
(83,0 %), laakareilta (44, 6 %), sairaanhoitajilta (38,4 %),
ystaviltd (30,7 %) ja naapureilta (24,6 %). Suurin osa sosi-
aalisesta tuesta oli emotionaalista (76,9 %) ja tiedollista
(49,2 %). Sosiaalisen tuen on havaittu olevan yhteydessda
vanhempien vahdisempddn masennukseen ja toivot-
tomuuteen (Bayat ym., 2008). Tutkimusten mukaan
vanhemmille tarjottu psykologinen ja sosiaalinen tuki
Nnayttad erittdin tarpeelliselta jo sen avulla voidaan
ennalta ehkaistd mydhempi& mielenterveysongelmia.

Tutkimustiedon perusteella  syopad
lasten ja nuorten mielenterveydelliset tarpeet pitdisi
tunnistaa varhain, mik& mahdollistaisi tarpeenmukaisen
tuen saamisen sek& psyykkisen ja fyysisen hyvinvoinnin
kohenemisen. Sy6p&d sairastavien lasten perheet tarvit-
sevat tukea resilienssinsd ja elémdanlaatunsa vahvis-
tamiseksi (Liu ym., 2021). Tuen tulisi kohdistua erityisiin
perhettd suojaaviin tekijoihin, kuten perheen ja lahiyh-
teisdn tukeen, toivon vahvistamiseen sekd positiivisiin
selviytymiskeinoihin. Voimavarasuuntautunut  l&hesty-
mistapa on todettu hairickeskeistd nakdkulmaa sopi-
vammaksi sydpddn sairastuneiden lasten ja heidén
perheidensd tukemisessa. Terveydenhuollon ammat-
tilaisten tulisi arvioida jarjestelmallisesti vanhempien
tarpeita, tarjota koulutusmateriaalia ja toteuttaa yksi-
ollisesti suunniteltuja interventioita koko sydpéhoidon
ajan. Sairauden kuormittavuuden vuoksi sydpdd sairas-
tavat lapset jo heidan perheensd tarvitsevat ndyttdon
perustuvia interventioita sairauteen littyvan epdvar-
muuden vahentémiseksi ja sopeutumisen edistédmi-
seksi (Gunter, 2018). Terveydenhuollon ammattilaisten
tulisi tukea nuorten yksilsllisia selviytymisstrategioita ja
varmistaa, ettd he saavat tarvitsemansa tuen hoitojen
aikana ja niiden jalkeen.

sairastavien

Lasten sy6pédsairauksien hoidon
psykososiaaliset standardit ja
niihin liittyvat tutkimukset

Lasten ja nuorten sydpdsairauksiin ja —hoitoihin liittyvia
psykososiaalisia riskejé on tutkittu paljon (Mavrides & Pao,
2014; Askins & Moore, 2008) ja tuen kehittémiseksi on
kehitetty psykososiaalisen tuen standardit (Wiener ym.,
2015). Standardit on luotu yhteistydssé lasten sydpatau-
tien psykososiaalisen hoidon ammaittilaisten ja laajan,
yli 80 asiantuntijasta ja sidosryhmdn edustajasta koos-
tuvan, monialaisen ryhman kanssa systemaattisen tutki-
muskirjallisuuden analyysin pohjalta yhdysvaltalaisen
Mattie Miracle Cancer Foundationin tuella. Yhteistyon
tarkoituksena oli kehittad tutkimusndyttéon perustuvat
ja konsensuspohjaiset standardit sydpdd sairastavien
lasten ja perheiden psykososiaaliseen hoitoon. Tyoryh-
ma&dan kuului 22 psykologia, 3 psykiatria, 5 sosiaalitydn-
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tekijad, 1 kliinisesti erikoistunut sairaanhoitaja ja 2 onko-
logia Yhdysvalloista, Kanadasta ja Alankomaista, seka 5
vanhempien edustajaa. Tyéryhmdéssé oli myos edustajia
lukuisista syopdalan yhdistyksista. Tyéryhmat laativat
vuoden aikana systemaattisesti vahvaan tieteelliseen
nayttddn perustuvat psykososiaalisen tuen standardit,
joita tuli 25 kappaletta. Taman jalkeen karsittiin stan-
dardit, joiden tueksi ei [6ytynyt riittavad nayttdd ja yhdis-
tettiin standardit, joissa oli padllekkaisyyttd. N&in syntyi
15 standardia, jotka perustuivat kattavaan, 66 kirjoit-
tajan toimesta toteutuneeseen ja 1217 artikkelia sisalta-
neeseen kirjallisuuskatsaukseen. Alkuvaiheen hakuihin
sisdllytettiin yli 13000 vertaisarvioitua artikkelia. Jokaisen
standardin tausta-aineiston laatua arvioitin  AGREE
[l —prosessin ja GRADE-metodologian avulla. Jokai-
seen 15:een standardiin littyy oma artikkelinsa, joka on
julkaistu Pediatric Blood & Cancer —lehdessd ja standar-
dien kehittémiseen kaytetyt menetelmat on kuvattu eril-
lisessé katsausartikkelissa. Standardit nakyvat kuvassa 1.
vihredllé pohjalla ja niihin liittyvat, tutkitut tuen muodot
valkoisella pohjalla.

Vakiintuneet standardit ja suositukset auttavat
varmistamaan, ettd sydpdd sairastavat lapset ja heidan
perheensd saavat tarvitsemansa psykososiaalisen tuen
ja hoidon. Ngitd standardeja voidaan hyédyntad pyrit-
téesst kehittdmadn lasten ja nuorten sydpdsairauksiin
liittyv&i&s psykososiaalista tukea. Standardien mukaista
hoitoa on tutkittu ja sovellettu suomalaisista yliopisto-
sairaaloista TYKS:ssa (Tuomisto, 2018), mutta muuten
psykososiaalisen tuen valtakunnallinen, systemaattinen
kehittdminen on Suomessa vasta alkuvaiheessa. TYKS:n
kehittamisprojektin tarkoituksena oli yhtendistéd ja
systematisoida psykososiaalisen tuen kéytantsja ja sita
kautta parantaa hoitotyén laatua sairaalassa. Yliopisto-
ja keskussairaaloissa on saatavilla erilaisia psyykkisen
tuen palveluita, mutta niiden riittévyys vaihtelee kaytet-
tavissd olevien resurssien mukaan. Perheiden saamissa
palveluissa on my6s hoitojen jalkeen eroja, jotka liittyvat
terveydenhuollon perustason palvelujen saatavuuteen.
Psykososiaalisen hoidon standardeja ja niiden toteutu-
misen arviointia tarvitaan, jotta perheille pystyttaisiin
tarjoamaan laadukkaat ja yhdenvertaiset palvelut koti-
paikkakunnasta ja sairaanhoitopiiristd riippumatta.



1. Psykososiaalinen arviointi
. Neuropsykologisten vaikutusten seuranta
ja arviointi
3. Syoévasta selviytyneiden lasten psykososiaa-
linen seuranta
4. Psykososiaaliset palvelut ja terapeuttien tuki
+ Taiteelliset ja elamykselliset interventiot
- Digitaaliset ja videovdlitteiset interventiot
* Psykologiset ja terapeuttiset interventiot
* Perheinterventiot
+ Keholliset ja toiminnalliset interventiot
Taloudellisen taakan arviointi
6. Vanhempien psykososiaalinen hoito
* Psykologiset ja terapeuttiset interventiot
+ Perhe- ja parisuhdeinterventiot
+ Digitaaliset interventiot
* Vertaistukitoiminta
7. Ennaltaehkéisevd ohjaus ja psykoedukaatio
8. Toimenpiteisiin valmistelu ja niissé tukeminen
+ Virtuaalitodellisuutta (VR) hyédyntavét
interventiot
+ Psykologiset ja terapeuttiset interventiot
+ Toiminnalliset interventiot

N
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1. Psykososiaalinen arviointi

Sy6pad sairastavien lasten, nuorten ja heiddn perheen-
jdsentensd psykososiaalisen tuen tarpeita tulee arvioida
rutiininomaisesti ja jérjestelmdllisesti. (Kazak ym., 2015:
standardi perustuu 149 tutkimukseen)

Lapsen sydpdsairaus ja sen hoito vaikuttavat merkit-
tavasti lapsen ja perheen psyykkiseen hyvinvointiin ja
kayttaytymiseen aiheuttaen mm. ahdistusta ja eldman-
laadun heikkenemistd. Sairauden  psykososiaalinen
vaikutus lapseen, vanhempiin, sisaruksiin ja laheisiin on
saanut paljon huomiota tutkimuskirjallisuudessa (Kazak,
Noll ym., 2015). Useimmat tutkimukset littyvat lasten
huomioon ottamiseen yhteisdissadn (esim. perheessd,
koulussa ja terveydenhuollossa), lapsiin ja vanhempiin
kohdistuviin psykososiaalisiin riskeihin (esim. ahdistus,
masennus, sopeutumisvaikeudet, traumaperdiset oireet,
kéyhyys, perheongelmat ja sosiaalinen eristéytyminen)
ja resilienssiin (esim. selviytyminen ja hyvinvointi). Tutki-
musten mukaan useimmat perheet selviytyvat lapsen
syépdahoidoista psyykkisesti, mutta 10 - 30 %:lla perheista
psyykkiset oireet pitkittyvat (mm. Kazak, Schneider ym.,
2015; Long & Marsland, 2011; Patenaude & Kupst, 2005).

8 Sylva Tutkimus

9. Sosiaalisen vuorovaikutuksen
mahdollistaminen lapsille ja nuorille
+ Vertaistukitoiminta
+ Kaverisuhteita tukeva toiminta

10. Sisarusten tukeminen
+ Leiritoiminta
+ Psykologiset ja terapeuttiset interventiot
+ Perheinterventiot
+ Taiteelliset interventiot
+ Tukihenkildtoiminta

1. Koulunkdynnin tukeminen hoidon aikana
ja sen jalkeen
* Kouluun paluuta tukevat ohjelmat

12. Ladkehoitoon sitoutumisen arviointi

13. Palliatiivinen hoito
+ Taiteelliset interventiot

14. Tuen tarjoaminen lapsen kuoleman jélkeen
* Ryhma- ja leirimuotoinen tuki

15. Viestintd-, dokumentointi- ja
koulutusstandardit

Monissa laadukkaissa tutkimuksissa on madritelty
riskitekijat ja suojaavat tekijat, jotka vaikuttavat perheen
psykososiaaliseen selviytymiseen. Sairautta edeltavat
kuormittavat tekijéit ja psykososiaalinen toimintakyky
ovat yhteydessd lasten ja vanhempien psykososiaali-
seen selviytymiseen sairauden aikana. On olemassa
jonkin verran tutkimusndayttod  siitd, ettd psykososi-
aalinen toimintakyky hoidon alkuvaiheessa ennustaa
hoidon aikaista ja sen jalkeistd toimintakykyd. Lapsen
ja perheen lahiverkoston tuki on ensiarvoisen térke&d
ja sosiaalinen eristéiytyminen lisdd psyykkisten oireiden
jatkumisen ja pahenemisen riskid. Perheeseen liittyvat
tekijat ovat keskeisia lapsen sydpdadn sopeutumisessa.
Perheen yhteenkuuluvuus, voimavarat ja sosiaalinen tuki
voivat suojata psykososiaalisilta haitoilta.

Lapsuuden merkittévat  psykososiaaliset
vaikutukset lapseen ja perheeseen tiedetadn ja ymmar-
retdan siis lagjalti jo pitkaan jatkuneen tutkimuksen
pohjalta. Siitd huolimatta lapsille ja perheille tarjottu
tuki ei ole vield systemaattista jo yndenmukaista. Yhdys-
valtalaistutkimuksessa noin puolelle perheisté tarjottiin
psykososiaalisia palveluja kuukauden kuluessa diagnoo-
sista. Vain 9-11 %:ssa sydpdhoitoa tarjoavista yksikdista
toteutettiin systemaattista psykososiaalista arviointia ja

syévan



hoitoa (Selove ym., 2012). Seulontaa on suositeltu seka
aikuis- ettd lapsipotilaiden hoito-ohjelmiin erityisesti
kuormittavissa hoidon vaiheissa (esim. sairauden totea-
minen, perheen hoidolliset keskustelut, siirtymdavaiheet;
Gilleland ym., 2013).

Kehitettéiessd psykososiaalisia standardeja syste-
maattisen kirjallisuuskatsauksen tuloksena loytyi vahvaa
NAyttdéd 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 ndyttdéon perustuvan tuen tarjoamisen kaikille
perheenjdsenille koko hoitopolun ajan.

2. Neuropsykologisten
vaikutusten seuranta ja arviointi

Aivokasvaimista tai muista sySp&hoitoihin - liittyvisté
neuropsykologisten ongelmien
potilaita tulee seurata hoitojen aikana ja niiden jalkeen.
(Annett ym., 2015: standardi perustuu 129 tutkimukseen)

riskitekijoistd  kdrsivid

Aivokasvaimista karsivilla potilailla on todettu tutkimuk-
sissa merkittévid sairauteen ja hoitoon liittyvid haitta-
vaikutuksia. Neuropsykologisen arvioinnin  tarpeesta
on vahvaa tutkimusndyttéd, mutta arvioinnin ajoituk-
sesta ja kuntouttavista interventioista tarvitaan vield
lisé& tutkimustietoa. Syopadn liittyvistd neurologisista
haitoista karsiville lapsille ja nuorille on kehitetty esimer-
kiksi kognitiivinen kuntoutusohjelma (CRP), jonka on
todettu parantavan heidén tarkkaavaisuuttaan ja koulu-
suoriutumistaan (Butler ym., 2008). Poggin ym. (2009)
tutkimuksessa lapsuus- ja nuoruusikdisten aivokasvain-
potilaiden vetéytyminen, somaattiset vaivat, tarkkaa-
vaisuuden ongelmat ja sisdénpdin suuntautuvat oireet
helpottuivat kognitiivisen kayttaytymisterapion myota
jo myods heiddn sosiaaliset taitonsa kehittyivat hoidon
avulla. Sosiaalisiin taitoihin keskittynyt ryhmdohjelma
aivokasvaimista parantuneille lapsille paransi merkitse-
vésti lasten itsekontrollia, sosiaalisia taitoja ja elédman-
laatua vanhempien arvioimana (Barrera & Schulte,
2009).

Conklin ym. (2015) tutkivat tietokoneella toteutettua
harjoitusohjelmaa (COGMED), johon kuului viikoittainen
ohjaustuokio puhelimitse. Taman RCT-tutkimuksen
(randomized controlled trial/satunnaistettu kontrolloitu
tutkimus) mukaan aivokasvaimista ja leukemiasta selviy-
tyneet lapset hyotyivat interventiosta: tarkkaavaisuus,
tyomuisti ja prosessointinopeus  lisddntyivat ja myods
vanhemmat raportoivat tarkkaamattomuuden véahene-
misestd. Tulokset pysyivat kuuden kuukauden seuran-
nassa (Conklin ym., 2017).

3. Syovastd selviytyneiden lasten
psykososiaalinen seuranta

Lapsen ja nuorten sydpien psykososiaalisessa pitkdai-
kaisseurannassa tulee vuosittain ottaa huomioon: a)
opiskeluun ja/tai ammatilliseen etenemiseen seké sosi-
aalisiin suhteisiin liittyvét ongelmat; b) pelko, ahdistus ja
masennus ja c¢) riskialtis terveyskdyttdytyminen. Nuorten
Jja nuorten aikuisten selviytyjien ja heiddn vanhempiensa
tulee saada ennakoivaa ohjausta elinikdisen seurannan
tarpeesta hoidon pddttyessd ja jokaisella seurantakdyn-
nilld. (Lown ym., 2015: standardi perustuu 93 tutkimuk-
seen)

Sybpdsairaus vaikuttaa monissa tapauksissa haitalli-
sesti lasten ja nuorten sosiaalisiin suhteisiin, opiskeluun
ja ammatilliseen suoriutumiseen sekd elédmdanlaatuun.
Psyykkinen kuormittuminen, ladketieteelliset myodhais-
vaikutukset ja taloudellinen taakka voivat aiheuttaa
Naitd haittoja. Syévan ja erityisesti keskushermostope-
rdisen syovén sairastaneilla on kohonnut riski mielen-
terveysongelmille. Korhosen ym. (2019) tutkimuksessa
selvitettiin riskialttiin terveyskayttaytymisen ilmenemista
suomalaisten, ruotsalaisten jo tanskalaisten, syévasta
selviytyneiden lasten ja nuorten keskuudessa. Tutki-
muksessa todettiin tutkittavilla olleen kohonnut riski
kuolla riskialttiin terveyskayttdytymisen vuoksi tervee-
seen populaatioon verrattuna. Myés itsemurhan riski
oli kohonnut tilastollisesti merkitsevasti potilailla, joiden
sairaus oli todettu 15-19-vuotiaana. Tulosten perusteella
psykososiaalisen tuen sisdallyttéminen nuorten sydpdpo-
tilaiden jalkiseurantaan on térkedd.

* Satunnaistettu kontrolloitu tutkimus (randomized controlled trial, RCT): Kun halutaan tutkia intervention (esim. ladkkeen tai muun hoito-
toimenpiteen) tehoa tai paremmuutta tietyssé potilasjoukossa, on térked verrata ladkkeen vaikutusta niihin, joilla ei ole l&dkitysté lainkaan
sek& mahdollisesti myds heihin, jotka kayttavat jotain toista samaan lopputulokseen tahtadavad laakitysta. Tallaiseen tutkimuskysymykseen
saadaan vastaus satunnaistetulla ja sokkoutetulla kontrolloidulla tutkimuksella. Satunnaistaminen tarkoittaa sitd, ettd tutkija ei itse valitse
sitd, keille laakettd annetaan, vaan potilaat jakautuvat ryhmiin satunnaisesti. Sokkoutus taas tarkoittaa sitd, ettei tutkimushenkils tiedd,
saako han lumeladkettd, tutkimusladkettd vai vertailuladketta. Lumelddkettd saavaa potilasryhmad kutsutaan kontrolliryhmdaksi. Kaksois-
sokkotutkimuksesta on kyse silloin, jos tutkijakaan ei seurantajakson aikana tiedd, mitd ladkettd potilaat saavat. Parasta olisi, jos erilaisten
elintapoihin vaikuttavien interventioiden tehoa tutkittaisiin myds satunnaistetuissa kontrolloiduissa tutkimusasetelmissa. Usein tama ei

kuitenkaan ole mahdollista. (Helve ym., 2014).
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Molinaron ym. (2020) tutkimuksessa sek& nuoruusi-
kaiset syopdpotilaat ettd heidat tukihenkildnsd tunnis-
tivat hoitojen jalkeen sairauteen liittyviéi negatiivisia
fyysisid ja kognitiivisia terveysvaikutuksia, jotka edellyt-
tivat seurantaa ja hoitoa. Sydvastd selviytyneet kokivat
syovan ja sen myoshdisvaikutusten muuttaneen merkitta-
vasti elémankulkuaan. Sydvastd selviytyneiden nuorten
madran kasvaessa on ndhty tarkedksi kehittad vaihto-
ehtoisia tukimuotoja heidén psykososiaalisen jalkihoi-
tonsa osaksi. Verkossa toteutuvat omahoito- ja psyko-
edukaatio-ohjelmat voivat palvella niitékin nuoria, joilla
ei ole mahdollisuutta osallistua lahitapaamisiin. Moodyn
ym. (2015) tutkimuksessa nuoret, heidén vanhempansa,
hoitohenkilokunta ja tietoteknologian  asiantuntijat
nakivat verkossa toteutuvan omahoidon mahdollisuu-
tena, joka voisi talydentdd suoraa vuorovaikutusta hoito-
henkildkunnan kanssa.

4. Psykososiaaliset palvelut ja
terapeuttinen tuki

Sybpaa sairastavilla lapsilla, nuorilla ja heiddn perheen-
jasenillaan  pitédd  olla  mahdollisuus  psykososiaali-
seen tukeen ja tarvittaessa myds psykiatriseen hoitoon
kaikissa sairauden vaiheissa. (Steele ym., 2015: standardi
perustuu 173 tutkimukseen)

Tutkimusten mukaan sydp&dn sairastuminen aiheuttaa
lapsille ja vanhemmille merkittavad psyykkista kuor-
mitusta kaikissa hoidon vaiheissa. Tutkimukset osoit-
tavat myods sen, ettd psykososiaalinen tuki véhent&da
perheiden hatad. Psykologisen tuen laadullisessa tutki-
muksessa hollantilaiset syépad sairastavat ja nuoret
olivat tyytyvaisid psykologiseen tukeen sairaalassa ja
erikoistuneissa psykologisissa keskuksissa (Tenniglo ym.,
2017). He kokivat kuitenkin, etté tapaamisten sopiminen
psykologin kanssa oli usein vaikeaa ja toivoivat s&dn-
nollisesti toteutuvaa tuen tarpeen arviointia. Nuoret ja
vanhemmat toivoivat myés tuen mukauttamista poti-
laan iGn ja hoitovaiheen mukaisia tarpeita vastaa-
vaksi. Bibbyn ym. (2017) katsauksen perusteella nuoret
ja nuoret aikuiset syépdpotilaat kokivat emotionaalisen
tuen ja kaverikontaktit riittémattomiksi.

Coughtreyn ym. (2018) systemaattisessa katsaus-
artikkelissa koottiin satunnaistetut, kontrolloidut tutki-
mukset syopdd sairastavien lasten psykososiaalisten
interventioiden vaikuttavuudesta. Katsaukseen [6ytyi
12 RCT-tutkimusta, joiden aiheena oli alle 18-vuotiaisiin
sy6pdpotilaisiin kohdistuvat psykososiaaliset interven-
tiot. Vaikuttavuutta arvioitiin psykologisilla ja fyysisilla
mittareilla. Interventioihin kuuluivat kognitiivinen kayt-
taytymisterapia, yhdistetty fyysinen harjoittelu ja kognitii-
vinen kayttdytymisterapia, terapeuttinen musiikkivideo,
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selviytymisstrategiat, toiveentayttémisinterventio sekd
yhdistetty perheterapia ja kognitiivinen kayttéytymiste-
rapia. Yhdeksdssa tutkimuksessa raportoitiin  tilastolli-
sesti merkitsevad kohenemista psykologissa tuloksissa.
Nama tutkimukset osoittavat, ettd psykososiaaliset
interventiot ovat tehokkaita ahdistuksen ja masen-
nusoireiden vdhentdmisessd ja elémdnlaadun paran-
tamisessa. Lisdksi kuudessa tutkimuksessa havaittiin
psykososiaalisilla interventioilla olleen suotuisa vaikutus
fyysiseen hyvinvointiin ja oireisiin, kuten kipuun.

Taiteelliset ja eladmykselliset interventiot

(17 artikkelia)

Taideinterventiot voivat edistad syopdd sairastavien
lasten hyvinvointia vahentémallé ahdistusta, pelkoa
ja kipua seka edistamallé yhteistoimintaa, vuorovaiku-
tusta hoitotiimin kanssa ja véihentdmallé sydévan vaiku-
tuksia itsetuntoon (Derman & Deatrick, 2016). Tahma-
sebin ym. (2017) tutkimuksessa maalaamisen todettiin
vaéhentdineen merkitsevasti  sydpdhoidoissa  olevien
lasten masennusoireita. Piirtémis- ja kirjoittamisinterve-
ntiot ovat lievittéineet merkitsevasti sydpdd sairastavien
lasten ahdistuneisuutta (Altay ym., 2017). Maalaamista
ja askartelua sisaltanyt taideterapia paransi syépad
sairastavien lasten terveyteen liittyvad elémanlaatua
kokonaisvaltaisesti (Abdulah & Abdulla, 2018).

Myés musiikilla ja musiikkiterapialla on  todettu
suotuisia vaikutuksia syépdd sairastavien lasten psyyk-
kiseen hyvinvointiin (Barrera ym., 2002). Robbin ym.
(2008) RCT-tutkimuksessa musiikki-interventioon osal-
listuminen vahvisti sydpdd sairastavien lasten selviyty-
mistd tukevaa kayttaytymistd, herdtti positiivisia tunteita
ja lisési aktiivista osallistumista. Musiikki lisési nuorten
sydpdpotilaiden ja heiddn perheidensd hyvinvointia ja
véhensi lasten ahdistusta (Facchini & Ruini, 2021). Myés
vanhemmat arvostivat musiikkia, joka voi helpottaa
vaikeista toimenpiteisté selviytymistd (Gerintes, 2019).
Musiikin avulla voidaan tukea sydpdd sairastavien lasten
kuntoutumista (Cheung ym., 2021) ja lapsensa sydpadn
menetténeitd vanhempia (Magill, 2009). Musiikkia ja
unihygieniaohjausta  yhdistavés  COMMASH-E-inter-
ventio todettiin rutiinihoitoa tehokkaammaksi syopad
sairastavien lasten uupumuksen véhentdmisessd sekd
unen laadun ja toimintakyvyn parantamisessa (Sriasih
ym., 2019).

Positiivisena interventiona on tutkittu myos toiveen
tayttamistd, joka lisési merkitsevasti lasten positiivisia
emootioita, tyytyvdisyyttd elamadn jo henkildkohtaista
vahvuutta sekd vahensi pahoinvointia kontrolliryhmadn
verrattuna (Chaves ym., 2016). Taikatemppujen kaytéstd
on saatu alustavia tutkimustuloksia, joiden mukaan se
voi tukea sy6pdd sairastavien lasten vuorovaikutusta,
ihmissuhteita, hoitomyédntyvyyttd ja kuntoutusta (Clerici
ym., 2021). Myés seikkailuterapialla on ollut positiivinen



vaikutus sydpad sairastavien lasten ja nuorten fyysiseen
aktiivisuuteen, uupumukseen, psykologiseen hatadn ja
elamanlaatuun (Chan ym., 2021).

Syopad sairastavien lasten ahdistusta on lievitetty
myds kirjallisuusterapialla, jossa heille luettiin sairauteen
liittyva kertomus ja tarjottiin kirjallisin keinoin selviyty-
miskeinoja (Schneider ym., 2013). Tutkimuksen mukaan
lasten sisdinen toimijuuden kokemus vahvistui ja fysiolo-
ginen vireystila laski valittdmasti kijan lukemisen jalkeen.
Kirjallisuusterapialla oli myods pitkakestoisia suotuisia
vaikutuksia. Myds sydpddn menehtyneiden lasten
vanhempien tukemisessa on kdaytetty ja tutkittu kirjal-
lista materiaalia (By My Side —kirja), jonka vanhemmat
ovat kokeneet hyodylliseksi ja surureaktioita normalisoi-
vaksi (Raharjo ym., 2020). Kirjaston on todettu voivan
tarjota monialaisia palveluja sairaalassa, jossa potilaille
ja heidan perheilleen on jarjestetty kaynteja potilaskirjas-
toon (Anglin, 2008). Kirjaston palveluja ovat olleet mm.
terveyteen liittyvan kirjallisuuden ja tiedon tarjoaminen
sekd kirjallisuusterapia.

Digitaaliset ja videovdilitteiset interventiot
(14 artikkelia)
Virtuaalitodellisuuteen (VR/virtual reality) perustuvia
interventioita on kaytetty sekd lasten toimenpidepel-
kojen helpottamisessa (ks. 8. standardi) ett& sairauteen
sopeutumisen tukemisessa. VR on ollut tuloksellista
esimerkiksi aivovammoista kdrsivien lasten kuntoutuk-
sessa (Choi ym., 2021; Kolk ym., 2019). Sen kaytéstd on
saatu lupaavia tuloksia myods pitkdaikaista sairaalo-
hoitoa tarvitsevien lasten ja nuorten resilienssin ja psyko-
logisten selviytymiskeinojen vahvistamisessa (Gémez
ym., 2019). Shafripourin ym. (2020) ja Jeayarekan ym.
(2020) kvasi-kokeellisissa  tutkimuksissa  VR-terapian
todettiin helpottaneen kemoterapioa saavien nuorten
kivun voimakkuutta, kipuun littyvéd ahdistusta ja katast-
rofointia ja vahvistaneen kipuun liittyvéd mindpysty-
vyytta. Shafripourin ym. (2020) tutkimuksessa koeryhmé
sai kahden kuukauden ajan viikoittaisen, puolen tunnin
pituisen VR-terapiaistunnon. Tulokset olivat tilastolli-
sesti merkitsevid ja sdilyivat viikon ja kuukauden pitui-
sissa seurannoissa. Virtuaalitodellisuutta hyddyntévan
terapeuttisen pelaamisen on todettu myds vahen-
tévan sydpdd sairastavien
(Li ym., 2011).
Verkkopohjaiset, digitaaliset interventiot on todettu
kayttokelpoisiksi sydpdd sairastavien lasten perheiden
tukemisessa (McCann ym., 2019; Ramsey ym., 2020).
Syépéd lasten psykososiaalisen tuen
muotona on kaytetty esimerkiksi digitaalista tarinan-
kerrontaa, jonka lapset ovat kokeneet arvokkaana ja
terapeuttisena (Komanchuk, 2017). Digitaalisella tari-
nankerronnalla on nahty potenticalia myoés lasten ja
heidén vanhempiensa eldmdnlaadun parantamiseen

lasten masennusoireita

sairastavien
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(Akard ym., 2015). Aivokasvaimista karsiville potilaille on
kehitetty psykoterapia-aiheinen videopeli, jonka todet-
tiin alustavassa  tutkimuksessa  vaikuttaneen suotui-
sasti lasten kayttéytymiseen ja toipumiseen (Sajjad ym.,
2014). Vuorovaikutteisten videopelien on todettu paran-
tavan myo6s syopdhoidoissa olevien lasten eldman-
laatua (Fazelniya ym., 2017).

Viimeisten kymmenen aikana julkaistuissa tutki-
muksissa vahvistuvaksi painopisteeksi ovat tulleet digi-
taaliset tuen muodot erityisesti vertaistukeen liittyvéin
tutkimuksen alueella. Nuorten syopdpotilaiden tuke-
miseen on kaytetty esimerkiksi ryhmdamuotoisia etéta-
paamisia (Gonzalez-Morkos ym., 2014). Sydépad sairas-
tavien nuorten ryhmdmuotoisena hoitona on tutkittu
myds kognitiiviseen kayttdytymisterapioan perustuvaa
videokonferenssia, joka todettiin kdyttokelpoiseksi ja
turvalliseksi interventioksi (SansomDaly ym., 2019).

Psykologiset ja terapeuttiset interventiot

(13 artikkelia)

SdnchezEgean ym. (2019) meta-analyysissd  tutkittiin
syopad sairastavien lasten, nuorten ja heiddn perhei-
densd psykologista hoitoa. Analyysiin valikoitui 40 artik-
kelia ja siind todettiin hoitojen vaikuttaneen tilastollisesti
merkitsevasti ahdistuneisuuteen, ongelmanratkaisuky-
kyyn ja traumaattiseen stressiin. Parhaat tulokset saavu-
tettiin pitkdkestoisilla, harvajaksoisilla  hoidoilla, jotka
toteutuivat ladketieteellisen hoidon ohessa. Toisaalta
toisessa tutkimuksessa, jossa vertailtin tihedsti ja
harvemmin toteutettujen psykologisten interventioiden
tehokkuutta, todettiin tiivimman tuen vaikuttaneen
voimakkaammin lasten ja vanhempien psykososiaali-
seen hyvinvointiin (Zucchetti ym., 2020).

Nuorten sy&pdapotilaiden psykologisista hoitomuo-
doista on tutkittu useampiin terapiasuuntauksiin perus-
tuvia interventioita ja myos joitakin hoitoja, joissa on
yhdistetty eri suuntauksista perdisin olevia elementteja
tai esim. vertaistukea, likuntaa tai psykoedukaatiota.
Clarke ym. (2021) tutkivat hyvéksymis- ja omistautumis-
terapeuttista (HOT/ACT) hoitoa, jonka ryhmé&muotoinen
toteutustapa leirilla sisalsi myds vertaistukea. Tutkimuk-
seen osallistui 28 nuorta. Kaikki kolme paivad kesta-
neelle leirille osallistuneet nuoret olivat enimmdakseen
tai erittain tyytyvaisia ja olisivat suositelleet leiric muille
sydpad sairastaneille nuorille (Clarke ym., 2021).

Syévan uusiutumisen pelkoon on kehitetty Conquer-
Fear-interventio, joka on todettu RCT-tutkimuksessa
tehokkaammaksi kuin rentoutusharjoitus (Sharpe ym.,
2019). Hoito véihensi sydpadn liittyvia hairitsevid ajatuksia
ja muutti huoleen liittyvia uskomuksia. Psykologin toteut-
taman psykososiaalisen ja liikkuntaintervention yhdis-
telma todettiin soveltuvaksi sydpad sairastaville lapsille
ja heidéan vanhemmilleen (Van Dijk-Lokkart ym., 2015).
Strukturoituun interventioon kuului kuusi lasten tapaa-



mista, kaksi vanhempien tapaamista ja liikuntaharjoi-
tuksia.

Kognitiiviseen kayttdytymisterapiaan perustuva hoito
on helpottanut syépad sairastavien lasten vakavaa
uupumusta (Boonstra ym., 2016). Potilaille suunnatuista
interventioista OK Onco on kuusi tapaamista sisaltava
ohjelma, jonka tarkoituksena on lisétd 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 tyytyvdisid interventioon ja keskeyt-
tivait sen harvoin (Maurice-Stam ym., 2014). Hamedin
ym. (2020) RCT-tutkimuksen mukaan sek& perinteinen
ettd tietokoneella toteutettu kognitiivinen kayttéyty-
misterapia vahensivat merkitsevasti lasten sydpadn liit-
tyvié negatiivisia tunteita (kipua, vihaa, ahdistusta ja
masennusta). Kummassakin tutkimusryhmaéssa oli 15
lasta ja ryhmien valisissd tuloksissa ei ollut merkitsevia
eroja. Nuorille ja nuorille aikuisille tarkoitettu Heros Plus
—ohjelma sisaltéd seitsemdén puolen tunnin puhelinis-
tuntoa, joiden tarkoituksena on vahvistaa sairaudesta
selviytymiseen liittyvéd epdvarmuutta (Santacroce ym.,
2010). RCT:n tulokset olivat lupaavia, mutta otoskoko ol
pieni ja vaikuttavuudesta tarvitaan lisad tutkimusta.

Syopdsairauksiin liittyy yleisesti myds mielenterve-
ydellisi&d  myodhdaisvaikutuksia, joiden hoitoon on kehi-
tetty erilaisia hoitomuotoja. Lapsena sairastettuun
syopddn liittyvien traumaperdisten stressioireiden ja
ahdistuneisuuden hoitamiseen on kehitetty verkko-
pohjainen, kognitiiviseen kayttaytymisterapiaan perus-
tuva Onco-Step-interventio (Seitz ym., 2014). Interve-
ntio koostui kymmenestd kirjoitusistunnosta ja kahdesta
moduulista: traumaattisten syépadn  liittyvien koke-
musten uudelleen késittelysté ja selviytymiskeinojen
luomisesta ajankohtaisiin, syopadan liittyviin pelkoihin.
Interventio toteutettiin kirjoitettujen viestien valitykselld
turvallisella verkkoalustalla. Interventio helpotti merkit-
sevdsti osallistujien traumaperdisia oireita, ahdistusta ja
uusiutumisen pelkoa sekd masennusoireita. Muihin kuin
masennusoireisiin liittyvat vaikutukset sailyivat kolmen
kuukauden seurannassa.

Perheinterventiot

(8 artikkelia)

Perheenjdsenten tuen tarpeita selvittdneessd tutkimuk-
sessa tuli esiin kolme teemaa: perheiden tarve olla fyysi-
sesti yhdessd; tuen loytdminen puhumiseen tai puhu-
matta olemiseen; ja yhteinen toiminta tiimind asioiden
jarjestamiseksi (Van Schoors ym., 2020). Tutkimuksessa
nayttaytyi tarkedind koko perheen kohtaaminen yksik-
kond perhetason kokemusten tavoittamiseksi. Tyonteki-
joiden tulisi olla sensitiivisia erilaisille tarpeille sairauteen
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liittyvéssa vuorovaikutuksessa (esim. tarpeelle puhua tai
olla puhumatta). Perheet kokivat syévésté puhumisen
auttavana ja helpottavana, mutta myds vaikeana ja
monimutkaisena.

Sybpd&d sairastavien nuorten ja heidén vanhempiensa
ryhmdaterapiaa tutkittaessa  6ydettiin seuraavanlaisia
haasteita, joiden kanssa nuorten ja vanhemmat pyrkivét
selviytymadan: (1) perheen tuen ja avoimen vuorovai-
kutuksen kehittéminen; (2) muiden ihmisten epdmu-
kavuuden kestdminen syop&dan liittyvistd tosiasioista
puhuttaessa; (3) vertaistuen saamiseen liittyvat esteet;
ja (4) omaan kehoon liittyvén pettymyksen sietdminen
(Palmer ym., 2000).

Sy6pad sairastavien lasten perheiden tukemiseen on
kehitetty monenlaisia interventioita, mutta niiden vaikut-
tavuudesta tarvitaan liséd tutkimustietoa (Michel ym.,
2020). The Surviving Cancer Competently Intervention
Program (SCCIP) on tutkituin, perhekeskeinen interve-
ntio, joka perustuu kognitiiviseen kayttaytymisterapiaan
ja systeemiseen djatteluun (Kazak ym., 1999). Yhden
pdivan kestévd manualisoitu SCCIP-ohjelma sisaltad
neljd istuntoa, joihin osallistuu 6-8 perhettd kerrallaan.
RCT-tutkimuksen mukaan ohjelmaan osallistuneilla oli
vihemman ylivireysoireita ja hairitsevid ajatuksia kuin
kontrolliryhman osallistujilla. Myés SCCIP:n verkkoversio
on todettu kayttokelpoiseksi.

Koko perheen tukemiseen tarkoitettu FAMily-oriented
Support (FAMOS) koostuu kuudesta moduulista ja
se toteutetaan perheiden kotona (Salem ym., 2017).
FAMOS on osoittautunut kdyttékelpoiseksi ja sen todet-
tiin lisdnneen vanhempien kognitiivisia taitoja, joita he
kayttivat myos intervention jalkeen. Syépadn sairastu-
neiden lasten perheille on kehitetty my&s kolmen kerran
perheinterventio, jonka todettiin véihenténeen ahdistu-
neisuutta ja traumaattisen stressin oireita (Kazak ym.,
2005).

Maligneista kasvaimista karsivien lasten sairaalahoi-
dossa on tutkittu perhekeskeisen hoitotyén mallia, joka
sisdlsi fyysisi&, psykologisia ja sosiaalisia interventioita.
RCT-tutkimuksessa sen todettiin kehittdneen lasten
sosiaalista sopeutumiskykyd ja tutkimuksen pohjalta
suositeltiin - monialaisen,
kayttdoon ottamista sydpdd sairastavien lasten hoidossa
(Yu ym., 2014).

Sybpdd sairastavien lasten perheiden tukemisesta
etdyhteyksin on alustavaa tutkimustietoa, jonka perus-
teella silld on mahdollisia hyétyja. Tutkimustietoa on
ainakin verkkopohjaisesta tuesta, dlypuhelinsovelluk-
sista, puhelimitse toteutetusta tuesta ja etdryhmista
(Delemere & Maguire, 2021).

standardoidun  hoitomallin



Keholliset ja toiminnalliset interventiot

(6 artikkelia)

Syopdad sairastaville lapsille on tarjottu myds muita kuin
psykologisia interventioita, joilla on ollut tutkimusten
mukaan vaikutusta psyykkiseen hyvinvointiin. Lasten
syopdadan littyvdn uupumuksen ja stressin hoidossa on
kaytetty fyysisi@ harjoitteita, hoitavaa kosketusta, musiik-
kiterapiaa, hierontahoitoa ja terveysohjoausta (Lopes
Junior, 2016). Tutkimusten mukaan hieronta auttaa kivun
hallinnassa, lievittdd ahdistusta ja masennusoireita
sekd laskee korkeaa verenpainetta (Hughes ym., 2008).
Myos fyysisilléd harjoitteilla, hoitavalla kosketuksella ja
akupainelulla on ollut uupumusta lievittava vaikutus
(Nunes ym., 2018). Joogainterventio vdhensi nuorten
ja vanhempien ahdistuneisuutta, mutta ei vaikuttanut
lasten ahdistuneisuuteen (Thygeson ym., 2010). Monilla
keho-mieliterapiocilla (MBT, esim. rentoutus, hypnoosi,
jooga, hieronta, MBSR, eurytmia, huomion ohjaaminen
muualle, mielikuvat) on todettu myénteisié vaikutuksia
itseluottamukseen, kokemukseen sairauden kanssa
selviytymisestd, toimenpidekipuun, ahdistukseen ja
stressiin (Kanitz ym., 2013; Landier & Tse, 2010).

5. Taloudellisen taakan arviointi

Syévdn hoito voi kuormittaa perhettd taloudellisesti ja
vaikuttaa kielteisesti eldmdnlaatuun ja vanhempien
psyykkiseen hyvinvointiin. Kaikkien perheiden taloudel-
lisen taakan ma&déréd tulisi arvioida sairauden totea-
misvaiheessa. Taloudellisen  kuormittumisen  riskite-
kijsiden arvioinnissa tulisi ottaa huomioon sairautta
edeltdvat taloudelliset huolet, yksinhuoltajuus, kodin ja
sairaalan vélinen matka, pitkd ja/tai tiivis hoitoproto-
kolla ja vanhempien tyéllisyystilanne. Arvioinnin pohjalta
perheille tulee tarjota taloudellista neuvontaa sekd
yhteiskunnan, sddtididen ja jérjestéjen tarjoamia tukipal-
veluita. Pitkdaikaista arviointia ja seurantaa tulee jatkaa
kaikissa hoidon vaiheissa ja myés lapsen kuoleman
Jjélkeisessa tilanteessa. (Pelletier & Bona, 2015: standardi

perustuu 24 tutkimukseen)

Syépdd sairastavien lasten vanhempien taloudellisen
taakan on todettu aiheuttavan perheille emotionaalista
ja vanhempien parisuhteeseen liittyvad kuormitusta ja
lisdavan vakavan psyykkisen oireilun riski&i vanhemmilla.
Matalammin koulutettujen ja taloudellisista vaikeuksista
karsivien vanhempien syopad sairastavilla lapsilla oli
merkitsevasti korkeampi riski psykososiaalisiin ongelmiin,
joten heille tulisi tarjota erityisté varhaista psykologista
tukea (Karlson ym., 2013).
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6. Vanhempien psykososiaalinen
hoito

Sy6p&d sairastavien lasten ja nuorten vanhempien
mielenterveydellisia  tarpeita tulee arvioida alkuvai-
heesta l&htien sd&dnnéllisesti. Asianmukaisen hoidon
saamista tulee edistéd vanhemman, lapsen ja perheen
hyvinvoinnin tukemiseksi. (Kearney ym., 2015: standardi
perustuu 138 tutkimukseen)

Sybpd&d sairastavien lasten vanhemmat ovat resilient-
tejd ja selviytyvid, mutta lapsen sairaus myos vaikuttaa
heihin voimakkaasti. Vanhempien traumaperdiset oireet
ovat yleisi& ja psyykkinen kuormittuminen voi heijastua
vanhemmuuteen ja sen kautta lapsen selviytymiseen ja
sopeutumiseen. Useimmat vanhemmat kokevat merkit-
tavad, mutta ohimenevad kuormitusta, mutta 25-30
%:lla on voimakasta tai pitkittynyttd psyykkistd oireilua.
Vanhemman oireilu vaikuttaa lagjasti, syvasti ja pitkaai-
kaisesti haineen itseensd, lapseen ja perheen toimintaan.

Syopad sairastavien lasten vanhemmat kokevat
eksistentiaalisia, psykologisia, fyysisi& ja sosiaalisia haas-
teita, joiden luonne ja voimakkuus vaihtelevat lapsen
hoidon vaiheen mukaan. Carlssonin ym. (2019) laadul-
lisessa tutkimuksessa vanhemmat kuvasivat diag-
noosin jalkeistd epdvakaata tilannetta jo huomionsa
keskittymistd lapsensa suojelemiseen hoitojen aikana.
Hoitojen jalkeen vanhemmat kokivat haastavana arkeen
palaamisen sekd omien emotionaalisten arpiensa ja
lapsensa syopdadn liittyvien pelkojen kasittelyn. Vanhem-
pien psyykkinen hyvinvointi ja sopeutuminen vaikut-
tavat voimakkaasti lapsen ja koko perheen hyvinvoin-
tiin, joten vanhempien joksamista on tdrkedd seurata
etenkin ensimmaisen hoitovuoden aikana (Katz ym.,
2018). Syspahoitojen jalkeista ruotsalaisten vanhempien
psykososiaalisen tuen tarvetta tutkittoessa todettiin,
ettd terveydenhuollon ammattilaisilta tukea toivoi 7-73
% vanhemmista (Kukkola ym., 2017). L&heisilta tukea
toivoi 27-99 % vanhemmista ja kumppaneiltaan 99 %
vanhemmista. Aidit toivoivat isid enemman tukea ysta-
viltaddan ja psykologilta. Tuen mahdollisuudet vaihtelivat
ja vanhemmat kokivat saamansa tuen hyodylliseksi.

Yhden vanhemman perheitd tutkittaessa on todettu,
ettd monet heistd saivat tukea perheeltédn, ystavil-
taan, yhteisoiltd ja jarjestsiltd (Rosenberg-Yunger ym.,
2013). Tutkimuksen mukaan lastaan yksin  hoitavat
vanhemmat tarvitsivat kuitenkin enemmén sosioemo-
tionaalista, kaytannollistd jo taloudellista tukea selviy-
tyakseen vanhemmuudestaan.



Psykologiset ja terapeuttiset interventiot

(8 artikkelia)

Psykologisten interventioiden on todettu helpottavan
vanhempien hatad, edistavan heidén  sopeutumis-
taan ja positiivisten selviytymiskeinojen kayttéa seka
lievittavan stressia (Othman & Blunden, 2009; Pai ym.,
2006). Esimerkiksi vanhemmille tarkoitettu, kognitii-
viseen kayttaytymisterapican  perustuva
v&hensi traumaattisten stressin oireita, masennusoireita
ja ahdistusta (Ljungman ym., 2018). Tulokset sdilyivét tai
paranivat kolmen kuukauden seurannassa.

Burke ym. (2014) tutkivat vakavasti sairaiden lasten
vanhemmille tarkoitettua Take a breath —interventiota
sy6pdad sairastavien lasten vanhemmilla. Interventiossa
yhdistyvat hyvaksymis- ja omistautumisterapeuttinen ja
ratkaisukeskeinen l&hestymistapa ja sen tarkoituksena
on lievittdd vanhempien hatad. Vanhemmat raportoivat
intervention vahentéineen merkitsevdsti traumaattista
stressit sekd listinneen vanhempien psykologista jousta-
vuutta ja tietoista, hyvaksyvada lasnéoloa.

Syopad  sairastavien lasten dideille tarkoitettu 12
tapaamista  sisaltényt stressinhallintaohjelma  todet-
tiin kayttokelpoiseksi ja se véhensi koettua stressia ja
ahdistusta puolen vuoden seuranta-aikana (Marsland
ym., 2020). Osallistujilla oli vuoden kuluttua véithemman
masennusoireita kuin kontrolliryhmalld. Ohjelma paransi
myds osallistujien stressinhallintakeinoja. Toinen stres-
sinhallintaa tukeva interventio (PRISM-P) vahvisti
vanhempien resilienssia ja merkityksellisyyden koke-
musta (Rosenberg ym., 2019).

Ongelmanratkaisutaitoja  kehittédva  Bright IDEAS
—-ohjelma helpotti syopdd sairastavien lasten ditien
masennus- ja ahdistusoireita sekd traumaattista stressid.
Intervention hyodyt vahvistuivat kolmen kuukauden
seurannassa. Tutkimuksen perusteella selviytymiskei-
nojen opettaminen sairauden toteamisvaiheessa voi
vahvistaa perheen resilienssié koko hoidon ajan (Sahler
ym., 2013).

Islannissa kehitetty, vanhemmille suunnattu interve-
ntio tarjosi neljagn kuukauden ajan tietokonevdlitteistd,
ryhmémuotoista tukea, joka véhensi ditien masennus-
oireita ja isien ahdistusoireita ja stressia (Bragaddattir,
2008).

interventio

Perhe- ja parisuhdeinterventiot
(5 artikkelia)
Sy6pdd sairastavien lasten ja nuorten vanhemmille
tarjottua 2-3:n istunnon perheterapeuttista interven-
tiota (FAM-TCI) tutkittaessa todettiin, etté vanhemmat
kokivat saaneensa sen myotd perheelleen tukea
(Svavarsdottir & Sigurdardottir, 2013).

Sydpdéd sairastavien lasten vanhemmilla on todettu
parisuhdeongelmia jo haasteita dyadisessa sopeutu-
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misessa (Cusinato ym., 2017). Wienerin ym. (2017) tutki-
muksessa 40 % vanhemmista koki parisuhteensa muut-
tuneen negatiiviseen suuntaan lapsen sairastumisen
myotd. Vanhemmat kokivat sairaalavaiheet ja sairauden
uusiutumisen parisuhteen kannalta stressaavimmiksi
agjanjaksoiksi. Valtaosa vanhemmista ilmaisi  kiinnos-
tusta parisuhteen tukemiseen littyvddn neuvontaan.
Vanhemmat toivoivat ndiden interventioiden toteutuvan
pian sairauden toteamisen jalkeen ja hoitojen aikana.
Pitkaaikaissairaiden vanhempien hoidossa on tutkittu
tunnekeskeistd parisuhdeinterventiota, jonka todet-
tiin vaihenténeen vanhempien parisuhteeseen liittyvada
ahdistusta. Tulokset pysyivat jo vahvistuivat kahden
vuoden seurannassa (Cloutier ym., 2002).

Sy6pdd sairastavien lasten vanhempia tutkittaessa
on havaittu, ettd heiddn parisuhteeseensa vaikuttavat
monet suhdespesifit, sairauden kokemiseen liittyvat
ja ulkoiseen tukeen sekd kuormittaviin asioihin liittyvat
tekijat (Arruda-Colli ym., 2018). Vanhempien keskindiset
strategiat, empaattinen vuorovaikutus ja tukeva kayt-
taytyminen vahvistivat vanhempien parisuhdetta, kun
taas fyysinen ja emotionaalinen etdisyys haastoi sitd.
Vanhemmat suosittelivat muille samassa  tilanteessa
oleville avointa vuorovaikutusta, keskindisen yhteyden
vahvistamista ja ulkopuolisen tuen kayttamistd. Tutki-
muksen perusteella psykososiaalisen tuen tarjoaminen
ja vanhempien auttaminen ennakoimaan suhdettaan
vahvistavia ja haastavia tekijoité voivat olla keskeisia
hoidon osia. Vuorovaikutuksen ja keskindisten selviyty-
miskeinojen tukeminen voi auttaa vanhempia hallitse-
maan stressid ja vahvistamaan yhteenkuuluvuutta.

Digitaaliset interventiot

“ artikkelia)

Verkkopohjaisilla sovelluksilla on pyritty myés tarjoa-
maan vanhemmille mahdollisuuksia kasitelld lapsensa
hoitoon liittyvia kokemuksia, emotionaalista tukea, tietoa
ja ymparistéon liittyvia asioita (Morrison ym., 2016). Verk-
kopohjainen, vanhemmille tarkoitettu interventio vaikutti
kayttokelpoiselta, naytti lisaavén vanhempien tietoa
sy6vastd ja voi siten edistéd perheen selviytymistd tilan-
teesta (Sigurdardottir ym., 2014). Verkossa toteutettu
ryhmd&muotoinen, kognitiiviseen kayttaytymisterapiaan
pohjautuva Cascade-interventio osoittautui kayttokel-
poiseksi ja auttavaksi vanhempien tukemisessa (Wake-
field ym., 2016).

Myoés vanhempien omahoidossa on kéytetty kogni-
tiiviseen kayttaytymisterapiaan perustuvaa verkkopoh-
jaista ohjelmaa, joka tarjosi vanhemmille psykoedu-
kaatiota ja taitoja selviytymiseen vaikeiden ajatusten ja
tunteiden kanssa (Cernvall ym., 2017). Ohjelman todet-
tiin lievittdneen vanhempien traumaattista stressid,
ahdistusta ja masennusoireita.



Vertaistukitoiminta
(2 artikkelia)
Sairaalassa ryhm&muotoisen
tuen tutkimuksessa todettiin, ettd ryhmillé on erityinen
merkitys vanhemmille, jotka pyrkivat selviytymadan
lapsensa sydpdsairaudesta ja sen hoidoista. Vertaistuki-
ryhmat tarjoavat erityisen foorumin tukeen seké tiedon
tarjoamiseen ja jakamiseen (Foreman ym., 2005).
Perheille tarkoitetun leirin tutkimuksessa selvisi, ettd
vanhemmat kokivat saaneensa arvokasta vertaistukea
ja kokivat sosiaalisen tukensa lisédntyneen leirin myota
(Kérver ym., 2017). Vertaissuhteet olivat jatkuneet myés
leirin jalkeen. Vanhemmat kokivat leirin voimaannut-
tavana mahdollisuutena irrottautua hoitorutiineista ja
vahvistaa perhesuhteita.

toteutuvan, vertais-

7. Ennaltaehkdiseva ohjaus ja
psykoedukaatio

Sy6pad sairastaville lapsille, nuorille ja heiddn perheen-
Jjdsenilleen tulee tarjota psykoedukaatiota, tietoa ja
ennakoivaa ohjausta, jotka liittyvét sairauteen, hoitoon,
akuutteihin ja pitkdaikaisiin vaikutuksiin, sairaalahoitoon,
toimenpiteisiin - ja psykososiaaliseen sopeutumiseen.
Ohjausta tulee kohdentaa potilaiden ja perheiden yksi-
[6llisten erityistarpeiden mukaisesti ja sitd tdytyy tarjota
koko hoidon ajan. (Thompson & Young-Saleme, 2015:
standardi perustuu 23 tutkimukseen)

Syépdéd sairastavilla lapsilla ja heidédn vanhemmillaan
on tiedon, neuvonnan ja ohjauksen tarpeita kaikissa
hoitojen  vaiheissa.  Psykoedukaatiolla
sairauteen, hoitoon ja hoitojen seurauksiin liittyvien
psyykkisten reaktioiden kdsittelyd lasten, nuorten ja
heid&n perheidensd kanssa. Tietoa voidaan antaa kirjal-
lisessa, suullisessa ja audiovisuaalisessa muodossa poti-
laille, sisaruksille, vanhemmille ja muille laheisille seka
opettdijille ja muille lasten kanssa tyéskenteleville. Psyko-
edukaatio tulee sovittaa lasten kehitystasoon ja se voi
olla my&s ryhmdmuotoista.

Psykoedukaatiolla nayttéd olevan pysyvin vaikutus
potilaan jo vanhempien tietoisuuteen sairaudesta ja
hoidosta. Sen on todettu myos lisdévan tehokkaasti
terveyteen liittyvad hallinnan tunnetta. Tutkimusten
mukaan monet psykoedukaation muodot ovat tehok-
kaita tarjottaessa vanhemmille sairauteen liittyvad
alkuohjausta, kunhan sisaltd ja esitystapa sopivat poti-
laiden ja vanhempien yksilollisiin tarpeisiin. Thompsonin
ja Young-Salemen (2015) katsauksen perusteella psyko-
edukatiiviset interventiot olivat potilaiden ja vanhempien
toivomia ja hyvaksymid, paransivat potilaan ja hdnen
perheensd tietdmystd syodvastd ja lisasivat potilaan
terveyteen liittyvad hallinnan tunnetta. Psykoedukatii-

tarkoitetaan
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visen intervention todettiin myds helpottaneen lasten
vatsaoireita ja kipua (Wu ym., 2014). Sysépdaiheinen
videopeli todettiin kayttokelpoiseksi nuorten mielestda ja
myos vanhemmat ja ammattilaiset nékivat siing eduka-
tiivista potentiaalia (Gerling ym., 2011).

Tutkimuksissa on tullut ndkyviin myos se, ettd perin-
teiset psykososiaalisen tuen muodot eivat valttamatta
sovellu suoraan sydpdd sairastavien lasten perheiden
tukemiseen (Gunter & Duke, 2019). Yksilslinen ohjaa-
minen ja ajankdyttd sekd tilaisuuksien tarjoaminen
epdmuodolliselle, sosiaaliselle jakamiselle ja yhteisolli-
syyden rakentamiselle vahentavat vanhempien epdavar-
muutta jo edistavat perheen sopeutumista lapsen
sybpdsairauteen.

8. Toimenpiteisiin valmistelu ja
niissé tukeminen

Sy6pad sairastavien lasten ja nuorten tulee saada kehi-
tyksellisesti soveltuvaa, valmistelevaa tietoa [Gdketie-
teellisistd toimenpiteistd. Kaikille lapsille ja nuorille tulee
tarjota lddketieteellisiin toimenpiteisiin  liittyvid psyko-
logisia interventioita. (Flowers & Birnie, 2015: standardi
perustuu 65 tutkimukseen)

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

Lasten syopad hoitavat sairaanhoitajat nimesivat
kolme lasten ké&rsimystd vahentavad psykologista inter-
ventiota: toimenpiteen selittdminen lapselle, emotionaa-
lisen tuen tarjoaminen lapselle kuuntelemalla, vastaa-
malla lapsen kysymyksiin tai pitdmalla lasta kéadestd
sekd lapsen huomion suuntaaminen muualle aktii-
visin tai passiivisin keinoin (Weinstein & Henrich, 2013).
Kyselytutkimuksen perusteella sairaanhoitajat kayttivat
kolme tuntia pdivassd emotionaalisen tuen tarjoami-
seen ja olivat halukkaita kouluttautumaan uusien inter-
ventioiden kayttoon.

Virtuaalitodellisuutta (VR) hyédyntévét interventiot
(13 artikkelia)

Virtuaalitodellisuus (VR) on todettu toimivaksi keinoksi
helpottaa kipua ja kipuun liittyvad pelkoa ladketieteel-
lisiss& toimenpiteissd (Dascal ym., 2017; Dumoulin ym.,
2019; Gershon ym., 2004; Hoffman ym., 2019; Lopez-
Rodriguez ym., 2020; Nilsson ym., 2009). VR vé&hensi
esimerkiksi kanyylin laittoon liittyvaéié kipua ja pelkoa
lasten itsensd, vanhempien ja hoitajien arvioimana
(Chen ym., 2020). VR:n kayttdé myds lyhensi toimenpi-
teeseen tarvittua aikaa ja véhensi verindytteiden otossa



merkitsevdsti toimenpiteeseen liittyvad akuuttia kipua
ja ahdistusta (Atzori ym., 2018; Gold & Mahrer, 2018).
Lapset, nuoret ja vanhemmat olivat hyvin tyytyvdisia
toimenpiteisiin, joissa virtuaalitodellisuuteen perus-
tuvia keinoja kaytettiin. VR todettiin helppokayttdiseksi
ja turvalliseksi syopad sairastavien lasten laskimoport-
tiin littyvan neulan asettamisessa (Birnie ym., 2018).
Wolitzkyn ym. (2005) tutkimuksessa todettiin, etté VR
lievitti tehokkaasti sydpdd sairastavien lasten ahdistusta
laskimoportin laitossa. Tulokset nakyivat kaikilla mitta-
reilla (itsearviointi, objektiivinen fysiologinen mittaus,
kayttéytymisen arviointi) mitattuina. VR:n kaytélla ei
havaittu haittoja ja lapset kokivat sen hauskaksi. Nils-
sonin ym. (2009) tutkimuksessa syépdd sairastavat
lapset nauttivat VR-pelistd ja kokivat sen auttaneen
heitd suuntaamaan huomionsa pois epamiellyttavasta
toimenpiteestd. Silmien liikkeiden seuraamiseen perus-
tuva vuorovaikutteisuus lisasi VR:n kipua lievittavada
vaikutusta ja sen koettiin vahvistavan lasndolon tuntua
ja hauskuutta (Al-Ghamdi, 2020).

Psykologiset ja terapeuttiset interventiot

(12 artikkelia)

Tutkimusten mukaan psykologisista interventioista on
merkittavad hyotyd lasten kivun ja pelon vahentdmi-
sessa erilaisten toimenpiteiden aikana. Tutkimuksissa
on todettu, ettd toimenpiteeseen valmisteleva tieto
ja psykologiset interventiot vahentavat lasten hatad,
vahvistavat selviytymistd ja tukevat hoitomydntyvyytta
monenlaisissa toimenpiteissa. Toimenpiteeseen valmis-
telu vdahensi esimerkiksi syopdd sairastavien lasten
lannepistoon  liittyvaid kipua merkitsevasti (Sinha ym.,
2019). Se myds lisaisi lasten ja vanhempien ymmarrysté
toimenpiteen tarkoituksesta. Myos vanhempien valmis-
telu toimenpiteisiin on tdrkedd, koska heidén toimenpi-
dettd edeltanyt pelkonsa ja katastrofointinsa oli yhtey-
dessd kipuun keskittyvédan kayttaytymiseen, mika
puolestaan lisdsi lapsen hatad, kipua ja kipuun suuntau-
tuvaa kayttaytymisté (Caes ym., 2014).

Huomion ohjaaminen muualle, kognitiiviseen kayt-
taytymisterapiaan perustuvat strategiot ja hypnoosi
on todettu tehokkaiksi lasten kivun
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

lievittmisessa

itse valitsemalla keinolla (saippuakuplat/kirja/musiikki/
VR-lasit/videopeli) ei véhentényt merkitsevasti lapsen
itsearvioitua kipua tai pelkoa, mutta sairaanhoitajien ja
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vanhempien arvioimana interventio- ja kontrolliryhmien
valinen ero oli merkitsevé (Windich-Biermeier ym., 2007).
Alonso-Prieton ym. (2020) tutkimuksessa elektronisten
pelien kaytté huomion suuntaamisessa muualle véhensi
kipulaakityksen tarvetta ja aktivoi parasympaattista
hermostoa syopdd sairastavien lasten suun limakalvo-
vaurioiden hoidossa.

Pistostilanteissa  hypnoosi toimenpidettda
edeltavad ahdistusta, toimenpiteeseen liittyvad kipua ja
ahdistusta ja hatéantynyttd kayttaytymistd (Liossi ym.,
2009; Loeffen ym., 2020). Hypnoosilla hoidettujen lasten
vanhemmilla oli vhemmén ahdistusta kuin muiden
RCT-tutkimusryhmien vanhemmilla. Lyhyen hypnoo-
si-intervention hyddyt pysyivat seurannassa. Richard-
sonin ym. (2006) katsauksen perusteella hypnoosi
vahensi ahdistusta ja kipua myds syépad sairastavilla
lapsilla. Hypnoosin kayttd edellyttdd koulutusta, jonka
hankkiminen olisi tarpeen myds suomalaisten sairaa-
loiden psykososiaalista tukea tarjoavalle henkilokun-
nalle.

vahensi

Toiminnalliset interventiot
“ artikkelia)
Sairaalassa lapsille tulisi tarjota ikatasoista tietoa ja
valmistella heitd toimenpiteisiin esim. adketieteellisen
leikin avulla. Toimenpiteiden aikana lapsille voidaan
tarjota mahdollisuus kuunnella mielimusiikkia tai adani-
kirjoja. Syépad sairastavat lapset hydtyvat mysds musiik-
kiterapeutin hoidosta ja musiikin on todettu lievittavan
lasten kivun ja ahdistuksen kokemuksia kivuliciden
toimenpiteiden yhteydessé (Tucquet & Leung, 2014).
Sadehoito voi hergttad sydpad sairastavan lapsen
mielessa pelkoa ja ahdistusta ja paikallaan pysyminen
voi siksi olla lapselle vaikeaa. Siksi anestesiaa kayte-
téan usein hoidon mahdollistamiseksi. Lapsen saaman
tuen on todettu véhentévan anestesian tarvetta séde-
hoidon aikana (Scott ym., 2016). S&dehoitoon liittyvan
ahdistuksen helpottamiseksi on kehitetty interventioita,
mutta niiden tuloksellisuuteen liittyva tutkimusndyttod
on vield niukkaa (O’Connor & Halkett, 2019). Angstrém-
Brannstrémin  ym. (2018) tutkimuksessa selvitettiin
vanhempien kokemuksia lasten saamasta psykologi-
sesta valmistelusta sédehoitoa varten. Valmisteluun
sisaltyi ikéén sopivaa tietoa tablettitietokoneilla, pehmo-
lelu tai kuulokkeet, vanhempien vihko, lelumallinnus
tietokonetomografiasta ja sddehoitoon kdytettavista
laitteista. Interventioon osallistuneet vanhemmat olivat
stédehoidon jalkeen véhemman ahdistuneita kuin siihen
osallistumattomat vanhemmat. He kokivat intervention
sisaltdman tiedon sopivana lapselle, sisaruksille ja lasten
kavereille.



9. Sosiaalisen vuorovaikutuksen
mahdollisuuksien tarjoaminen
lapsille ja nuorille

Lapsilla ja nuorilla tulee olla sypdhoitojen aikana ja
niiden jélkeen mahdollisuuksia ién, kehitysvaiheen ja
terveydentilan mukaiseen sosiaaliseen vuorovaikutuk-
seen. Potilaan, vanhempien ja psykososiaalista ty&td
tekevén henkilskunnan tulee arvioida lasten sosiaalisia
tarpeita sairauden toteamisvaiheessa, hoitojen aikana
ja niiden jélkeen. (Christiansen ym., 2015: standardi
perustuu 64 tutkimukseen)

Syépdsairaus ja —hoidot rajoittavat lasten ja nuorten sosi-
aalisia kontakteja merkittavasti. Pitkat, tiiviit ja vaativat
hoidot infektioriskiin  littyvine eristyksineen estavat
luonnollisen yhdesséolon ik&tovereiden kanssa. Myés
sairauteen liittyvd psyykkinen kuormitus ja erilaisuuden
kokemus voivat aiheuttaa kaverisuhteista vetdytymista.
Lasten ja nuorten tarpeita vastaava sosiaalinen vuoro-
vaikutus voi lisatd laheisten tietoisuutta sairaudesta ja
hoidoista, vaihentdd eristdytyneisyyttd ja edistad sairau-
teen sopeutumista.

Vertaistukitoiminta

(6 artikkelia)

Tutkimusten perusteella nuoret kokevat vertaistuen
tarkednd, mutta riittdmattdmand. Esimerkiksi ryhmat
ja leirit voivat tarjota myodnteisid mahdollisuuksia sosi-
aaliseen kanssakdymiseen ja tukea sopeutumista. Myos
sairaalaympdristdd on mahdollista rakentaa sellaiseksi,
ettd se tukee vertaistukea ja —vuorovaikutusta.

Nuoria syoépé&potilaita tutkittaessa on havaittu, ettd
heille sek& vertaisten ettd terveiden ystdvien tarjoama
tuki on tarkedd, mutta néma tuet ovat erilaisia ja palve-
levat erilaisia tarkoituksia (Kaluarachchi ym., 2019).
Ystavat tarjoavat nuorille yleistd tukea jo auttavat
heit& kokemaan itsensa tavallisiksi teineiksi sairaudes-
taan huolimatta, kun taas vertaiset antavat kohdenne-
tumpaa tukea sairauteen sopeutumiseen. Vertaisilla on
syvallista tietoa syovastd, kun taas terveiden ystévien
vahdisempi ymmarrys sairaudesta aiheuttaa haasteita,
kuten valttelyd ja etaantymista.

Vertaistuki voi tarjota syopdd sairastaville lapsille
ja nuorille mahdollisuuden kasitella  fyysisia, psyyk-
kisia ja sosiaalisia haasteita, joita sairauteen ja arkeen
palaamiseen liittyy. Esimerkiksi aivokasvaimiin sairas-
tuneilla nuorilla on todettu tutkimuksissa huomattavia
myohaisvaikutuksia ja sosiaalista eristdytymista. He
ovat kokeneet tdérkedksi vertaistukiryhmisté saamansa
tuen ja hyvaksynndn ja myos heidén vanhempansa
ovat huomanneet nuorten itseluottamuksen kasva-
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neen ryhmiin osallistumisen myéta (Liptak ym., 2016).
Tutkimuksissa vertaistuen on todettu helpottavan myoés
sy6pdd sairastavien nuorten yksindisyyden kokemusta ja
vahvistavan heiddn selviytyvyyden kokemustaan syévén
kanssa (Miller & van der Eijk, 2019).

Sybpd&d sairastavien lasten ja heidan sisarustensa
kesdleireja tutkittaessa on kaynyt ilmi, ettd lapset, sisa-
rukset jo heidén vanhempansa ovat olleet erittdin tyyty-
vaisia leireinin (Wu ym., 201). Niiden on koettu tarjon-
neen lapsille vertaistukea, viriketoimintaa ja vaihtelua
kotiarkeen. Vanhemmat nékivat leirin myés vaikuttaneen
suotuisasti lastensa kayttdytymiseen ja omatoimisuu-
teen. Toisessa tutkimuksessa syopdd sairastaville lapsille
tarkoitettu leiri paransi osallistujien itsearvostusta ja osal-
listujat kokivat leirilla tukevaa yhteisollisyyttd, norma-
lisoivia kokemuksia ja saivat myonteisia kokemuksia ja
muistoja aktiviteeteista (Dawson ym., 2012). Martiniukin
ym. (2014) katsauksessa leirien todettiin vaikuttaneen
suotuisasti mm. lasten syopdtietémykseen, mielialaan,
mindakasitykseen, empatiakykyyn, ystévyyteen, eldman-
laatuun jo emotionaaliseen hyvinvointiin.

Lasten ja nuorten osallistaminen psykososiaalisten
palvelujen suunnitteluun olisi tarkedd, jotta palvelut
vastaisivat heidan todellisia tarpeitaan.
digitaalisen vertaistuen kehittelyssd lasten ottaminen
mukaan palvelun suunnitteluun on onnistunutkin hyvin
(Warnestal ym., 2017).

Esimerkiksi

Kaverisuhteita tukeva toiminta

(2 artikkelia)

Shama & Lucchetta (2007) tutkivat nuoruusikai-
silla leukemia- ja lymfoomapotilaille suunnattua Teen
Outreach Program (TOP) -ohjelmaaq, jonka tarkoituk-
sena oli tukea nuoria palaamaan kaverisuhteisiinsa
sairauden jdalkeen jérjestémalla heille yhteisia tapah-
tumia. Nuoret kokivat ohjelman vaikuttaneen positiivi-
sesti heidan psykososiaaliseen hyvinvointiinsa.

Nuorten sydpdpotilaiden havaitsema sosiaalinen tuki
oli yhteydessd heiddn traumaperdiseen kasvuunsa (Ekim
& Ocakei, 2015). Tutkimuksen pohjalta olisi suositeltavaa
suunnitella nuorille interventioita, jotka lisdisivat erityi-
sesti ystéviltd saatua sosiaalista tukea. Gunn ym. (2016)
suosittelivat aivokasvaimista selviytyneiden nuorten
sosiaalisten huolien huomioon ottamista sek& aktiivista
tuen kehittémistd jo tarjoamista sosiaalisiin vaikeuk-
siin. Heidan tutkimansa nuoret pitivat elémdanlaatunsa
kannalta sosiaalisia tekijoitd tarkedmpdnd kuin toiminta-
kykyyn liittyvia tekijoita.



10. Sisarusten tukeminen

Sybpad sairastavien lasten sisarukset ovat psykososi-
aalisesti riskiryhmd, ja heille tulee tarjota asianmukaiset
tukipalvelut. Vanhempia ja ammattilaisia tulee neuvoa
tavoista, joilla sisarusten tarpeita voidaan ennakoida ja
kohdata, erityisesti silloin kun sisarukset eivét voi kdydéd
sairaalassa sdénnéllisesti. (Gerhardt ym., 2015: standardi
perustuu 125 tutkimukseen)

Tutkimusten mukaan sairauteen liittyvé perheen eldmén
hairiintyminen ja kotona ilmenevat kuormittavat tekijat
lisaavat sisarusten ongelmien riskia. Lapsen sydvan
toteaminen ja hoito ovat vaativia koko perheelle ja sisa-
ruksilla tiedetddn olevan kohonnut riski tunne-eldman
ja kayttaytymisen 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. Pitkittaistutkimuksissa on néhty sisa-
rusten oireilun riski suurimmillaan hoidon alkuvaiheessa
ja kahden ensimmdisen vuoden aikana sisaruksen
kuoleman jalkeen. Tutkimuksissa sisaruksilla on todettu
olevan myos resilienssid.

Hoitoon liittyvé& avoin vuorovaikutus ja osallistuminen
ovat tdrkeitd sisaruksille. Tukisuhteet koettiin tarkeind ja
ne tarjosivat sisaruksille mahdollisuuden ilmaista heidan
omia tuntemuksiaan ja tarpeitaan (Sloper, 2000). Sairau-
teen ja hoitoihin liittyva tieto auttoi heité ymmartamadn,
miksi perheen elama oli hairiintynyt.

Sairaiden lasten sisaruksilla on usein myos sellaisia
psykososiaalisen tuen tarpeita, joihin ei pystytd vastaa-
maan sairaalaolosuhteissa.  Siksi  saaticiden, jarjes-
tojen, yhdistysten ja muiden yhteistjen tarjoaman tuen
merkitys korostuu erityisesti sisarusten kohdalla. Sisa-
rusten tuen tarpeita tutkittaessa todettiin heidén koros-
tavan merkityksellisen, ikdén sopivan, johdonmukaisesti
tarjotun ja autonomiaa tukevan tuen merkitystd. Sisa-
rukset toivoivat monimuotoista tukea, kuten joogaoh-
jausta, koulutusta vanhemmille ja opettdaijille seka peli-
pohjaisia interventioita.

Syépad sairastavien lasten ja nuorten sisaruksille on
kehitetty psykososiaalisia interventioita, mutta niiden
tuloksellisuuteen liittyva tutkimustieto on vield niukkaa ja
metodologisesti rajoittunutta. Yleisesti sosiaalisen tuen
mMadrd nayttdd kuitenkin olevan yhteydessd sisarusten
parempaan sopeutumiseen (Wawrzynski ym., 2021).
Guanin ym. (2021) systemaattiseen katsaukseen Bytyi
19 julkaisua, joiden laadullisessa tarkastelussa todet-
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tiin sisarusten hydtyneen interventioista. Katsauksen
mukaan
yhteenkuuluvuutta ja suhdetta, parantaneet perhesuh-
teita, liséinneet itsetietoisuutta jo —-luottamusta, tarjon-
neet sydpdadn littyvad tietoa ja vahenténeet somaat-
tista oireilua. Prchalin ja Landoltin (2009) katsauksen
mukaan sisaruksille suunnatut interventiot ovat myoés
helpottaneet heiddn masennusoireitaan,
sairauteen liittyvad tietdmystadn jo terveyteen liittyvad
eldmdanlaatuaan.

interventiot olivat vahvistaneet sisarusten

lisinneet

Leiritoiminta

(3 artikkelia)

Sisaruksille tarkoitettuja kesdleirejd tutkittaessa havait-
tiin niiden vahentdneen traumaattista stressié jo ahdis-
tuneisuutta sekd parantaneen merkitsevdsti sisarusten
elédménlaatua ja itsetuntoa (Packman ym., 2004).
Leirien on todettu myds tarjoavan sisaruksille vertais-
tukea ja rohkaisevan heitd keskustelemaan kaverei-
densa ja terveydenhuollon ammattilaisten kanssa
(Hancock, 2011) sek& vahvistavan sisarusten sosiaalisia
taitoja ja v@hentévan sairauteen liittyvié pelkoja (Sidhu
ym., 2006). Suotuisat vaikutukset pysyivat myds seuran-
nassa.

Psykologiset ja terapeuttiset interventiot

(3 artikkelia)

Sybépddn sairastuneiden lasten sisaruksille tarjottu
kahden kerran psykologinen interventio vaikutti suotui-
sasti heiddn psyykkiseen hyvinvointiinsa, lisési heiddn
sairauteen littyvadd tietoaan ja heidan saamansa
sosiaalisen tuen madardd (Prchal ym., 2012). Interven-
tioon sisdltyi ladketieteellista tietoa, selviytymiskeinojen
vahvistamista ja vanhemmille suunnattua psykoedukaa-
tiota. Talla lyhyellé alkuvaiheen interventiolla ei havaittu
vaikutusta sisarusten traumaattisen stressin oireisiin tai
ahdistuneisuuteen. Sisaruksille suunnattu, viisi kertaa
kokoontunut vertaistukiryhmdé véhensi sisarusten ahdis-
tusta (Houtzager ym., 2001).

Sisarusten yksiléllisen tuen on todettu tarjoavan heille
sairauteen liittyvad tietoa ja tukevan realistisempaa
nakemystd hoidoista ja niiden seurauksista (Jenholt
Nolbris & Ahlstrém, 2014). Jatkossa tarvitaan tarkempaa
sisarusten ikadn, kehitysvaiheeseen ja sairauden vaihee-
seen perustuvaa tutkimustietoa hyodyllisimmisté tuen
muodoista.

Perheinterventiot

(2 artikkelia)

Perheen toiminta, tuki ja lahiverkoston tuki vaikuttavat
sisarusten emotionaaliseen reagointiin sisaruksen sairas-
tuttua syépadn. Interventioiden tulisi kohdistua sisaruk-
siin, perheeseen ja lGhiverkostoon ja sisarusten ika tulisi



ottaa huomioon tuen maadarittelyssa (Van Schoors ym.,
2021). Tutkimuksissa nuoret ovat kokeneet perheensd ja
kaverinsa tarkeiksi emotionaalisen tuen, kaytannollisen
tuen ja laheisyyden lahteiksi ja siksi lahiverkostojen yll&-
pitdminen ja kehittdminen on tarkedd hoitojen aikana
sekd niiden jalkeen (McDonnell ym., 2020).

Taiteelliset interventiot

(1 artikkeli)

Sisaruksille on tarjottu sopeutumisen tueksi taideinterve-
ntioita, joiden tarkoituksena on auttaa heité ilmaisemaan
tunteitaan ja kestdmadan kokemiaan vastoinkdymisid.
Tutkittoessa 12 kerran viikoittaista taideinterventiota sen
todettiin parantaneen sisarusten itsetuntoa ja helpotta-
neen kaytésongelmia, mutta ahdistus- ja masennusoi-
reisiin interventiolla ei ollut vaikutusta (Jo ym., 2018).

Tukihenkilétoiminta

(1 artikkeli)

Ruotsissa on tutkittu erityisesti syopdd sairastavien
lasten sisarusten tukemiseen tarkoitettujen tukihenki-
liden kokemuksia tydstaan (Nolbris & Nilsson, 2017).
Tukihenkilét jarjestivat sisaruksille tapaamisia ja ikaén
sopivia aktiviteetteja mukavissa puitteissa. Tukihen-
kilot nakivat tarkedksi tehda yhteistyotd vanhempien ja
osaston henkilokunnan kanssa. Heiddn kokemuksensa
mukaan tuki oli tarpeellista ja auttoi sisaruksia huoleh-
timaan omasta hyvinvoinnistaan lapsen sairastaessa tai
kuoltua. Tukihenkildt kuuntelivat sisarusten kokemuksia
ja kohtasivat heidat kriisin aikana. Tutkimuksen perus-
teella suositeltiin sisarusten tukihenkildiden kuulumista
sy6pdad sairastavia lapsia hoitaviin tyéryhmiin.

11. Koulunkéynnin tukeminen
hoidon aikana ja sen jalkeen

Sybpad sairastavien lasten ja nuorten kouluun tulee
tarjota yhteistyéssé vanhempien kanssa tietoa sairau-
desta, hoidosta, niiden vaikutuksista koulunkdyntiin
ja suosituksista koulunkdynnin tukemiseksi. Sairaalan
tybryhmdédn pitdd kuulua tyéntekijd, joka koordinoi poti-
laan, perheen, koulun ja terveydenhuollon tyéntekijdiden
vélisté  yhteistystd. (Thompson ym., 2015: standardi
perustuu 17 tutkimukseen)

Kouluun palaaminen syévan jalkeen voi olla sosiaali-
sesti haastavaa lapsille jo sopeutumisen tueksi tarvi-
taan monialaista yhteistyota lapsen, perheen, laaka-
rien, hoitajien ja opettajien kesken (Soejima ym., 2012).
Nuoruusikéisten syépdpotilaiden kohdalla  kaveriryh-
mdassd pysyminen, onnistunut kouluun paluu ja koulun-
kaynnin tuki olivat yhteydessé toisiinsa (Pini ym., 2013).
Koulunk&ynnin suunnittelu yhteistyéssd tulisi aloittaa
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sairauden toteamisvaiheessa ja siihen tulisi sisallyttad
my&s muita kuin opillisia tekijsitd (esim. kaveriryhmat),
jotka voivat vaikuttaa koulunkayntiin.

Kouluun paluuta tukevat ohjelmat
(3 artikkelia)
Kouluun paluuta tukevien ohjelmien on todettu paran-
tavan syopdd sairastavien lasten koulusuoriutumista ja
vdhentdneen masennusta (Helms ym., 2016). Luokka-
tovereiden tietoisuus sairaudesta oli yhteydessd vahdai-
sempddn pelkoon ja mydnteisempiin asenteisiin sairas-
tunutta lasta kohtaan. Thompson ym. (2015) totesivat
kouluun paluuseen liittyvien palvelujen tulevan hyvin
vastaanotetuiksi perheiden ja opettajien taholta, lisan-
neen opettajien ja koulutovereiden tietoa syévastd,
vaikuttavan kavereiden ja opettajan asenteisiin lasta
kohtaan sekd parantaneen vuorovaikutusta ja yhteis-
tyotd potilaiden, perheiden, koulun ja hoitotiimin valilla.
Psykoedukaatiota ja konsultaatiota sisaltédva School
Liaison Program (SLP) soveltui hyvin keskushermoston
sydvistd karsiville lapsille (Northman ym., 2018). Ohjelma
auttoi vanhempia tunnistamaan lapsensa  oppimi-
seen liittyvat tarpeet ja lisdsi heiddn mahdollisuuksican
saada koulusta tukea. Tarvitaan liséé tutkimusta interve-
ntio-ohjelmista ja optimaalisesta polusta kouluun palaa-
misessa.

12. Ladakehoitoon sitoutumisen
arviointi

Hoitomydntyvyyttd tulee arvioida rutiininomaisesti ja
seurata hoidon kaikissa vaiheissa. (Pai & McGrady, 2015:
standardi perustuu 14 tutkimukseen)

Tutkimuksissa syopad sairastavilla lapsilla ja nuorilla
on havaittu yleisia ja merkittavia vaikeuksia laakehoi-
toon mydéntymisessd. Heikko sitoutuminen hoitoihin voi
estdd lapsia ja nuoria tavoittamasta hoidon potentiaa-
lisia hyotyja.

Saksalaistutkimuksen mukaan hoidosta  kieltayty-
minen on harvinaista, mutta siihen liittyy korkeampi
kuolleisuus (Zuzak ym., 2016). Hoidosta kieltéytymisen
syyt liittyivat vanhempien henkildkohtaisiin terveysusko-
muksiin ja selviytymiskeinoihin. Tutkimuksen perusteella
toimivan ja vastavuoroisen ladakdrin, vanhemman ja
potilaan vélisen vuorovaikutuksen yllapitédminen nahtiin
tarkeana.

Videopeli-interventioilla on havaittu suotuisia vaiku-
tuksia syopdd sairastavien lasten ja nuorten hyvinvoin-
tiin; ne ovat esimerkiksi lisdinneet merkitsevasti nuorten
hoitomyontyvyyttd, sydpadn liittyvad mindpystyvyyttd ja
tietoa (Kato ym., 2008; Majid ym. 2020).



13. Palliatiivinen hoito

Perheille tulee kertoa ké&rsimystd vahentdvdstd palliatii-
visesta hoidosta. Kehityksellisesti sopivaa loppuvaiheen
hoitoa tulee tarjota sitd tarvitseville lapsille ja nuorille.
Perheille taytyy tarjota tukea myés lapsen kuoleman
Jjélkeen. (Weaver ym. 2015: standardi perustuu 73 tutki-
mukseen)

Palliatiivisen hoidon tutkimuksissa tarkein& ovat ndyttay-
tyneet oireiden arviointi ja interventiot, perhekeskeinen,
tehokas vuorovaikutus, potilaan kuuleminen ja jaettu
padatoksenteko. Tutkimusten mukaan oireiden hallitse-
mattomuus on koettu ongelmallisena. Kehittamalla
palliatiivista hoitoa voidaan parantaa lasten ja nuorten
sy6pdhoidon laatua kaikissa hoidon vaiheissa esimer-
kiksi helpottamalla fyysistd ja psyykkistd oiretaakkaa.
Palliatiivisen hoidon kohderyhmadan kuuluvat potilaan
ja perheen lisdksi heille tarkeat ihmiset, kuten isovan-
hemmat jo muut lahisukulaiset.

Syopddn kuolleiden lasten perheiden tutkimuksissa
ovat korostuneet toivoon kiinnittymisen, rehellisen vuoro-
vaikutuksen, oireiden helpottamisen ja toisistaan huoleh-
timisen teemat (Weaver ym., 2016). Keskeisend on nahty
myos se, ettd sosiaalinen tuki tavoittaisi vanhemmat ja
sisarukset ja interventiot kohdistuisivat seké fyysisiin ettd
psyykkisiin oireisiin.

Wienerin ym. (2020) tutkimuksessa 40 % vanhem-
mista koki itsensd valmistelemattomaksi lapsen kuole-
maan littyvien ladketieteellisten ongelmien ja lapsen
emotionaalisiin tarpeisiin vastaamisen osalta. Alle 10 %
vanhemmista koki saaneensa valmistelua kumpaankin
littyen.  Tulevaisuudessa
tarkempia tutkimuksia vanhempien karsimysté vahentd-
vien tuen muotojen arvioimiseksi ja kehittdmiseksi.

osa-alueeseen tarvitaan

Taiteelliset interventiot

(2 artikkelia)

Palliatiivisessa vaiheessa oleville lapsille ja heidéan
perheilleen on tarjottu taideterapiaa, joka ndytti tapa-
ustutkimuksessa tukevan potilasta ja hénen perhettéan
hoidon vaiheissa (Councill & Ramsey, 2019). Taidete-
rapia mahdollisti suoran ja symbolisen vuorovaikutuksen
lapsen elaman loppuvaiheessa ja perhe sai ndin luoda
pysyvad perintdd. Perintdtydskentely, jossa potilas luo
taiteen keinoin laheisilleen tuotoksen muistelua varten, ei
vaikuttanut vanhempien psykologiseen toimintakykyyn,
mutta oli yhteydessa vahdisempiin pitkittyneen surun
oireisiin lapsen kuoleman jalkeen. Tydskentelyyn osallis-
tuneet vanhemmat kokivat myds saaneensa enemmdén
tukea terveydenhuollon ammattilaisilta kuin siihen osal-
listumattomat vanhemmat (Schaefer ym., 2019).
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14. Tuen tarjoaminen lapsen
kuoleman jélkeen

Terveydenhuollon  tydntekijgn tulee ottaa yhteyttd
perheeseen lapsen kuoleman jalkeen ja arvioida perheen
tuen tarvetta, tunnistaa psykososiaaliset riskit ja tarjota
mahdollisuuksia psyykkiseen tukeen. (Lichtenthal ym.,
2015: standardi perustuu 95 tutkimukseen)

Lapsen kuoleman jalkeen vanhemmat toivovat yhtey-
denottoa ja seurantaa hoitotiimilté, mutta kaytén-
néssé& seurannassa on havaittu sattumanvaraisuutta.
Monilla lapsensa menettaneilld vanhemmilla on pitkd-
kestoisia psyykkisia haasteita ja he hyétyisivat kontaktin
jotkumisesta terveydenhuollon ammattilaisiin.  Myos
lapsen sisaruksilla ja isovanhemmilla on usein pitka-
kestoisia vaikeuksia ja tuen tarvetta. Nykysuositusten
mukaan hoitoon tulisi sisaltyd lapsen kuoleman jalkeen
vahintadn yksi yhteydenotto vanhempiin ja siind tulisi
tunnistaa psyykkiset riskit ja ohjata vanhemmat tuen
piiriin. Ammatillinen tuki voi auttaa surun kdsittelyssa
erityisesti vakavista oireista karsivié vanhempia.

Lapsen kuoleman jalkeista tuen tarvetta tutkittaessa
todettiin, ettd psykologisen tuen tarvetta oli yhdeksan
kuukauden kuluttua kuolemasta 46-56 %:lla ja viiden
vuoden kuluttua 6-20 %:lla vanhemmista (Hovén ym.,
2020). Kaikilla gideilld ja 90 %:lla isisté oli sosiaalitydn-
tekijan tuen tarvetta yhdeksén kuukauden kuluttua
kuolemasta ja 6-30 %:lla viiden vuoden kuluttua kuole-
masta. Aidit kokivat isid enemman ystaviltd saadun
tuen tarvetta viiden vuoden kuluttua kuolemasta. Trau-
maoireista karsivilld vanhemmilla oli enemman psyko-
sosiaalisen tuen tarvetta kuin muilla vanhemmilla 18
kuukauden kuluttua kuolemasta. Terveydenhuollon
ammaittilaisilta saadun tuen mahdollisuudet vaihtelivat
ja sen saatavuutta tulisi parantaa myos vuosien kuluttua
kuolemasta. Syép&dn kuolleiden lasten vanhemmista
84 % toivoi sairaalan henkildkunnan kotikdayntia lapsen
kuoleman jalkeen (Welch ym., 2012).

Syopddn kuolleiden lasten sisaruksilla oli suurempi
riski ahdistuneisuuteen, jos heidén sosiaalisen tuen
tarpeisiinsa ei vastattu sisaruksen eldman loppuvai-
heessa ja kuoleman jalkeen (Eilertsen ym., 2013). Tervey-
denhuollon ammattilaisten tulisi kertoa perheille sosiaa-
lisen tuen merkityksestd vaikeassa eldmantilanteessa.

Syévan vuoksi sisaruksensa menettaneilld nuorilla
vanhempien ja ystdvien tuki oli yhteydessd vahdisem-
padn surun kokemukseen (Howard ym., 2018). Opet-
tajien, luokkatoverien ja ystavien tuki helpotti surevan
sisaruksen sopeutumista menetykseen. Tutkijat ovat
todenneet, ettd surevat sisarukset hydtyvat opettajien ja
ystdvien tarjoamasta tuesta idstd riippumatta. Nuoruu-



siéissd erityisesti ikGtovereiden ja lGheisten ystavien tuki
on ndyttaytynyt tarkednd ja jopa vanhempien vahai-
sempdd tukea kompensoivana.

Ryhma- ja leirimuotoinen tuki

(2 artikkelia)

Syépddén kuolleiden lasten vanhemmille on tarjottu
puhelimitse toteutettuja tukiryhmid, jotka vanhemmat
ovat kokeneet hyddyllisiksi (Nair ym., 2006). Vanhemmat
kokivat helpottavana keskustelun vertaisten kanssa
ja arvioivat ryhmdén vahentdneen eristdytyneisyyden
kokemustaan sek& mahdollistaneen muiden autta-
misen. Kolmen pdivan pituinen Good Grief -leiri syépddn
menehtyneen perheenjdsenille paransi heidén selviyty-
miskykyddn traumasta, tunteiden hallintaansa ja sosi-
aalista tukeaan (Patterson ym., 2021).

15. Viestinta-, dokumentointi- ja
koulutusstandardit

Avoin, kunnioittava vuorovaikutus ja yhteistys lGaketie-
teen ja psykososiaalisen tuen tyéntekijiden, potilaiden
ja perheiden valillsd on keskeisté potilas- ja perhekes-
keisessd tydssd. Psykososiaalisen tuen tyontekijéit pitéd

integroida lasten syépdtydryhmien osaksi ja heidén tulee
osallistua osaston toimintaan ja tapaamisiin.  Heillé
tulee olla pddsy potilastietojérjestelmddcn ja tarvittava
tiedonkulku heiddn, hoitotiimin ja perheiden vélillé taytyy
turvata. Psykososiaalista tukea tarjoavien tybéntekijiden
tulee noudattaa terveydenhuollon  kirjaamiskdytén-
tojd, lakeja ja ammattieettisidi ohjeita. Psykososiaalista
tukea tarjoavilla tyéntekijsillé tulee olla erityiskoulutusta
Jja osaamista tarjotakseen kehityksellisesti sopivaa arvi-
ointia ja hoitoa syépdd sairastaville lapsille, nuorille ja
heiddn perheilleen. Kokemus vakavasti sairaiden lasten
kanssa, tyénohjaus ja vertaistuki ovat keskeisid. (Pate-
naude ym., 2015: standardi perustuu 35 tutkimukseen)

Tutkimustiedon perusteella suositellaan hoidon standar-
deja vuorovaikutukseen, yhteistydhon, dokumentointiin
ja koulutukseen. Syépdd sairastavien lasten ja perheiden
hoidon monimutkaisuuden vuoksi tarvitaan strukturoitua
ympdristdd sekd kunnioittavaa, monialaista vuorovai-
kutusta ja yhteisty6td. Dokumentoinnissa tulisi kuvata
diagnoosin ja hoitojen emotionaalisia vaikutuksia, psyko-
sosiaalisia palveluita ja niiden vaikutuksia potilaaseen ja
perheeseen edistymisen seuraamiseksi ja tarvittavien
lisapalvelujen saamiseksi.
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Liitteet

Liite 1: Standardien soveltamiseen liittyvat ohjeet
sairaalan henkildkunnalle

1. Psykososiaalinen arviointi

+ Tunnista seulontaa ja arviointia toteuttavat
psykososiaaliset palveluntarjoajat.

- Kayta psykososiaalisia ammattilaisia (esim. sosi-
aalitydontekijoitd, psykologeja), joilla on koke-
musta jarjestelmallisestd arvioinnista.

+ Psykososiaalisten palveluntarjoagjien tulee madri-
tellé ko. paikkaan soveltuva seulonta- ja arviointi-
prosessi yhdessé terveydenhuollon tiimin kanssa.

+ Seulonta ja arviointi tulee suorittaa hoitoa toteut-
tavassa yksikdssa.

+ Seulonta- ja arviointitulosten dokumentoinnissa
tulee noudattaa ko. terveydenhuoltojérjestelmdan
kaytantsja. Kaytantsjen tulee olla ammatillisten
ja eettisten vaatimusten sekd lainsdddannén
mukaisia.

+ Madrita arvioinnin aikataulu hoidon aikana ja sen
jalkeen.

+ Maarita arvioinnin aikataulu hoitoprotokollan
mukaan. lhanteellista olisi arvioida tuen tarve
hoidon alussa, sen aikana ja lopussa seka
seurannan aikana.

+ Vakiinnuta kaytannét, joiden avulla arvioinnin
tuloksia hyédynnet&éan mahdollisimman
tehokkaasti hoidon suunnittelussa.

+ Arviointiin liittyvat tiedot joetaan lasta hoitavan
henkildston kanssa ja henkildkohtaisesti vanhem-
pien kanssa.

* Valitse kliinisen kysymyksen tai protokollan
perusteella arviointitydkalut. (esim. lyhyt seulonta,
perusteellisempi arviointi, kliiniset haastattelut,
nayttdéon perustuvat mittarit).

+ Madarita tehokkain tapa toteuttaa arviointi.

2. Neuropsykologisten vaikutusten seuranta ja arviointi
+ Kouluta syépdahoitoja antavaa tyéryhmad
tunnistamaan lasten ja nuorten riskitekijoitd ja
psyykkisen tilan muutoksia.
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* Priorisoi neuropsykologisen seuranta/arviointi
olennaiseksi osaksi akuuttia jo mydhdaisvaikutusten
hoitoa.

+ Jos hoidon aikainen seuranta johtaa arvioin-
tiin, toista arviointi tarvittaessa hoidon jalkeen.
Muussa tapauksessa toista arviointi tarvittaessa
2-3 vuoden kuluttua hoidosta.

+ Suorita neurokognitiivinen seulonta ja testaus ja
konsultoi neuropsykologia, jos tarvitaan tarkempaa
arviointia.

+ Jarjestd vanhemmille palautekeskustelu
neuropsykologin kanssa.

* Tarvittavat tukitoimet tulee toteuttaa sekd kotona
ettd koulussa.

3. Syoévasta selviytyneiden lasten psykososiaalinen
seuranta
+ Aktiivisen hoidon loppuvaiheessa nuorten
ja nuorten aikuisten potilaiden tulee tavata
hoitotyéryhmansd kanssa saadakseen
yhteenvedon saamastaan hoidosta ja tietoa
seurannan tarkeydesta.
Tarjoa seurantasuunnitelma.
+ Seurantavaiheen suunnitelmasta tulisi kéyda ilmi
sairaalan ja perusterveydenhuollon tyénjako ja

siirtosuunnitelma aikuisten palveluihin.

+ Jos nuorella ei ole seurantavaiheen suunni-
telmaa, tydskentele laaketieteellisen tiimin
kanssa sen luomiseksi. Suunnitelma tulee
toimittaa sekd nuorelle ettd perheelle ja tarkistaa
vuosittain.

+ Tunnista terveydenhuollon toimija(t), jo(t)ka
seuraa(vat) nuorten psykososiaalisia tarpeita
hoidon jalkeen.

Maaritd, miten psykososiaalisen hoidon
toteutumista seurataan (esimerkiksi standardoitu
psykososiaalinen arviointi) ja erityiset arvioitavat

osa-alueet.
+ Hanki kattavasti tietoa lasten ja nuorten sydpien
psykososiaalisista mydhaisvaikutuksista.
+ Tama voidaan tehdd seurantakaynneilld, joilta
nuori voidaan ohjata tarvittaessa psykososiaa-
lisen tuen palveluihin.



- Sisallytd vuosittaiseen seurantaan seuraavien
osa-alueiden arviointi:
+ fyysinen terveys
* opintojen eteneminen
* tyollisyys
+ perhesuhteet ja muut sosiaaliset suhteet ja
voimavarat
+ mielenterveys: pelko, ahdistus, masennus, trau-
maattinen stressi, itsetuhoisuus, p&ihdeon-
gelmat
+ Tarjoa sydpdd hoitaville tyontekijoille vuosittain
psykososiaalisiin aiheisiin liittyvad, uuteen
tutkimustietoon perustuvaa koulutusta.
+ Tarjoa syévan 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 tyén-
tekijoiden palkkaamiseen syopdd sairastavien
lasten ja nuorten tukemiseksi.

* Koulutus: Psykososiaalista hoitoa tarjoavalla
henkildkunnalla tulee olla koulutusta mm.
perhekeskeisest& hoidosta, ndyttéon perustu-
vista interventioista, empaattisesta kuuntelusta,
vuorovaikutuksesta, lapsen kehityksestd, ongel-
manratkaisusta ja terveydestd.

+ Arviointiin perustuvat interventiot: Tuen ja
toimenpiteiden tulee perustua nuorten ja
perheen sopeutumisen arviointiin, jossa on otettu
huomioon sairaus ja mahdolliset aikaisemmat
riskitekijait.

* Kulttuurinen sensitiivisyys: Interventioiden pit&&
olla kulttuurisesti sensitiivisia jo saatavilla myoés
ei-suomenkielisille perheille.

+ Ammattilaisverkostot: Sairaalat voivat rakentaa
vahvaa yhteistydtd muiden psykososiaalista
tukea tarjoavien tahojen ja viranomaisten
kanssa.

+ Peruspalvelujen koulutus: Sairaalat voivat tarjota
sydpdd sairastavien lasten ja perheiden psykoso-
siaaliseen tukeen liittyvié konsultaatio- ja koulu-
tuspalveluja perusterveydenhuollossa toimiville
ammattilaisille.

+ Multimedia-materiaalit: Sairaaloiden tulee
varmistaa sekd vanhempien ett& nuorten asian-
mukaiset multimediaresurssit koko sairauden
ajan.
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5. Taloudellisen taakan arviointi
+ Selvitd vanhempien taloudelliset tarpeet.

+ Arviointia tulee tehdd koko hoitopolun djan ja
se pitdd ulottaa seuranta-aikaan sekd lapsen
menetyksen jalkeiseen aikaan.

* Hyddynna taloudellisten vaikeuksien arvioinnissa

tarvittavia menetelmia sairauden toteamisesta
lahtien hoidon tai menetyksen jalkeiseen aikaan
asti.

Ota huomioon suoraan (sairaalamaksut,
laakkeet, tarvikkeet ja apuvdlineet) ja valillisesti
(tydpoissaolot, ansionmenetykset, matka-, ruoka-,
lastenhoito- ja asumiskulut) hoitoihin liittyvét
kustannukset.

+ Arvioi vanhempien taloudellista taakkaa lapsen

elaman loppuvaiheen hoidossa (ladkkeet,
tarvikkeet ja hautajaiskulut).

+ Arvioi lapsuuden sydvasta selviytyneiden

taloudellista taakkaa:

+ Tyottomyys/tyollisyys ja riippuvuus muista.
+ Tarjoa kohdennettua tukea taloudellisten asioiden

hoitoon.

+ Hyddynndé taloudellisten vaikeuksien arvioinnissa
tarvittavia menetelmi@ sairauden toteamisesta
lahtien hoidon tai menetyksen jalkeiseen aikaan
asti.

+ Ota huomioon suoraan (sairaalamaksut, l&&k-
keet, tarvikkeet ja apuvdlineet) ja valillisesti
(tydpoissaolot, ansionmenetykset, matka-,
ruoka-, lastenhoito- ja asumiskulut) hoitoihin liit-
tyvat kustannukset.

+ Arvioi vanhempien taloudellista taakkaa lapsen
eldman loppuvaiheen hoidossa (ladkkeet, tarvik-
keet ja hautajaiskulut).

+ Arvioi lapsuuden sydvastd selviytyneiden talou-
dellista taakkaa:

+ Tyottomyys/tyollisyys ja riippuvuus muista.

+ Tarjoa kohdennettua tukea taloudellisten
asioiden hoitoon.

Kouluta ladketieteellistd tydoryhmad taloudellisen

taakan vaikutuksista perheissd. Tahdn

kuuluu keskusteluja leimautumisen peloista ja

laaketieteellisen tiimin jasenten kannustamista

keskustelujen aloittamiseksi taloudellisesta
taakasta/selviytymisestd kokemusten
normalisoimiseksi.

6. Vanhempien psykososiaalinen hoito
+ Toteuta rutiininomaisesti vanhempien

selviytymisen ja mielenterveydellisten tarpeiden
arviointi (esim. ahdistuneisuus, masennus,
traumaattinen stressi, sopeutuminen) kayttéen
standardoituja arviointimenetelmid.



Luo sydpad hoitavalle tydryhmalle kaytannot,
joiden avulla he voivat ohjata vanhemmat
tarvittaessa tarkempaan arviointiin.

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

+ Selvitéd myds resurssit, jotka olisivat kulttuurisesti

ja kielellisesti tarkoituksenmukaisia, kuten
maahanmuuttajien tuet tai yhteisélliset palvelut.
Luo vakiintuneet ajankohdat uudelleenarvioinnille
(esim. sairauden toteaminen, hoitojen aikana
kolmen kuukauden vdélein, hoidon padattyminen,
sairauden uusiutuminen, palliatiivinen hoito,
menetyksen jélkeinen aika).

+ Kehitd vuorovaikutukseen ja ensilinjan tukeen

liittyvaia koulutusta monialaisille syépad hoitaville
tyoryhmille.

+ Kehitd psykososiaalisen tyéoryhman kapasiteettia

arvioida ja kasitelld yksilollisesti vanhempien
selviytymistd ja mielenterveydellisia tarpeita.

+ Kehitd vanhempien tukipalveluita, materiaaleja ja

ryhmdmuotoisia interventioita.

* Kehit&d nopeita lGhetekaytantsja aikuisten

mielenterveyspalveluihin.

* Kehita yhteistyota aikuisten syépdpotilaiden

psykososiaalisia palveluita tarjoavien tydntekijdiden
kanssa.

7. Ennaltaehkdisevd ohjaus ja psykoedukaatio
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+ Tunnista tydryhman jasenet, jotka tarjoavat

sairauteen, hoitoon, toimenpiteisiin ja
psykososiaaliseen sopeutumiseen liittyvada
koulutusta ja ohjausta. Psykoedukaatiota ja
ennakoivia ohjeita voivat tarjota monien alojen
edustajat ja se on suositeltavaa.

+ Jarjestd saannollisia tapaamisia. Nuorten ja

vanhempien tulisi tavata psykososiaalisia palveluja
tarjoavat tyontekijat séannéllisesti koulutuksen

ja ohjauksen merkeissd. Ajoitetut kokoukset
siirtymdvaiheissa ovat tarkeitd, sekd mahdollisuus
ottaa yhteyttd palveluntarjogijiin tarpeen mukaan.

+ Varmista koulutusresurssien saatavuus.

Sairaaloiden tulee voida tarjota asianmukaisia
koulutusresursseja ja multimedia-aineistoja seka
vanhemmille ettd nuorille. Naiden materiaalien
tulee selittad ja normalisoida sydpdkokemuksia ja
tunteita, jotka liittyvat sairauden erilaisiin vaiheisiin.
Niiden pitdisi sisaltad mm. kirjoja, esitteitd, videoita,
laaketieteellisial leluja ja nukkeja sekd peleja.

+ Arvioi ja dokumentoi nuorten ja perheiden

tiedon tarpeita ja mieltymyksia. Psykososiaalista
tukea tarjoavien tydryhman jasenten (esim.
sosiaalityontekijat, psykologit) tekemien arviointien
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tulee sisaltad terveyden lukutaidon arvio ja sen
tulee tukea yksilsllisten tarpeiden ymmartamista
sekd nuorten ja perheiden ohjaamista.
Koulutus/tiedot olisi annettava perheelle sopivissa
muodoissa (suullinen, kirjallinen, visuaalinen)
nuorten ja perheiden omalla kielella.

+ Ohjaa hoitoon. Jarjestd vanhemmille tarvittaessa

liséi& tukea ja hoitoa.

8. Toimenpiteisiin valmistelu ja niissé tukeminen
* Arvioi nuorten ahdistusta ennen kajoavia

ladketieteellisia toimenpiteitd. Arvioi myds nuoren

yksilollisia tarpeita, mieltymyksid@ ja ominaisuuksia.

+ Ota huomioon nuoren kehitykselliset ja kogni-
tiiviset kyvyt, mielentila, piirteet ja mieltymykset
laaketieteellisen tiedon tarjoamisessa.

* Kysy vanhemmalta nuoren aikaisemmista koke-
muksista, temperamentista, aistitiedon kdasitte-
lystd, oppimistyylistd ja tuen tarpeesta erityisesti
ennen ensimmdistd toimenpidetta.

+ Anna ennakoivaa ohjausta. Tarjoa nuorelle tietoa
ja ohjeita toimenpiteesta.

+ Kannusta vanhempia, sairaanhoitajia, [&@akareita
ja muuta henkilskuntaa (psykologi, sosiaalityén-
tekija)) keskustelemaan nuoren kanssa toimenpi-
teestd etukateen ottaen huomioon hénen kehi-
tystasonsa ja ahdistuksensa taso.

+ Kannusta perheenjdsenia ja ammattilaisia avoi-

meen ja rehelliseen viestintadn tulevasta toimen-

piteestd (esim. kasitellen tapahtumaa kaikkien
viiden aistin kautta).

Tarjoa lapsille ja nuorille mahdollisuus tutustua

toimenpiteeseen liittyviin tarvikkeisiin ja materi-

aaleihin (esim. multimedia, kirjat) seké leikkiin.

+ Ohjaa vanhempia tukemaan nuorta

toimenpiteessa.

+ Kannusta perheenjésenid ja ammattilaisia kayt-
t&madan nuorelle sopivia keinoja, kuten huumoria,
palkitsemista, huomion ohjaamista muualle ja
juttelua.

+ Keskustele vanhempien rauhoittavasta asettu-
misesta tilanteeseen.

* Anna nuoren tehdd valintoja.

+ Tarjoa nuorelle kehityksellisesti sopivaa tietoa
ja valinnan mahdollisuuksia, jos han kokee
sen auttavana (esim. tilanteessa auttaminen,
toimenpiteen katsominen, taukojen pitédminen
tarvittaessa). Kannusta nuoren roolia toimenpi-
teessd tehokkaan selviytymisen edistmiseksi.

* 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 ldhetteistd.

+ Konsultoi/lahetd lapsi tiivimpad tukea tarjoaviin
palveluihin, jos pelko, ahdistus tai aikaisemmat
kokemukset ovat vaikeita ja voimakkaita. Tarjoa
lapselle/nuorelle interventioita toimenpiteita
edeltavasti, niiden aikana ja jalkeen.

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

+ Kognitiiviset kayttéytymistekniikat (syvd hengitys,
rentoutuminen, huomion ohjaaminen muualle,
psykoedukaatio, kayttaytymisharjoitukset,
mallinnus, kuvat, hypnoosi).

+ Opeta vanhemmille ja nuorille keinoja
ahdistuneisuuden vahentdmiseksi.

Paivita tarpeet agjoittain, koska kehitykselliset tekijat
ja hoitokokemukset voivat muuttaa niité.

+ Kayta kivun ja ahdistuksen vahentémiseen

.

pistostilanteissa erilaisia keinoja, kuten Emlaa.

+ Tee yhteisty6ta l[Gdketieteen ammattilaisten
kanssa farmakologisten ja psykologisten hoitojen
yhdistéimisestd kivuliaissa toimenpiteissé.

* Arvioi kokemusta toimenpiteen jalkeen
ladketieteellisen leikin avulla (erityisesti taapero-
ja leikki-ikaisten kanssa), koska se voi auttaa
heitd selviytymdadn tehokkaammin seuraavasta
toimenpiteestd ja vahvistaa heidan kykyadan
kasitella tapahtumaa.

+ Jos mahdollista, pyydd valmisteluprosessiin
mukaan hoitotiimin jasen, joka voi arvioida tuen
riittévyyttd ja suunnitella tarvittaessa uusia
tukimuotoja.

Sosiaalisen vuorovaikutuksen mahdollisuuksien

tarjoaminen lapsille ja nuorille

+ Tunnista psykososiaaliset palveluntarjogjat, jotka
tekevat seulontaa ja arviointia.

+ Arvioi nykyistd sosiaalista vuorovaikutusta ja
tarvetta vuorovaikutukseen ikatovereiden kanssa
(koulupoissaolot, yhteydet ikétovereihin, vuoro-
vaikutuksen laatu).

+ Arvioi nykyinen toiminta, tarpeet ja mieltymykset
liittyen yleiseen sosiaaliseen vuorovaikutukseen
ja sairauteen liittyviin vertaissuhteisiin.

- Pyyda tarvittaessa (luvallisesti) lisétietoja koulun
henkilostoltd jo muilta palvelun tarjodijilta.

+ Tunnista asianmukaiset arviointitoimenpiteet.
+ Standardiarvioinnit, psykometrinen tuki ja normit.
+ Madrita arvioinnin aikataulu hoidon aikana ja sen
jalkeen.

+ Nuoren, vanhempien ja psykososiaalisen tiimin
jéisenen (esim. kuntoutusohjaaja, psykologi, sosi-
aalitydntekijé tai hoitaja) tulee osallistua tahan
arviointiin alkuvaiheessa, hoidon aikana ja sen
jalkeen.

Sylva Tutkimus

+ Arvioi tilannetta tarpeen mukaan koulun ja
hoitojen siirtymdvaiheissa.

* Huolehdi arvioinnin tulosten sisdllyttdmisestd

hoitosuunnitelmaan.

* Arviointikysymykseen liittyvat tiedot joetaan
hoitoon osallistuvan henkiléstén kanssa ja henki-
l6kohtaisesti vanhempien kanssa.

+ Arvioinnin ja suunnitelman jakaminen koulun
henkildstdlle (luvallisesti).

Edistd sosiaalisten vuorovaikutusten

mahdollisuuksia ottamalla huomioon nuorten

ainutlaatuiset ominaisuudet, taustalla oleva
diagnoosi ja vuorovaikutuksellisten tarpeiden ja
kokemusten vaihtelu sekd infektioalttiuteen liittyvat
varotoimenpiteet.

Sairaalan strategiat

+ Tarjoa nuorille ja perheille tietoa ja koulutusta
sosiaalisen vuorovaikutuksen jatkamisen tarkey-
destd silloin kun se on ladketieteellisesti mahdol-
lista.

+ Tarjoa ryhmdmuotoista vertaistukea.

+ Selvita tukihenkilstoiminnan mahdollisuuksia
sairaalassa tai jarjestdtoiminnan kautta.

* Yhteison strategiat

+ Informoi leireistd ja kursseista.

+ Tarjoa ohjausta ja tue tarvittaessa nuorten yhte-
yksi& vertaisryhmadn kaikissa hoidon vaiheissa
(esim. koulun, sosiaalisen median, internetin ja
toiminnan kautta).

10. Sisarusten tukeminen

+ Arvioi kattavasti sisarusten psykososiaalista

selviytymistd ja tarpeita ennen lapsen

sairastumista, hoidon aikana ja sen jalkeen.

+ Arvioi sisarusten sopeutumista, eldmdnlaatua,
nukkumista, akateemista ja sosiaalista toimin-
takykyd, perheen vuorovaikutusta ja vahvuuksia
sisaruksen ja vanhempien ndkskulmista
mieluiten henkildkohtaisesti tai etéiyhteyden
avulla.

+ Arvioi sisarusten toimintaa ja tarpeita uudelleen
kuuden kuukauden vélein tai hoidon keskeisissa
vaiheissa sekd sen jalkeen (esim. pitkat sairaa-
lavaiheet, relapsit, kantasolusiirto, palliatiivinen
hoito).

+ Jos sisarus on solujen luovuttaja, arvioi ja kasit-
tele psykososiaalisia tarpeita valmistelun ja
luovutuksen aikana sekd sen jalkeen.

+ Tarjoa perhekeskeistd hoitoa, johon sisdltyy sisa-
rusten tuki, tai ohjaa heidat kotipaikkakunnan
perheneuvola- tai mielenterveyspalveluihin.
Asianmukaiset tukipalvelut voivat sisaltad psyko-
edukaatiota, sairaalassa toteutuvaa yksild- tai
perherapiaa, tukiryhmid tai hoito-ohjelmia.
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+ Tue perhettd tarjoamaan sisaruksille kehityksel-
lisesti sopivaa tietoa ja ilmaisemaan tuntemuk-
siaan, kysymyksiadn ja tarpeitaan.

+ Ohjaa vanhempia pitdmadn sairaalahoitojen
aikana sisaruksiin yhteyttd puhelimitse tai
videoyhteyksien avulla.

+ Auta sisaruksia osallistumaan hoitoon (esim. piir-
tamallé kuvia sairaalahuoneen seinélle).

+ Esittele sisarukset nimelld laaketieteelliselle
tyoryhmalle.

+ Selvita sisaruksen kiinnostus hoitoon osallistu-
miseen ja tue osallistumista silloin kun se on
mahdollista (vaatimukset roolin muutoksille,
uudet velvollisuudet kotona, véihentynyt kontakti
vanhempiin ja sairastuneeseen sisarukseen).

+ Varmista (vanhempien luvalla), ettd sisaruksille
jarjestetadan tarvittaessa tukea myés koulusta.

+ Tee yhteistyotd vanhempien, perheen jo ammat-
tilaisten kanssa varmistaaksesi sisarusten tuen.

+ Tarjoa sisaruksille mahdollisuuksia tavata muita
sisaruksia ryhmissg, leireillé tai kursseilla, jos niita
on saatavilla.

+ Tarjoa koulutusta syévan vaikutuksesta sisaruksiin,

heidan tarpeistaan ja tukemisesta.

+ Tarjoa tietoa yhteison resursseista kaikille nuorten

ja heidén sisarustensa kanssa tydskenteleville.

+ Vahvista terveydenhuollon palvelujen saatavuutta

sisaruksille ja tahan liittyvad viestintad.

* Tunnista psykososiaalisen tydryhman jasen, joka

seuraa sisarusten tilannetta ja vastaa heidan
tarpeisiinsa.

Koulunk&ynnin mahdollistaminen hoidon aikana ja
kouluun paluun tukeminen hoitojen jdlkeen

* Tee yhteisty6td ladketieteellisen tydryhmén kanssa

ymmartadksesi sairauksien ja hoidon vaikutuksia
koulunkayntiin, tiedonkasittelyyn jne.

+ Kouluta nuoria jo vanhempia seuraavista aiheista:

+ sairauden ja hoidon lyhytkestoiset ja pitkaaikaiset
vaikutukset koulunkayntiin ja suorituskykyyn

* keinot, joilla lievennet&dan koulua tai suoriutu-
mista koskevia kielteisi¢i kokemuksia tai haas-
tavia olosuhteita

* koulun perheen viestinn&in merkitys

+ koulutusoikeudet ja resurssit

Raatalsi koulutustukea nuoren sairauteen, hoitoon

ja niiden vaiheisiin sek& nuoren kehitykseen

sopivaksi.

* Hanki suostumus jakaa tietoja nuoren asioita

hoitavan koulun henkildstén kanssa.

+ Tarjoa tietoa, koulutusta ja resursseja kouluun

kirjallisesti, puhelun tai etéiyhteyden jo/tai
henkildkohtaisen kéynnin avulla seuraavista
aiheista:

Sylva Tutkimus

+ nuoren diagnoosi ja hoitosuunnitelma

+ vaikutukset koulunkdayntiin ja suoriutumiseen

+ ehdotukset nuoren poissaolosta ja kouluun
palaamisesta

+ Jarjestd vaihtoehtoisia koulumuotoja silloin kun

lapsi/nuori ei voi osallistua l@hiopetukseen.

+ Selvité tukimuotojen toteutettavuutta, prosesseja

ja menettelytapoja, kuten osa-aikaisuutta,
kotiopetusta ja teknologisia ratkaisuja.
Valmistele opettajia, oppilaita, nuorta ja
vanhempia tarjoamalla resursseja ja tukea
koulunkayntiin, koulutovereiden informointiin ja
kaynnissa olevien tukimuotojen toteuttamiseen.

+ Opettajat voivat hyotyd keskustelusta siihen

liittyen, miten muut oppilaat voivat reagoida
sairauteen (esim. kysymykset oppilaan terveyteen,
koulunkayntiin ja ulkonakson liittyen) ja ideoista
kouluyhteison ja oppilaan valisen suhteen
yllapitémiseksi oppilaan poissaolon aikana.

+ Arvioi yhteistydssd perheen ja lGdketieteellisen

tydryhman kanssa:

+ lapsen/nuoren valmiutta palata kouluun

* tuen riittavyyttd ja kouluun paluusuunnitelmaa

+ koulunkayntiin liittyvad arviointia ja dokumen-
tointia

+ tarvetta saada psyykkistd jo/tai neurologista
arviota ja tukea

+ mahdollisuutta kognitiivisten myoéhaisvaiku-
tusten arviointiin psykologin tai neuropsykologin
toimesta

+ Kirjoa keskeiset asiat potilastietojarjestelmadn,

jotta ne olisivat hoitotahojen kaytettévissa.

+ Suunnittele jo toteuta yhteisty6td koulun sekd

terveydenhuollon tai psykososiaalisen tyéryhman

jésenten kanssa.

+ asiantuntemus syoévan vaikutuksesta koulun-
kayntiin, koulutuslainséadannséstd ja koulujarjes-
telman kaytannoistd seka paikallisista palve-
luista

+ koulun tukitoimien koordinointi ja koulunkéynnin
seuranta hoitojen l&pi ja niiden jalkeen

* tuen tarjoaminen erityisesti hoitoihin ja kouluun
liittyvissa siirtymavaiheissa

+ kokemus kehityksellisesti asianmukaisesta
opetuksesta

+ vahva viestinta

+ agjantasaisen tiedon yllépitdminen koulutuksesta

+ sairauksien ja hoitojen vaikutusten ymmarrys

+ koulunkayntiin liittyvat ohjauksen ja konsultaa-
tion tarjoaminen ladketieteellisen ja psykososiaa-
lisen tydryhmien jasenille



12. L&aakehoitoon sitoutumisen arviointi
+ Tarjoa hoitotiimille koulutusta

hoitomyoéntyvyydestd, sen vaikutuksista sekd sita
edistdvistd ja estavista asioista.

+ Tunnista tiimin jasenet, jotka arvioivat hoitoon

sitoutumista, sitd edistavia ja estavia tekijoita seka
sen dokumentointia.

+ Tunnista tutkimuksiin perustuvat hoitoon

sitoutumisen seka sitd edistévien ja estévien
tekijiden arviointikeinot.

* Luodaan standardoitu kirjaamiskayténtd hoitoon

sitoutumisen seuraamiseksi.

+ Nimed tyéryhman jasenet, jotka tunnistavat

.

tukea tarvitsevat nuoret ja jarjestavat heidan
tarvitsemansa tuen.

Tarjoa lGaketieteellistd hoitoa koskevaa koulutusta,
jossa kasitellaan kunkin laakityksen tarkoitusta,
vaikutuksia ja sivuvaikutuksia.

+ Tarjoa hoitoon sitoutumista koskevaa koulutusta,

jossa kasitelléan hoitoon sitoutumattomuuden
esiintyvyyttd ja vaikutuksia sekd
hoitomyontyvyyden esteiden merkitystd.

* Tarjoa kohdennettuja, tutkimuksiin perustuvia

toimenpiteitd havaittujen esteiden (esim.
taloudelliset/ logistiset esteet, tiedon puute,
laékkeiden unohtaminen) poistamiseksi.

13. Palliatiivinen hoito
* Kouluta syép&dé hoitavan tyéryhman jasenia
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palliatiivisen hoidon kdasitteistd ja kaytannadista

varmistaaksesi laadukkaan ja tasa-arvoisen

palliatiivisen hoidon kaikille sité tarvitseville lapsille
ja nuorille.

+ Ensisijaiset palliatiiviset hoitokdytannét sisal-
tavat oireiden arvioinnin ja hoidon, nuoren
oireiden suoran ilmaisun, tehokkaan viestinndn ja
yhteisen paatoksenteon.

+ Tunnista ja hyddynné erikoistuneita palliatiivisen

.

tydryhman jésenid ja/tai onkologisen tydryhman

jasenid, jotka ovat erikoistuneet palliatiiviseen

hoitotydhdén kiinnostuksensa ja koulutuksensa
pohjalta.

+ Kehitd triage-ladhestymistapaa kaikille nuorille,
jotta he saisivat oikea-aikaisen ja monialaisen
palliatiivisen hoidon sita tarvitessaan.

Tarjoa yksilollisesti raataloityd tietoa ja resursseja

nuorille ja heidén perheilleen diagnooseista

ja ennusteista, oireiden hallinnasta, tukevasta

hoidosta ja kaytettavissa olevista psykososiaalista

resursseista.

+ Ker&d ja dokumentoi rutiininomaisesti potilaan

raportoimia tuloksia oireiden arviointia ja
interventioita varten.

Sylva Tutkimus

+ Ota vanhemmat ja nuori mukaan
hoitoneuvotteluihin myo6s palliatiivisessa
hoitovaiheessa (esim. keskustelut ennusteesta,
hoitovaihtoehdosta, padtdksenteosta, nuoren
tavoitteista, hoidon tavoitteista, surusta,
hengellisyydestd/eksistentiaalisista kysymyksistd).

+ Lapsen/nuoren nakemys hoidosta tulee selvittad
aina kun se on kehityksellisesti mahdollista.

+ Kaytd standardoituja hoitosuunnitelmia nuorten
ja perheiden kanssa kaytyjen, hoidon tavoitteisiin
liittyvien keskustelujen pohjana.

+ Tee tiivista yhteisty6td kunnallisten palvelujen

palliatiivista hoitoa toteuttavien tahojen kanssa

ottaen huomioon perheen toiveet saattohoidosta
ja varmistaen oireiden hallinnan.

Tarjoa perheelle tukea lapsen kuoleman

jalkeen riippumatta paikasta, jossa kuolema on

tapahtunut.

14. Lapsen kuoleman jélkeinen seuranta

+ Ota perheeseen yhteyttd, ilmaisten osanottoa
ja huolenpitoa. Yleensa perheet toivovat tutun
tyontekijan yhteydenottoa pian kuoleman
jalkeen. Seuraa yhteydenottoja ja tarkista ennen
yhteydenottoasi, onko joku muu tydryhman jasen
jo soittanut perheelle.

+ Suorita alustava arviointi. Arvioi puhelun
aikana perheen tarpeet kysymallé seuraavista
mahdollisista huolenaiheista:

+ nukkuminen, syéminen, mieliala

+ syyllisyyden tunteet, katumus, suru, viha,
h&dmmennys

* hautaus- ja muistotilaisuuspalvelut

+ taloudelliset vaikutukset ja tuen tarve

+ tyontekijoiden tavoitettavuus tarvittaessa

* suostumus seurantaan tarvittavien tukien
varmistamiseksi

+ My&hemmin seurattavia asioita:

+ pitkittynyt surureaktio, eldman merkitykselli-
syyden menetys, masennus, ahdistus, pdih-
deongelmat, traumaattinen stressi (uudelleen
kokeminen, valttaminen, ylivireys), ep&usko,
katkeruus, viha

* huom. voimakkaan surun odotetaan jatkuvan
vanhemmilla yli 12 kuukautta, eiké arvion tai
hoidon tarkoitus ole patologisoida tai ohittaa
surua

+ perheen dynamiikka ja konfliktit

+ hengellinen/uskonnollinen ahdistus

+ kyvyttémyys palata toihin/toimintoihin

+ sosiaalinen eristdytyminen

+ parisuhdeongelmat

* sisarusten haasteet: ahdistus, unen tai ruoka-
halun muutokset
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+ itsetuhoiset gjatukset tai kayttaytyminen

* menetykseen liittyvien tunteiden tukahdutta-
minen

* pdihteiden kayttd

* koulunkaynnin ongelmat

+ sosiaalinen vetaytyminen

+ Korosta perheen vahvuuksia ja selviytymiskeinoja

puhelun aikana.

+ Jarjestd tapaaminen kysymyksiin vastaamiseksi

perheen toivoessa sitd. Tapaamisessa lasta/
nuorta hoitanut l&akari jo/tai loppuvaiheen
hoitoon osallistunut tyéryhma vastaa hoitoon ja
kuolemaan liittyviin kysymyksiin ja perhe saa kayda
kokemustaan lapi.

+ Suunnittele perheen tarvitsemat tukimuodot:

+ Ladaketieteellinen tiedon saanti: Vastaa kaik-
kiin hoitoon liittyviin kysymyksiin tai pyydé toista
tyontekijad vastaamaan omaan alaansa liittyviin
kysymyksiin.

+ Menetykseen ja suruun liittyva tuki: Selvitd tarve
ja mahdollisuudet yksils-, pari- jo ryhmdmuotoi-
siin tukiin.

+ Psykoedukaatio: Tarjoa resursseja (keskustelu,
kirjallinen materiaali, internet).

+ Vertaistuki: Jarjestd perheen toivoessa yhteydet
muihin menetyksen kokeneisiin perheisiin.

+ Taloudellinen tuki: Arvioi uudelleen perheen talo-
udellisen tuen tarve.

Tyontekijoiden tavoitettavuus tarvittaessa.

Suostumus seurantaan tarvittavien tukien

varmistamiseksi.

Sylva Tutkimus

15. Viestintd-, dokumentointi- ja koulutuskriteerit
* Integraatio hoitavaa tyéryhmadn:

+ Osallistu saannollisesti ladketieteellisille kierroille
ja osallistu potilaan hoitokokouksiin ja konferens-
seihin.

+ Tarjoa psykososiaalisia kiertoja kaikille tydonteki-
joille, jotka keskittyvat psykososiaalisiin kysymyk-
siin ja hoitoon.

+ Tarjoa resursseja tydntekijsille perheen ja
tydryhman valisen viestinndn ja perhekeskeisen
hoidon tehostamiseksi.

+ Psykososiaalinen konsultaatio:

+ Tarjoa konsultaatiota ja psykososiaaliseen
tyohon liittyvad koulutusta muille tydryhman
jasenille.

+ Osallistu koulutuksiin jo joa asiantuntemustasi
emotionaalisista, sosiaalisista ja psykologisista
nakokohdista lapsipotilaiden perheille ja heita
hoitaville tyontekijoille.

+ Potilastietojen saatavuus ja hyédyntdminen liittyen

psykososiaaliseen arviointiin, interventioihin ja

hoitosuunnitelmiin.

* Noudata terveydenhuoltojdrjestelmdan ohjeita,
lainsaadantod ja eettisia periaatteita.

+ Erikoiskoulutus:

+ Hanki ja yllapida tietoa kehityksen lasten,
nuorten ja perheiden asianmukaisesta arvioin-
nista ja hoidosta.

* Hanki kokemusta vakavasti sairaiden lasten ja
nuorten kanssa tydskentelysta.

+ Osallistu jatkuvaan ja asianmukaiseen tyénoh-
jaukseen ja hanki ammiatillista vertaistukea.

+ Ylapidd yhteistysta lasten ja nuorten sydvan
psykososiaalista hoitoa kehittévien organisaati-
oiden kanssa.

+ Vahvista tietopohjaa etsimalld mahdollisuuksia
koulutukseen ja ammiatilliseen kehitykseen osal-
listumalla verkkokoulutuksiin sekéa tydpajoihin/
konferensseihin.
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