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koko perhe tarvitsee pitkdakestoista tukea
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JOHDANTO

Lapsen sairastuessa on tarkeda tukea koko perhettd, jotta vanhemmat ja lapset selviytyvat
pitkdsta ja raskaasta sairausajasta mahdollisimman hyvin. Tuen kokonaisuutta kutsutaan
nimella psykososiaalinen tuki. Psykososiaalisella tuella tarkoitetaan tassa tutkimuksessa
ladketieteellisen lddketieteellisen hoidon rinnalla kulkevaa kokonaisuutta, jonka olennai-
sia osia ovat taloudellinen tuki sekd mielen hyvinvoinnin ja jaksamisen tukeminen. Sylvan
aiemmissa raporteissa nakyy, miten merkittava valiton tyétulojen menetys on perheille,
kun 80 prosentissa perheista toinen vanhemmista jaa pois toista hoitaakseen ja tukeak-
seen syOpdan sairastunutta lasta. Useissa perheissa tyosta pois jaa diti, joiden tyotuloista
euromaddrdinen menetys on ensimmaisena vuonna keskimaarin 3700 euroa ja toisena 5700
(Salokangas ym., 2021). Tulonsiirrot eli tuet ja korvaukset kuitenkin paikkaavat naita ty6tu-
lojen menetyksid. Tama tutkimus pureutuu siihen, miten vanhemmat ovat kokeneet yhtei-
skunnalta saamansa tuen lapsen sairastuttua syopaan.

Monimutkaiset ongelmat ja

monimutkainen jarjestelma

Ladketieteelliset tutkimukset ja hoidot kdynnistyvat
yleensa rivakasti, kun epdily lapsen sybpéasairaudesta
herda. Ladketieteellinen hoito on Suomessa korkeata-
soista ja suurin osa sy0paan sairastuneista lapsista pa-
ranee (Lasten syévit, 2023). Ladketieteellinen hoito ei
kuitenkaan vastaa kaikkiin monimutkaisiin ja monitasoi-
siin ongelmiin, joita syopa aiheuttaa lapselle ja hdnen
perheelleen (Heikka ym., 2021). Sy6paan sairastuneiden
lasten perheissa arki onkin haastavaa ja koettelee van-
hempien jaksamista.

Sosiaaliturvajarjestelman etuuksineen ja palveluineen on
tarkoitus tukea ihmisid, joiden eldmaa sairaus koettelee.
Perheiden elamantilanteet ovat erilaisia, eika tarvittavaa
apua ja tukea ole automaattisesti tarjolla kaikille tarvit-
seville (Heikka ym., 2021; Harju ym., 2019). Lisaksi aiem-
massa tutkimuksessa on havaittu, ettd kun vanhempien
tulo- ja koulutustaso on heikompi, lasten riski kuolla syo-
paan on suurempi kuin parempituloisten ja korkeammin
koulutettujen vanhempien lasten (Tolkkinen ym., 2018).
My®os jarjestelmdn monimutkaisuus on tunnistettu haas-
te, joka voi entisestaan kuormittaa sy0paan sairastuneen
lapsen vanhempia (Virrankari ym., 2021).

Jotta sosiaaliturvajarjestelmaa voitaisiin kehittaa niin,
etta se tukee kaikkia syopaan sairastuneiden lasten per-
heitd entista paremmin, tarvitaan lisaa tietoa ja siksi to-
teutimme tutkimuksen siitd, miten nykyinen jarjestelma
toimii ja mitd haasteita ja puutteita siina koetaan olevan.

Tutkimus rakentaa kokonaiskuvaa
palvelu- ja etuustarpeista

Vuonna 2023 haastattelimme vanhempia 19 perheests,
joissa lapsi oli sairastunut sydpaan ja hankimme heita
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koskevaa tietoa myds Kelan rekistereista saadaksemme
kokonaisvaltaista tietoa perheiden palvelujen ja etuuk-
sien tarpeista ja kdytosta seka niihin liittyvista asiakaspro-
sesseista. Kysyimme, miten hyvin tarjolla olevat sosiaali-
turvaetuudet seka sosiaali- ja terveyspalvelut vastaavat
perheiden avun ja tuen tarpeisiin silloin, kun perheen
arki muuttuu lapsen syopasairauden vuoksi.

Kysyimme myos jarjestojen, kuten Sylva ry:n (Syopaan sai-
rastuneiden lasten, nuorten, nuorten aikuisten ja laheis-
ten oma yhteiso) tarjoamien palvelujen seka perheiden

omien verkostojen merkityksesta perheiden parjadamisessa.

Syopasairaus aiheuttaa huolta
ja muuttaa arjen taysin

Haastateltavat kertoivat, miten perheen elama muuttuu,
kun lapsi sairastuu syopaan. Koko perhe ja ldheiset kan-
toivat huolta syopaan sairastuneen lapsen voinnista ja
selviytymisestd. Lapsen syOpasairaus vaikutti siis myos
mahdollisten sisarusten ja muiden ldheisten arkeen ja
jaksamiseen. Taman tutkimuksen tulokset vahvistavatkin
aiempien tutkimusten johtopaatoksia siitd, etta lapsen
syOpdsairaus vaikuttaa monella tavalla koko perheeseen
ja usein myos lahipiirin (ks. esim. Williams ym., 2014).

Haastateltavat kuvasivat, miten monenlaiset hoitotoi-
menpiteet ja sairaalakdynnit haastoivat perheen arkea.
Tyypillinen ilmio tutkimukseen osallistuneissa perheissa
oli, ettd toinen vanhemmista jai joksikin aikaa kokonaan
pois toista ollakseen lapsen kanssa sairaalassa ja huoleh-
tiakseen lapsen hoitotoimenpiteista, laakityksestd, ravit-
semuksesta ja voinnin seuraamisesta myos kotioloissa
sairaalajaksojen valissa.

Samalla, kun lapsen hoivasta aiheutuu tyosta poissaoloja,
vanhempien tyotulot pienenevat ja taloudellisen tuen tar-
ve kasvaa (Salokangas ym., 2021). Vanhemman jaaminen
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Kuvio 1. Esimerkki lapsen ja vanhemman saamista Kelan etuuksista diagnoosia seuranneen vuoden ajalta.

pois tyosta ja perheen taloudellisen tuen tarpeen lisdan-
tyminen lapsen sairastuttua syopaan on raportoitu myos
kansainvalisessa systemaattisessa tutkimuskatsauksessa
(Roser ym., 2019).

Taloudellinen tuki koostuu osista

Haastateltavat kertoivat hakeneensa monenlaista apua
ja tukea eri tahoilta. Taloudellinen tuki oli monille haas-
tateltaville valttamatonts, silla monissa perheissa toinen
vanhemmista oli ollut pitkidkin aikoja pois tdista sairaan
lapsen hoitamisen vuoksi. Aiemman tutkimuksen mu-
kaan tyotulojen menetys on pitkdkestoista, silla ne pysy-
vat verrokkiryhmaa matalampina viela 5 vuotta lapsen
sybpadiagnoosin jalkeen (Salokangas ym., 2021).

Kaikki haastatellut perheet hyodynsivat useampaa kuin
yhtd Kelan sosiaaliturvaetuutta. Monet vanhemmat olivat
saaneet perhe-etuuksia ja lyhytaikaisesti sairauspaivara-
haa. Jos sairas lapsi oli alle 16-vuotias, vanhempi oli saa-
nut Kelasta erityishoitorahaa, joka on tarkoitettu korvaa-
maan lapsen sairaudesta tai vammasta johtuvaa tilapaista
ansionmenetystd. Haastateltuja perheitd koskeva rekiste-
ridata osoitti, ettd erityishoitorahan kaytto oli edellyttanyt
toistuvia hakemuksia. Monet haastateltavat kokivatkin
erityishoitorahan hakemisen tyolaaksi, silla sitd myonnet-
tiin takautuvasti ja lyhyeksi ajanjaksoksi kerrallaan.

Syopdan sairastuneelle lapselle maksettiin usein sairaan-
hoitokorvauksia ja vammaistukea. Osa perheista oli saa-
nut Kelasta myds muita sosiaaliturvaetuuksia tai kuntou-
tusta. Kuvio 1 havainnollistaa lapselle ja vanhemmalle
maksettujen Kelan etuuksien maksujaksoja.

Hyvinvointialueilta (ennen vuotta 2023 kunnilta) useim-
mat haastateltavista kertoivat saaneensa omaishoidon
tukea ja erilaisia sosiaalipalveluita. Lisaksi monet perheet
olivat saaneet taloudellista tukea esimerkiksi syopajarjes-
toilta hoitopaivakorvauksina.

Tuen saamiseen liittyy haasteita
- neuvonta on tarkedaa

Monet haastateltavat kertoivat saaneensa erityisesti sai-
raalan sosiaalityontekijoilta ja kuntoutusohjaajilta mutta
myds muilta ammattilaisilta, syopajarjestoista tai vertai-
siltaan hyodyllisid neuvoja etuuksien ja palvelujen hake-
miseen. Ilman neuvontaa useimmat perheet eivat olisi
osanneet tai ehtineet selvittda heille kuuluvia etuuksia.
Harkinnanvaraisten etuuksien ja palvelujen hakeminen
koetteli vanhempien jaksamista, silla niiden saamiseen
liittyi byrokratiaa ja epdvarmuutta.

Osa haastateltavista mainitsi tilanteita, joissa jokin Kelan,
hyvinvointialueen, kunnan tai jarjeston tarjoama etuus
tai palvelu oli heiltd jaanyt kdyttamatta tiedonpuutteen
vuoksi. Erilaisten etuuksien saamiseen liittyvat tiedon-
puutteet tai viiveet rasittivat perheita erityisesti lapsen
syopahoitojen alkaessa. Sydpahoitojen loputtua monet
vanhemmat olisivat kaivanneet pitkakestoisempaa tukea,
silla paluu tavalliseen arkeen oli monella tavalla haasta-
vaa rankan elamanvaiheen jalkeen.
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Julkista palvelujdarjestelmaa

tdydentdvaa tukea jarjestéilta

Kelan, hyvinvointialueiden ja kuntien etuudet ja palvelut
vastasivat perheiden tuen tarpeisiin vain osittain. Jarjes-
toiltd perheet kertoivat hakeneensa ja saaneensa erityises-
ti vertaistukea, minka lisdksi perheet hyodynsivat jarjesto-
jen tarjoamia taloudellisia tukia ja sairaalapaikkakunnilla
sijaitsevia valiaikaisasuntoja. Sylva ry:n lisdksi perheet
mainitsivat alueellisia syopalapsiperheiden jarjestoja.

Monet vanhemmat kertoivat kaivanneensa lisdksi konk-
reettista arjen apua kotitoihin ja perheen muiden lasten
hoitamiseen. Osa haastateltavista olikin saanut hyvin-
vointialueelta (ennen vuotta 2023 kunnalta) perheiden
kotipalvelua tai muita sosiaalipalveluja, mutta néihin liit-
tyen haastateltavat nostivat esiin kokemuksia palvelujen
katkonaisuudesta. Osa perheista oli hyodyntanyt myos
jarjestojen tarjoamia palveluja ja vertaistoimintaa, kuten
taideterapiaa tai perheleireja.

Omien turvaverkkojen vahvuuksissa on eroja

Haastattelujen perusteella sukulaisten ja ystavien apu oli
monille perheille tarkeda. Myos aiemman tutkimuksen
mukaan perheen omalla tukiverkostolla seka perheen
taloudellisilla, sosiaalisilla ja kulttuurisilla resursseilla on
merkitysta sille, miten perhe pérjda sairauden kohdates-
sa (Rodgers ym., 2019). Haastateltujen perheiden omissa
tukiverkostoissa oli selkeita eroja. Osalle perheista suku-
laiset, ystavat, tyokaverit tai naapurit tarjosivat merkit-
tavaa apua esimerkiksi lastenhoitoon ja kotitoihin. Osa
vanhemmista taas koki saaneensa ammattiavun lisaksi
melko vahan tukea perheen ulkopuolelta.

Haastatellut vanhemmat kuvasivat, miten kaikki huomio
keskittyi akuutissa vaiheessa sairaan lapsen hoitamiseen.
Sybpahoitojen kesto vaihteli, mutta osalla lapsista syopa
uusiutui ja hoidot jatkuivat useita vuosia. Sairastamisen
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ja hoitojen pitka kesto ja sairauden mahdollinen uusiu-
tuminen vaativatkin perheilta resilienssia eli kriisinkesta-
vyytta (ks. McCubbin ym., 2002).

Osa haastatelluista vanhemmista kertoi, etta tukea jaksa-
miseen ei ollut riittdvan helposti saatavilla. Tukea omaan
psyykkiseen hyvinvointiin ja kuntoutumiseen vanhemmat
kertoivat hakeneensa ja saaneensa usein vasta lapsen
hoitojen loppuvaiheessa tai niiden paattymisen jalkeen
esimerkiksi psykologilta tai psykoterapiasta. Tilanteen
kuormittavuudesta kertoo, ettd lapsen sairastuminen
syOpaan lisad todennakoisyytta siihen, ettd vanhempi
tarvitsee psykiatrista hoitoa (Vaalavuo ym., 2021).

Palvelujen ja etuuksien kokonaisuutta

tulisi selkiyttaa

Haastattelut tarjosivat kattavan kokonaiskuvan siitd, mi-
hin kaikkeen syopalapsiperheet tarvitsevat apua ja tukea,
seka siitd, miten erilaisia eri perheiden tilanteet voivat
olla. Hyvinvointialueen terveys- ja sosiaalipalveluilla seka
Kelan etuuksilla ja palveluilla turvataan perheiden arkea
vaikean sairauden kohdatessa. Perheet kertoivat lapsen
saaneen syOpdsairauteen terveydenhuollosta padsaan-
toisesti erittdin hyvaa hoitoa. Sirpaleinen yhteiskunnan
tarjoama tuki ei kuitenkaan riittavasti huomioi sitd, miten
kokonaisvaltaisesti lapsen syopasairaus kuormittaa per-
heenjdsenten arkea ja jaksamista, kun lapsen hoitaminen
vaatii merkittavasti tavanomaista enemman aikaa ja voima-
varoja.

Tutkimuksen tulokset nostavat esiin kokonaisvaltaisen
tuen tarvetta. Kelan, hyvinvointialueiden eri toimijoiden
ja jarjestojen yhteistyota on aikaisemmankin tutkimuk-
sen perusteella tarpeen tiivistad (Holmberg ym., 2023),
ja yhteistyon tavoitteena tulisi olla palvelupolkujen virta-
viivaistaminen. Kolmannen sektorin rooli on tarkea ver-
taistuen mahdollistajana seka julkisten sote-palveluiden
tdydentdjana. Eri toimijoiden sujuvalla yhteistyolla tulisi
varmistaa, ettd kaikki perheet saavat tarvitsemansa etuu-
det ja palvelut riippumatta siita, onko perheelld omaa
[ahiverkostoa tukenaan.

Lopuksi

Taman tutkimuksen tulokset kertovat, etta syopdan
sairastuneiden lasten perheissa on tarvetta hyvin mo-
nenlaiselle psykososiaaliselle tuelle, kuten taloudelliselle
tuelle seka arjen avulle ja arjessa jaksamiselle. Syopaan
sairastuneita lapsia ja heidan perheitddan on maarallisesti
vahan suhteessa koko vaestoon, mutta tuen valttdamatto-
myys ndissd perheissa saa aika ajoin julkisuutta. Kolmas
sektori, eli tassa tapauksessa Sylva ry ja muut syopa-
jarjestot, joutuvat pitamaan asiaa julkisen keskustelun
agendalla.

TUTKIMUS

Nyt kun sy6paan sairastuneiden lasten perheiden etuus-
ja palvelutarpeita on tutkittu, on perusteltua esittda, etta
tilanne my®s muissa lasten vakavissa sairauksissa ja vam-
moissa on samansuuntainen. Lapsiperheiden tukeminen
vaikeissa elamantilanteissa on yhteiskunnallisesti erittdin
tarked aihe, joten aiheen jatkotutkimus on tarpeen.

Nain tutkimus tehtiin

Tutkimukseen haettiin osallistujiksi sy6paan sairastunei-
den lasten biologisia vanhempia tai virallisia huoltajia.
Tutkimuskutsu [ahetettiin niille, jotka olivat Sylva ry:n ky-
selytutkimuksessa ilmaisseet kiinnostuksensa osallistua
my0s tahan Kelan tutkimukseen. Sylva ry:n jasenyys ei
ollut edellytys tutkimukseen osallistumiselle. Tutkimuk-
seen osallistuminen oli osallistujille taysin vapaaehtoista
ja perustui suostumukseen.

Vuonna 2023 aikana toteutetuilla haastatteluilla kartoi-
timme, mita palveluja, etuuksia ja tukea vanhemmat
kokivat perheen kaivanneen ja saaneen seka miten hyvin
saatavilla olleet palvelut ja etuudet olivat vastanneet

perheen tarpeisiin silloin, kun perheen arki muuttui
lapsen vakavan sairauden vuoksi. Mukaan ilmoittautui
19 perhetts, joista diti ja/tai isd yhdessa tai erikseen
osallistuivat haastatteluihin.

Tavoitteenamme oli saada perheiden omakohtaiseen
kokemukseen ja Kelan rekisteritietoihin perustuva koko-
naiskuva vaikeassa elamantilanteessa olevien perheiden
tuen tarpeista seka palvelujen ja etuuksien kadytosta.
Haastatteluilla hankimme tietoa vanhempien kokemuk-
sista etuuksien ja palvelujen hakemisessa. Lisdksi kysyim-
me vanhempien nakemyksia mahdollisista palvelujarjes-
telman puutteista ja ratkaisuehdotuksista. Haastattelujen
rinnalle hankimme Kelan rekisteritietoa siita, mita etuuk-
sia ja palveluja haastateltavat olivat Kelasta tosiasiassa
hakeneet ja saaneet.

Tassa julkaisussa kuvaamme tutkimuksen tavoitteet, me-
netelmat ja paaloydokset yleisella tasolla. Tutkimuksen
tuloksia julkaistaan myohemmin tieteellisissa artikkeleis-
sa ja osana vaitoskirjaa.
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FAKTAA

Faktaa

Lasten ja nuorten aikuisten sydvat
e Lasten ja nuorten sydvat ovat useimmiten veri- ja imukudoksen
syOpia tai aivojen ja keskushermoston kasvaimia.

e Noin pari sataa lasta ja nuorta sairastuu sydpdan vuosittain
Suomessa. Esimerkiksi vuonna 2021 alle 20-vuotiailla todettiin
209 uutta syOpatapausta.

e Lasten sydpasairauksien hoito on Suomen erikoissairaanhoidossa
jarjestetty hyvin ja tehokkaasti.

e Suurin osa lasten ja nuorten sydvista voidaan hoitaa, mutta
esimerkiksi vuonna 2021 syopaan kuoli 25 alle 20-vuotiasta.

(Pitkdniemi ym., 2024)
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Sylva Lapsen sairastuessa syopadn perheessa tarvitaan lddketieteellisen
. hoidon liséksi psykososiaalista tukea, johon kuuluu my6s taloudellinen
SUOSlttaa: tuki seka konkreettinen apu arkeen.

e Suositus 1: Lapsen sairastuminen syopaan muuttaa koko perheen

arjen ja vaatii vanhempia suuntaamaan kaikki voimavaransa taysin ta-
vanomaisesta poikkeavalla tavalla. Yhteiskunnallisen tukiverkoston tulisi
toimia nopeasti tassa tilanteessa ja tarjota perheelle taloudellista tukea.

e Suositus 2: Perheilld ilmeni tarvetta monenlaisille yhteiskunnan tar-
joamille etuuksille ja palveluille, mutta ndiden hakeminen ja saaminen
koettiin tyolaaksi ja edellytti sinnikkyytta. Talld hetkelld perheet saavat
kaivattua ja kiiteltya apua kuntoutusohjaajilta seka sairaaloiden sosiaa-
lityontekijoilta.

e Suositus 3: Kelan, hyvinvointialueiden ja jarjestojen yhteisty6ta on
tarve tiivistaa palvelupolkujen selkeyttamiseksi. Yhteistyon keskiossa
tulisi olla sairastuneen lapsen vanhempien palveluiden sujuvuus ja
pitkakestoisuus.

Lisatietoja tasta tutkimuksesta
Ella Nasi / tutkija, Kela / ella.nasi@kela.fi
Lisatietoja Sylvan tutkmuksista:
Antti Karjalainen / tutkimus- ja kehitysjohtaja / antti.karjalainen@sylva.fi

Se ei ole ohi, kun se on ohi.
Tuen tarve jatkuu, vaikka syopahoidot paattyvat.

SLVA

Sylva ry
Tammasaarenlaituri 3, 00180 Helsinki
Y-tunnus: 0585784-7

www.sylva.fi « www.fuckcancerfi

Facebook: Sylvary ¢ Fuck Cancer Suomi Instagram: @sylva_ry * @fuckcancerfi  X: @fuckcancerfi




