n sairastuneiden lasten,

yép
nuorten, nuorten aikvisten ja

S
Idheisten oma yhte

02
26

MLVA

TUTKIMUS

3
53

399N
G
S

Sylvan perhebarometri 2026 — keskeiset tulokset
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JOHDANTO

Sylvan perhebarometrilla selvitetaan
tukimuotojen riittavyytta ja oikea-aikaisuutta

Tausta ja tavoitteet

¢ Sylva haluaa selvittaa ja seurata perheiden, joissa lapsi on sairastunut syopaan, vointia ja
heidan tarvitsemaansa tukea

* Perhebarometri selvittdaa perheille tarjottujen tukimuotojen riittavyytta ja oikea-aikaisuutta
hoitopolun eri vaiheissa

¢ Tavoitteena on, etta perheille pystytdaan jatkossa tarjoamaan parempaa tukea oikea-aikaisesti
hoitopolun aikana

Toteutus

e Perhebarometri on toteutettu kaksi kertaa aikaisemmin vuosina 2021 ja 2022
¢ Kolmas kysely toteutettiin 26.2—7.4.2026 vilisella ajanjaksolla
o Kyselyad jaettiin SYLVAn markkinointikanavia hyddyntaen laajasti joka puolelle Suomea

e Nordic Healthcare Group (NHG) toimi selvityksessa tietojen kasittelijan ja analysoijan
roolissa yhteistyossa SYLVAn kanssa

Lapsuusajan syopa Suomessa

e Suomessa noin 160 lasta sairastuu syopaan vuosittain. 84 % alle 15-vuotiaana syépaan
sairastuneista paranee.*

e Sylvan arvion mukaan sy6pahoitojen ja seurannan piirissa on vuosittain n. 3000 lasta

e Lasten syopahoidot kestavat usein useita vuosia, ja tutkimusten mukaan enemmisto
sairastuneista saa jonkinasteisia hoitojen myohaisvaikutuksia, jotka voivat olla fyysisia,
psyykkisia tai sosiaalisia.

* Lapsen syopa koskettaa koko perhettd ja vaikuttaa vanhempien toimeentuloon, hyvinvointiin
seka sisarusten arkeen. Suomessa lasten syopahoidot on keskitetty viiteen yliopistolliseen
keskussairaalaan, joissa tarjotaan my0s vaativimmat ja uusimmat hoidot.

* https://syopasaatio.fi/tietoa-lasten-syovista/
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JOHDANTO

Vanhempien sanoin

144

Suurin kuormitus on valtava huoli
nuoresta. Se kun helpottaisi, niin
nayttdisi jo valoisammalta. ”

Kylla tyoyhteisosta putoaminen
oli loppupeleissa aika iso juttu.

144

Ystavien ja laheisten tuki oli korvaamatonta.
Sylvan terapeutti auttoi ditia suunnattomasti.
Isa on pienyrittdja jonka tyot seisahtuivat.
Aidin tydpaikka oli maaraaikainen, mutta
tuki tilannetta todella hyvin.




144

Kaikki tuntui ensitiedon jalkeen hetken lohduttomalta. Younet olivat vahai-
sia, jolloin huonovointisuus ja ahdistus lisaantyi. Kun hoitosuunnitelma teh-
tiin ja paasimme hoitoon Taysiin, tilanne parani huomattavasti. Sairaalassa

oli hyva olla vertaisten ja osaavien ammattilaisten kanssa.

144

Olo oli todella avuton ja raskas elamantilanne
vaikutti kaikkiin. Nuorempi sisarus jai sivuosaan,
kaikki olivat todella vasyneita ja peloissaan.

144

Hoitojen loputtua ja kun kaiken piti alkaa taas olemaan
"kunnossa” iski itselle huonoin vointi: kaikki tunteet,
unettomuus, painajaiset, lilan herkilla oleminen ja
voimakkaat ahdistukset.




VASTAAJIEN TAUSTA

Sylvan perhebarometrin data kerattiin kevaalla 2026

139 _ 78 %
vastaajaa Yli 320 vastaajista
26.2-7.4.2026 arvovastausta olivat sairastuneen
valisena lapsen aiteja
aikana
Vi .
154 260 92 %
3501-5500 47 % Kaikki 5
€ /kk vaihees§a. jossa yliopisto-sairaalaa
yleisin kotitalouksien Ia.s.)té.bmd?t?an Dol s
netto-tulojen syop_aarllt-al-lleve vastauksissa
luokka -ilmidihin
liittyen
51%
17 %
vastaajista ovat ei ole kayttanyt
kokeneet myos | mitaan tukimuotoja
apsen syovan ennen diagnoosia
uusiutumisen
18 % 85 %

Vuoden 2022 (N=154) tulokset pienen ympyran sisalld jos eroa vuoden 2026 tuloksiin.
Lahde: Perhebarometri 2026, NHG analyysi



Perhebarometrin vastaajaprofiili

Perhebarometrin vastaajaprofiili on maantieteellisesti hieman kattavampi kuin vuoden 2022 perhebarometrissa

Aika lapsen diagnoosista
100 %

26%

. Alle 1 vuosi

1-2 vuotta

. 2-3 vuotta
. 3—-4 vuotta

4-5 vuotta

. Yli 5 vuotta

Lapsen paasaantéinen hoitoalue 100

18%

. HYKS

KYS - oYs

. TAYS TYKS

Perheen asumisjarjestelyt

100 %

- Koko perhe asuu samassa osoitteessa

Lapsi / lapset asuvat puoliksi didin ja isdn kanssa
- Lapsi / lapset elavat padosin aidin kanssa

- Muu jarjestely, mika?

Perheen hoitopolun vaihe

11% 39% 11%

.y e 100%
Syopahoidot kdynnissa sairaalassa

Suun kautta otettava ldakehoito jatkuu
Infektioeristys jatkuu

Lasta hoidetaan sydvasta seuranneista lieveilmidista
Lasta ei hoideta syopaan tai lieveilmioihin liittyen

Lapsi on kuollut

Muu vaihe

Kotitalouden kuukausittaiset nettotulot verojen jilkeen

11% 5%

I Atle 1500€ 7500-9500 € 100%

- Y1i 9501 € €

En tieda / halua sanoa

1501-3500 €
. 3501-5500 €
B s501-7500 €

Kaikki perheen kasvattajat voivat asioida suomen kielelld

100%
Ei




PERHEIDEN VOINTI JA TALOUDELLINEN TILANNE

Perhebarometri seuraa tulojen ja voinnin muutosta

Sylvan perhebarometrin keskeimpia seurattavia  on edelleen merkittava. Nama voivat olla heijas-

asioita ovat perheiden ja vanhempien vointi tuksia Suomen yhteiskunnallisesta tilanteesta,
seka perheen taloudellinen tilanne. Vuonna vanhempien huoli lapsesta yhdistettyna epavar-
2026 valitettavasti perheiden ja vanhempien moihin aikoihin ja heikennyksiin sosiaaliturvassa
vointi ndyttdaa heikenneen vuodesta 2022. Sa- varmasti vaikuttaa omaan vointiin.

malla lapsen sairauden vaikutus nettotuloihin

Vanhempien vointi on heikentynyt vuodesta 2022
174

Elama eteni paivasta paivaan.
Koitimme rampia eteen pain niilla
voimilla mita oli. Valilla luulin, etta
tipun kuiluun.”

144

Luottamus elamaan lahtee ja tilalle
tulee vaaryys, mita ei voi ymmartaa
— ja jarkyttava menettamisenpelko.”

144

Koko elama lamaantui. Ennen diagnoosia elimme
kuukauden epatietoisuudessa ja pelaten. Diagnoosin
jalkeen elimme kuukauden sumussa ja yritimme vain
selvita paivasta toiseen. Joka aamu herasin samaan
tunteeseen siitd, etta se ei ollutkaan unta.



Viidennes voi lapsen hoitojen aikana huonommin kuin aiemmin

¢ Vastaajat kokivat, ettd heidan vointinsa oli kaikkina ajanjaksoina diagnoosista lahtien keskimaaraisesti
huonompi kuin koko perheen vointi

¢ Ero vuoteen 2022 nakyy oman voinnin kokemisessa: 2—3 vuotta diagnoosista huonosti voivien osuus oli
noin 20 prosenttiyksikkda suurempi 2026 kuin 2022 (36 % vs. 16 %).

¢ Kun lapsen diagnoosista oli aikaa alle 1 vuosi, oma vointi koettiin selvasti heikommaksi kuin perheen
vointi. Yli neljasosa (28 %) koki vointinsa talléin huonoksi.

¢ Lapsen syOpdan sairastuminen vaikuttaa koko perheen vointiin heikentavasti ja pitkaaikaisesti

Vastaajan kokemus omasta ja perheen voinnista viimeisen kuukauden aikana 3/2026, % vastaajista (N = 139)

100 %

100 95%
80
60 -
40 1 28% 26 % — 29%
16 %
20 % = -
2% "=~ Bk == T20% T = em=l%
0 =% 4%
Alle 1 vuosi 1-2 vuotta 2-3 vuotta 3-4 vuotta 4-5 vuotta Yli 5 vuotta
Aika di ist == == Oma vointi huono 2022 msssmm Oma vointi huono 2026
IKa diagnhoosista
& m= == Oma vointi kohtalainen tai hyvd 2022 === Oma vointi kohtalainen tai hyvad 2026
0, ()
100 -_ 94% _ 6% el 93 % J5 %
o [~ —
N 95 % = - 94 %
19 -
30 - 87% 91% "
60 -
40 -
20 - 13% 99 5% 0% 15% 6%
- — 0% 0% = S ~=ma5%
0 6 % z%- el i 7 % —
Alle 1 vuosi 1-2 vuotta 2-3 vuotta 3-4 vuotta 4-5 vuotta Yli 5 vuotta
== m=m Perheen vointi huono 2022 msssmm Perheen vointi huono 2026

Aika diagnoosista
== mm Perheen vointi kohtalainen tai hyvd 2022 wsssssm Perheen vointi kohtalainen tai hyva 2026
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PERHEIDEN VOINTI JA TALOUDELLINEN TILANNE

Lapsen syopadiagnoosi horjuttaa merkittavasti
perheiden taloutta: kolmanneksella perheista
tulot laskevat yli 40 %

Lapsen syopadiagnoosi heikentda merkittavasti kotitalouksien kuukausittaisia nettotuloja koko
hoitopolun ajan. Nettotuloissa on huomioitu saadut etuudet.

* 79 % kasvattajista on joutunut lopettamaan tai vahentamaan paivatoitaan diagnoosin seurauksena

¢ Useammalla kuin joka kolmannella kotitalouden kuukausittaiset nettotulot laskevat yli 40 % diagnoosin
saannin jalkeen

¢ Nettotulot ovat matalimmillaan hoitojen aikana, jolloin 80 % vastaajista on ilmoittanut kotitalouden
nettotulojen madaltumisesta

Kotitalouden kuukausittaiset nettotulot® ovat laskeneet lapsen diagnoosin seurauksena, % vastaajista (n: 154)
(Perhebarometri 2022)

Diagnoosin
saannin jalkeen

Hoitojen aikana Seuranta-vaiheessa

9% 12 % 14 %
0,

Laskeneet alle 20 % (16 %) (17 %) (23 %)
Laskeneet 29 % 38 % 21 %
20-39% (35 %) (36 %) (26 %)

34 % 30 % 14 %

H 0,

Laskeneet yli 40% (27 %) (29 %) (13 %)
(78 %) (82 %) (62 %)

laskeneet

1) Tulot verojen jalkeen, sisédltden saadut etuudet. Ldhde: Perhebarometri 2026 (N=139), NHG analyysi



Taloudellinen paine kuormittaa

144

Olen vasta muutama kk sitten palannut pitkalta sairaus-
lomalta uupumuksen takia osittain tyoelamaan. Vuosi
sitten irtisanottu yt:n jalkeen. Monet poissaolot lapsen
tilanteen takia vaikuttivat tahankin.

144

Aikuiset ovat kuormittuneita ja ahdistuneita.
Tyoelama ja perheen talous ei ole raiteillaan.

))

Perheemme taloudellinen tilanne on kahden
|lahekkaisen sairastumisen vuoksi huonolla
tasolla eikda minulla (aiti) ole t6ita odotta-
massa, kun omaishoitajuus taman kuun
jalkeen paattyy. Myos menneet raskaat
vuodet hoitojen parissa painavat edelleen
jonkin verran.

144

Kaikki oli kaaosta olisi pitanyt pystya ja
kyeta,mutta omat voimat oli ihan loppu.
Paassa myllersi, rahahuolet, paine palata
toihin. Ja toissa piti jaksaa vaikka ei ihan
aina olisi jaksanut.

11



TUKIMUODOT HOITOPOLUN ERI VAIHEISSA

Hoitopolku on perhebarometrin ytimessa

Sylva on vuodesta 2022 lahtien tutkinut perhei-  selvasti vuodesta 2022. Arjen tuen tarve nayttaa
den eniten tarvitsemia tuen muotoja lapsen hieman viahentyneen vuodesta 2022 ja tama voi
hoitopolun eri vaiheissa. Vuoden 2026 kyselyssa osaltaan selittya silla, etta viime vuosina suurim-
paasimme vertaamaan naita tarpeita vuoden pien syoparyhmien hoidot ovat kehittyneet ja nii-
2022 tilanteeseen. Ammatillisen keskustelu ta tehdaan yha enemman paivasairaalan puolella,

avun ja vertaistuen tarve erityisesti diagnoosin jolloin vanhemmilla on mahdollisuus olla enem-

hetkellad ja lapsen hoitojen aikana ovat nousseet man kotona.

Sairausepaily Lapsi saa Lapsiperhe prosessoi Lapsiperhe valmistautuu
syntyy syopadiagnoosin diagnoosia syopahoitoihin

(1)
O

Ennen lapsen
syopddiagnoosia

1. Vapaamuotoinen
keskustelu laheisten
kanssa (4.)

2. Ammatillinen
keskusteluapu (-)

3. Parisuhteen tuki (3.)

4. Lapsen sairauteen liittyvan
tiedon esittaminen selko-
kielella (-)

5. Omaishopidon vapaat (-)

Tukimuodot, jotka
nousseet top 5
— listalle 2022 -
2026

Tukimuodot, jotka
tippuneet top 5
— listata 2022 -

2026

* Vertaistuki
* Arjen apu: lasten hoito
e Sisaruuden tuki

(2)
N

Heti syopd-diagnoosin
jélkeen

Tuen tarpeet, joista olisi

1. Ammatillinen
keskusteluapu (2.)

2. Taloudellinen tuki ja
neuvonta (1.)

3. Vapaamuotoinen
keskustelu laheisten
kanssa (4.)

4. Vertaistuki (-)

5. Lapsen sairauteen liittyvan
tiedon esittaminen selko-
kielella (-)

* Arjen apu: ruoan laitto
e Sisaruuden tuki

Lahde: Perhebarometri 2022 (N=153) & 2026 (N=139), Suluissa vuoden 2022 sijoitus. NHG analyysi
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Tuen tarpeet ovat muuttuneet vuodesta 2022
= vuonna 2026 ammatillisen keskusteluavun

tarve korostunut

Lapsiperhe kay lapi Perheen elama lapsen
syopahoidot syopahoitojen aikana

(3)
O

Sairaalajakson /
-jaksojen aikana

Vanhemman paluu téihin  Lapsiperheen
hoitojen jdlkeen paluu arkeen

5

(a)
O

Kotona vietettyjen jaksojen,

aikana hoitoen allessa
kdynnissd

eniten hyotya hoitopolun vaiheessa

1. Vertaistuki (-3)

2. Ammatillinen
keskusteluapu (-)

3. Vapaamuotoinen
keskustelu laheisten
kanssa (5.)

4. Arjen apu: siivous (4.)

5. Tuki vanhempien totetta-
maan lapsen hoitoon (-)

e Sisaruuden tukio
e Arjen apu: lasten hoito

1. Vapaamuotoinen

keskustelu laheisten
kanssa (3.)

. Vertaistuki (5.)
. Ammatillinen

keskusteluapu (-)

. Arjen apu: lastenhoito (-)
. Sisaruuden tuki (2.)

e Osallistavat tapahtumat

ja tekeminen

e Parisuhteen tuki

Hoitojen
pddtyttyd

1. Osallistavat tapahtumat
ja tekeminen (1.)

2. Parisuhteen tuki (2.)

3. Tuetut perhelomat (3.)

4. Vertaistuki (5.)

5. Ammatillinen
keskusteluapu (-)

e Vapaamuotoinen keskustelu
ldheisten kanssa

13



TUKIMUODOT HOITOPOLUN ERI VAIHEISSA

Tuen tarve arjessa on perheilla vahentynyt

¢ Lapsen syopadiagnoosi heikentda perheiden jaksamista suorittaa arjen askareita: yli 87 % kokee,
ettd arjen tuesta olisi ollut hyotya jossain vaiheessa hoitopolkua.

Tarve on tuelle on kuitenkin laskenut kaikissa arjen tukimuodoissa verrattuna vuoteen 2022.

e Suurempi osa vastaajista kaipaa tukea arjen askareisiin sairaalajaksojen aikana seka kotona vietettyjen
jaksojen aikana verrattuna muihin tukimuotoihin.

Lasten hoidolle korostuu tarve kotona vietettyjen jaksojen aikana (54 %)

Ruoan laitolle tasainen tarve syopddiagnoosin jalkeen, sairaalajaksojen aikana ja kotona vietettyjen
jaksojen aikana

e Siivous tukea kaivattiin erityisesti sairaalajaksojen aikana (61 %)

Vastaajat, jotka kokevat, ettd kyseisistd tuen muodoista olisi ollut hy6tya hoitopolun eri vaiheissa,
%-osuus vastaajista (n: 137)

Lasten hoito
100%

(o)
20% 51% 54%

. 37% 25%

Ruoan laitto

100 % -
50% -
o M 50% 467’\
% ’ 20%
Siivous
100% -
50% - -
oo 61% 50% 219
5% ’ 22%
Ennen Heti syopa- Sairaala Kotona Hoitojen
diagnoosia diagnoosin  jaksojen aikana  vietettyjen paatyttya
jalkeen jaksojen aikana
= | asten hoito (2026) Sivous (2026)
Ruoan laitto (2026) Vuoden 2022 tulokset

14



Tarve vertaistuelle ja vapaamuotoiselle
keskustelulle Iaheisten kanssa on edelleen
tarkea tukimuoto vastagijille

e Kuntien, valtion tai muiden palveluntuottajien tarjoamien tukimuotojen ohella perheet hyotyvat
merkittavasti tuesta, jota mm. ldheiset ja muut syovan kokeneet perheet pystyvat tarjoamaan

e Vuonna 2026 yli 2/3 vastaajista koki, ettd vapaa-muotoinen keskustelu Idheisten kanssa olisi ollut
hyodyllista jokaisessa hoitopolun vaiheessa lapsen diagnoosin saannin jalkeen, mika mukailee
vuoden 2022 tuloksia

¢ Kaikista kartoitetuista tukimuodoista vapaamuotoinen keskustelu (esim. voinnin tiedustelu tai
kuulumisten vaihto) koettiin hyddyllisimmaksi tueksi koko hoitopolun aikana — tulos on saman-
kaltainen kuin vuonna 2022.

e Lapsen sairaalajakson aikana vertaistuesta olisi hyotynyt 69 % vastaajista
”Sairaalassa oli hyva olla vertaisten ja osaavien ammattilaisten kanssa.”

e Lapsensa menettaneiden vastaajien (N=6) tuen tarpeissa nousi esiin sisarusten tukeminen
diagnoosista hoitojen paattymiseen.

Vastaajat, jotka kokevat, ettd vapaamuotoinen keskustelu esim. ldheisten kanssa olisi ollut
hyodyllista hoitopolun eri vaiheissa
100 % - 68% 61% 66% 51%

71% 69% 66% 60%

50% -
18% 18%

Ennen Heti syopa- Lapsen Kotona Lapsen hoitojen
diagnoosia diagnoosin jalkeen Sairaalajakson/ vietettyjen paatyttya
jaksojen aikana  jaksojen aikana

Vastaajat, jotka kokevat, ettd vertaistuki olisi ollut hyddyllista hoitopolun eri vaiheissa

100% 7 63% 58% 66% 59%
66% 61% 71% 69%
50% -
7% 5%
Ennen Heti syopa- Lapsen Kotona Lapsen hoitojen
diagnoosia diagnoosin jalkeen Sairaalajakson/ vietettyjen paatyttya

jaksojen aikana  jaksojen aikana

B 2022 [ 2026

15
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TUKIMUODOT HOITOPOLUN ERI VAIHEISSA

Toivotuin tuen muoto on toinen ihminen:
vertainen, ammattilainen tai laheinen

14

Olisin kaivannut keskusteluapua siina
kohti, kun hoidot olivat ohi. Aiemmin sita
vaan puski menemaan, eika tunteita niin
vapautuneesti ollut tilaa kasitella.

144

Oma psyykkinen vointi oli todella huono ensitiedon jalkeen ja
siita n. kahden viikon ajan. Kun hoidot alkoivat, niin vointi oli
edelleen ahdistunut, mutta alkoi helpottamaan hiljalleen.
Tasta suurin kiitos Tays Lasten syopaosaston henkilokunnalle
ja tietysti hoitojen puremiselle. Mieheni kanssa tuimme toi-
siamme ja suhde tiivistyi. Arkea yritimme pyorittaa toisen
lapsen rytmin mukaisesti.

14

Paljon oman tietamyksen varassa kun oysissa ei enaa sosiaalityontekijaa.



Ammatillista keskusteluapua tarvitaan eniten
heti syopddiagnoosin jalkeen

e Ammatillisen keskusteluavun tarve on suurinta heti lapsen syépadiagnoosin jalkeen, jolloin 77 % vastaa-
jista olisi hyotynyt kyseisesta tukimuodosta. Tulos on pysynyt samana vuoteen 2022 (76 %) verrattuna.

e Ammatillinen keskusteluapu tarkoittaa esimerkiksi psykologin, psykoterapeutin tai muun ammattilaisen
tarjoamaa keskusteluapua

¢ Ammatillista keskusteluavusta koki hydtyvansa 63 % vastaajista sairaalajaksojen aikana ja kotona
vietettyjen jaksojen aikana 52 % vastaajista. Osuus kasvaa hoitojen paatyttya, jolloin 65 % vastaajista
olisi hyotynyt tuesta

e Kun huomioidaan kaikki saatavilla olevat tukimuodot, keskimaarainen tuen tarve on vahentynyt
vuonna 2026 verrattuna vuoteen 2022.

Vastaajat, jotka kokevat, ettd ammatillisesta keskusteluavusta olisi ollut hyotya hoitopolun eri vaiheissa,
% vastaajista (N:139)

80 % - 76% 77 %

70 - 63% 63% 65 %
60 % - 55 %54 % 549%

50 -

o ———————— e ~~~.
o, () - e oy
40 % ,,/ 47% 46 % o~ 1o
-y -~

30 1 33%
20% -

10

Ennen Heti syopa- Sairaalajakson Kotona vietettyjen Hoitojen
diagnoosia diagnoosin jalkeen jaksojen aikana jaksojen aikana paatyttya
hoitojen ollessa
kdaynnissa

mmmsmm Ammatillinen keskusteluapu (2022) s Ammatillinen keskusteluapu (2026)

mm mm Tuen tarve keskimaarin (2022) mm mm Tuen tarve keskimaarin (2026)

Lahde: Perhebarometri 2026 (N=139), NHG analyysi
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TIEDON SAANTILAPSEN SYOPASAIRAUDESTA

Tieto lapsen sairaudesta ja hoidoista saavuttaa
vanhemmat verrattain hyvin

Taman vuoden barometrin teemakysymyksina
tutkimme vanhempien tiedonsaantia, ymmar-
rettdvyyttd seka vastaajien suhdetta tiedon
ldhteisiin. Valtaosa vanhemmista koki saaneensa
riittdvasti tietoa, ymmartineensa sen ja heilla oli

kykyad tunnistaa luotettavat ldhteet. Lisdksi, lista
tiedonladhteista ja toivotuista tiedonldhteista

oli hyvin samanlainen ja sekin kertoo osaltaan
siitd, ettd tietoon lapsen sairaudesta ja hoidoista
ollaan paasdantoisesti tyytyvaisia.

e Hoitava sairaala on ylivoimainen ykkdnen seka nykyisena tietolahteena etta vanhempien toiveissa.

18

e Kansalliset viranomaiset (THL, STM) ovat talla hetkelld harvoin hyddynnetty tietoldhde
— vastaajat kuitenkin toivovat saavansa tietoa myds niiden kautta.

Vanhemmat saavat tietoa lapsen sairaudesta

luotettavista lahteista

Mita kautta olet saanut eniten lapsesi
hoitoon liittyvaa tietoa

Valitse 3 yleista tietoldhdetta ja laita ne
tiedonsaantijarjestykseen missa 1 = eniten tietoa

° Hoitava sairaala

o Kansalais- ja potilasjarjestot

Tieteelliset ja ammatilliset yhdistykset
(esim. Laakarilehti, Duodecim)

° Media ja epaviralliset |dhteet (esim. Al)

Tieteelliset hakukoneet ja tietokannat
(esim. Syoparekisteri)

Mita kautta haluaisit saada lapsesi
hoitoon liittyvaa tietoa

Valitse 3 yleista tietoldhdetta ja laita ne
tiedonsaantijarjestykseen missa 1 = eniten tietoa

c Hoitava sairaala

e Kansalais- ja potilasjarjestot

Tieteelliset ja ammatilliset yhdistykset
(esim. Laakarilehti, Duodecim)

o Kansanterveyslaitokset (esim. THL)

Tieteelliset hakukoneet ja tietokannat
(esim. Syoparekisteri)



Kyky tunnistaa luotettavaa tietoa syovasta on korkea
— tiedon selkeys ja madra koettu puutteellisena

¢ Tietoa koettiin annetun liian varhain eika sita toistettu riittavasti.

“Alkuvaiheen shokkivaiheessa en pystynyt omaksumaan mitddén tietoa. Myéhemmin olisin toivonut kir-
jalliset kotihoito- ja seurantaohjeet.”

“Nyt kun lapsi sairastui uudelleen, tuntuu siltd, ettd sairaala olettaa meidén muistavan kaiken, ja térkei-
td asioita jdd helposti sanomatta, koska “te tieddtte tdmdn jo'”

e Kiinnostusta oli saada lisaa tietoa mydhaisvaikutuksista ja harvinaisista syovista.

“Lapsen sy6pd oli niin harvinainen, etté suomeksi oli saatavilla hyvin vihén tietoa.”

Saadun tiedon ymmarrettavyys Vaikeus ymmartaa hoitoon liittyvia termeja
(N=138) (N =138)
80
21 29
-0 0 IER
[ ] — — -
Erittain Melko Ei Melko Erittdin Aina Usein Joskus Harvoin
vaikeaa vaikeaa helppoa helppoa helppoa koskaan
eika
vaikeaa
Tarvitsen lisatietoa lapsen sairauteen tai hoitoon Kyky tunnistaa luotettavaa tietoa syovasta
liittyen (N = 138) (N=137)
61 86
1 21 26 33
16
i . L ! pm
I
En Vahan Jonkin Paljon Erittdin En Melko En Melko Erittdin
lainkaan verran paljon lainkaan epdvarma varma varma varma
varma enka
epavarma

Kuvaajien luvut kertovat vastaajien lukumaaran

Lahde: Perhebarometri 2026 (N=139), NHG analyysi
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Perhebarometrin 2026 tulokset osoitta-
vat, ettd perheiden ja vastaajien voinnissa
trendi on huonompaan suuntaan. Lapsen
syopdsairaus on edelleen shokki perheen
taloudelle. Lisdksi tuen tarpeissa toivo-
tuimpia muotoja ovat ammatillinen kes-
kusteluapu ja vertaistuki. Naiden tulosten
pohjalta Sylva suosittaa, etta:

1. Perheiden ja vanhempien vointia tiedus-
tellaan hoitopolun jokaisessa vaiheessa ja
sita tulisi seurata systemaattisesti.

2. Vanhempien taloudellisesta tuesta on
huolehdittava, sen tulee olla ansioihin ja

elinkustannusindeksiin sidottua. Erityishoi-
toraha tulee ulottaa my6s 16 ja 17 vuotiai-
den lasten vanhemmille.

3. Psyko-onkologian erityisosaamista tuli-

si alkaa Suomessa kehittaa. Talla hetkelld
muunmuassa Alankomaissa ja Irlannissa on
kaytossa psyko-onkologisen hoidon standar-
dit, niita kehitetaan laajemmassa Euroop-
palaisessa kontekstissa ja tahan kehitykseen
osallistuminen on talla hetkella yksin Sylvan
varassa. Kuitenkin syopahoidoissa olevian
lasten ja heidan vanhempiena elamanlaadun
tulisi olla myds julkisen sektorin kehitys-
tehtava.

Kysy lisaa tutkimuksista
Tutkimus- ja kehitysjohtaja Antti Karjalainen
antti.karjalainen@sylva.fi
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