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1 JOHDANTO

Suomalaisista joka kolmas sairastuu syopaan jossakin vaiheessa elamaa. Vaes-
ton ikdantymisen myota uusien sybpatapausten maara lisaantyy. Syopéakuole-
mien maara lisaantyy kuitenkin vain vahan, koska hoitomahdollisuudet ovat pa-
rantuneet. Eri syopatyyppien valilla on syopakuolleisuudessa suuret erot. Tana
paivana on todennékdisempad, etta yha suurempi osa lapsista joutuu kohtaa-
maan vanhemman sydvan, koska vuosikymmenien saatossa synnyttdjien keski-
ika on tasaisesti kohonnut. Suomessa vuonna 2013 ensisynnyttgjien keski-ika oli
28,5 vuotta. On arvioitu, etta 6,6 % lapsista elaa syOpésairaan vanhemman
kanssa (Niemeld, Paananen, Hakko, Merikukka, Gissler & Réasanen 2012a, 1;
Terveyden ja hyvinvoinnin laitos (THL) 2014a; THL 2014b.)

Tama opinnaytety6 kasittelee lapsen hyvinvoinnin tukemista vanhemman sairas-
taessa syopaan. Lasten hyvinvoinnin kannalta varhaisen tuen merkitysta kriisiti-
lanteessa ja aikuisidn mielenterveysongelmien ehkaisyssa on tutkittu viime ai-
koina paljon. Filosofian tohtori Mika Niemel& on tutkinut sydpapotilaiden lasten
saamaa psykososiaalista tukea. Vaitdstutkimuksessa selvitettiin, kuinka paljon
vaestdssa on lapsia, joiden vanhempi sairastaa syopaa seka tarvitsevatko nama
lapset enemman psykiatrisia palveluita kuin ikatoverit. Tutkimuksen mukaan joka
viidestoista (6,6 %) lapsi kasvaa perheesséa, jossa toinen vanhemmista on sai-
rastunut syopaan. Nama lapset kayttivat enemman psykiatrisia palveluita kuin
muut lapset. (Niemeld 2012b, 19, 97.)

Taman projektityon tarkoituksena oli tuottaa opas Lapset puheeksi -menetel-
mastéa syopaa sairastavalle vanhemmalle. Opas annetaan potilaille Oulun yliopis-
tollisen sairaalan SyOpatautien ja hematologianpoliklinikalla. Projektin tavoit-
teena on edistaa lasten hyvinvoinnin tukemista perheissa, joissa vanhempi sai-
rastaa syopaad. Oppaan tavoitteena on antaa lisatietoa syopépotilaille ja heidan

l&heisilleen Lapset puheeksi —-menetelmasta.



2 LAPSEN HYVINVOINNIN TUKEMINEN VANHEMMAN SAIRASTAESSA
SYOPAA

2.1 Vanhemmuus ja syopaan sairastuminen

Aikuisian suurin muutos on aidiksi tai isaksi tuleminen. Vanhempana oleminen
on elinikainen tehtava. Vanhemmat muuttavat omaa kayttaytymistaan vastatak-
seen lapsen kehityksen mukaisiin tarpeisiin. Vanhemmuuden ilot, surut ja tehta-
vat vaihtelevat samaan tahtiin, kuin lapset kasvavat. Hyva vanhempi voi olla mo-
nilla eri tavoin. Hyvana vanhempana olemiseen vaikuttaa monet tekijat, kuten sen
hetkinen elaméantilanne. Kaikki lapset tarvitsevat hyvia ja turvallisia ihmissuhteita,
joissa lasta rakastetaan ja hyvaksytdan sellaisenaan kuin han on. Vanhemman
tulee antaa lapselle saantdja ja rajoja, kuin my6s huolenpitoa ja laheisyytta. (MLL
2007-2009b, c; Schmitt 2014, 128-129.)

Ensisynnyttajien keski-iké on hieman noussut vuosien aikana ja vuonna 2013 se
oli 28,5 vuotta (THL 2014c). Kun ensisynnyttajien ika on noussut, on todennakoi-
sempaa, ettd suurempi maara suomalaisten perheiden lapsista joutuu kohtaa-
maan vanhemman sydvan. Suomessa Schmitt on vuonna 2008 tehnyt ensimmai-
sen vaitdstutkimuksen, jossa on tutkittu perheiden toimintakykya silloin, kun isa
tai aiti sairastuu syépaan. Tutkimustuloksena oli, ettd syopa ei itse aiheuta muu-
toksia perheen toimintakykyyn, vaan sairaan vanhemman tai terveen aidin ma-
sennuksella oli vaikutusta perheen huonontuneeseen toimintakykyyn. Masen-
nuksen esiintyvyys oli 35 % sy0paa sairastavilla aideilla ja 28 % isilla. Lasten
mielenterveyden hairidltd suojelee vanhemman masennuksen varhainen diag-
noosi ja asianmukainen hoito. Lisdksi tutkimuksessa selvisi, etta lapsikeskeinen
psykososiaalinen tuki vaikutti toimivalta. Sen avulla perhe voi kasitella syovan
aiheuttamaa stressia. (Schmitt 2008; Schmitt, Piha, Helenius, Baldus,
Kienbacher, Steck, Thastum, Watson & Romer 2008.)

Sydvan synnyssa solu muuttuu pahanlaatuiseksi, sita kutsutaan karsinogenee-

siksi (Cancer 2010a). Kaikki normaalit solut jakaantuvat nopeasti kasvun aikana.



Kun kasvu paattyy, solut jakaantuvat vain korjatakseen syntyneita vaurioita. Poik-
keuksena ovat ihon ja limakalvojen solut, jotka jatkavat jakautumistaan, koska ne
ovat koko ajan alttiita tuhoutumiselle ja nain ollen niiden uusiutuminen on nopeaa.
Syopasolut jatkavat kuitenkin jakaantumista ja jakauduttuaan tuhansia kertoja
muodostuu tuumori. Aina sydvassa ei kuitenkaan ole tuumoria vaan ne jatkavat
kiertamistéa elimistdssa ja valtaavat tilaa terveilta soluilta, esimerkki tallaisesta on
leukemia (Cancer 2010a). Kasvainsairauksilla tarkoitetaan kudoksen tai solukon
epanormaalia kasvua. Tama kasvu on yleensa riippumaton ulkoisista kasvuar-
sykkeista ja se on haitallista sekéa tarkoituksetonta ihmiselle. Kasvainsairaudet
jaetaan hyva- ja pahalaatuisiin kasvaimiin. Hyvalaatuiset ovat paikallisia ja hidas-
kasvuisia, eivatkd muutamaa poikkeusta lukuun ottamatta johda hoitamatto-
manakaan potilaan kuolemaan. Pahalaatuiset kasvavat nopeasti, mutta joidenkin
syOpien varhaisvaihe voi kestaa useita vuosia. Pahalaatuiset kasvaimet leviavat
elimistdssa ja voivat olla potilaille kohtalokkaita. (Joensuu, Jyrkkio, Kellokumpu-
Lehtinen, Kouri, Roberts & Teppo 2013, 10.)

Syo6van hoitomuoto valitaan aina yksilollisesti kiinnittéen huomiota syopatyyppiin,
levinneisyyteen, potilaan ikdan ja yleiskuntoon. Sydvan hoitomuotoja ovat leik-
kaus, sadehoito, sytostaatit, hormonihoito ja interferonihoito. Syévan hoitoon ke-
hitellaén jatkuvasti uusia hoitomuotoja, kuten tasmalaakkeet ja vasta-aineet. Ne
vaikuttavat ainoastaan sy0pékasvaimeen ja niilla pyritddn vahentamaan hoitoon
liittyvi& sivuvaikutuksia (THL 2014c). Paras tulos syévan hoidossa saadaan usein

yhdistelemalla eri hoitomuotoja. (Cancer 2010b; Cancer 2010c.)

Syo6pé uhkaa sairastavan vanhemman fyysista olemusta, toimintakykya ja turval-
lisuuden tunnetta, silla sydpa uhkaa elaman jatkumista. Sy6péa on suuri stressin
aiheuttaja perheessa ja vaikuttaa perheen toimintakykyyn. Perheen toimintaky-
vylla tarkoitetaan taitoa kasvaa ja kehittyd yksilond seka toimia yhdessa. Tutki-
muksissa, joissa selvitetdan perheen toimintakykya, on otettu huomioon tausta-
tekijoiden ja sybvan yhteys. Perheen toimintakykyyn vaikuttaa vanhempien so-
sioekonominen asema, ialla tai sukupuolella ei sen sijaan ollut vaikutusta toimin-
takykyyn. Suomalaisen tutkimuksen (Schmitt, Santalahti, Saarelainen, Savon-

lahti, Pyrhonen, Romer & Piha 2007b) mukaan keskeisin perheen toimintakykyyn



vaikuttava tekija on aidin masennus. Silla ei ollut valia oliko syopa aidilla vai isalla.
Liséksi tutkimuksessa ilmeni, ettd 31,5 % sybpaa sairastavista vanhemmista oli-
vat masentuneita. (Schmitt 2014, 127.)

Vanhemman sairauden tila vaikuttaa syopésairauden hoitopaatoksiin alku- ja lop-
puvaiheessa. Vanhempi, jolla on alaikaisia lapsia, hyvaksyy usein aggressiivi-
semman hoidon levinneissa syovan vaiheissa. Vanhemmilla, joilla on pitkélle le-
vinnyt syopa seka alaikaisia lapsia, on havaittu olevan enemmaén ahdistusta ja
huolta verrattuna syopé&é sairastaviin aikuisiin joilla ei ole alaikaisia lapsia. Voi-
daankin sanoa, ettd vanhemmat, joilla on alaikaisia lapsia suosivat enemman ag-
gressiivisia hoitoja ja sitoutuvat hoidon suunnitteluun. Vanhemmalla on voimakas
halu suojella lasta karsimyksilta ja pettymyksiltd. Kun vanhempi sairastuu syo-
paan, saattaa vanhempi syyttda itseaan, ettd oman sairastamisen takia lapset
altistuvat epatietoisuudelle, pelolle ja surulle. Vanhempi joutuu ajattelemaan mie-
lessddn monia asioita, ja vasta ymmarrettyaan uuden elamantilanteen pystyy sai-
ras vanhempi tukemaan ja auttamaan lapsiaan. Arjen toimivuuden ehtona on,
etta perheenjasenet ymmartavat vanhemman sairauden ja perheenjasenten hy-
vat valit tukevat lapsien kehitysta. Sairaudesta ja sen kulusta tulee kertoa lapselle
hanen kehitystasonsa mukaisesti. (MLL 2007-2009d; Schmitt 2014, 129; Muriel,
Moore, Baer, Park, Kornblith, Pirl, Prigerson, Ing & Rauch 2012, 1.)

Sybpa, etenkin hoitovaihe, voi olla raskas koko perheelle. Perheesta riippuen
perhe voi olla potilaalle jo ennen sybpésairautta voimavara tai stressin aiheuttaja,
rippuen perheen sisdisista suhteista ja toimintakyvysta. Syopa voi vaikuttaa
koko perheeseen aiheuttamalla ahdistusta kaikille perheenjasenille (Kataja ja
Bertram 2006). liman sairauttakin perheesséa on voinut olla jo kuormittavia teki-
joita, kuten yksinhuoltajuus, vaikea parisuhde tai paihteiden kayttd. Sosiaalisella
verkostolla on merkittava vaikutus perheen selviytymiseen. (Joensuu ym. 2013,
867; Schmitt, Salminen, Pyrhénen & Piha 2007a. 3-4.)

Ihmiset suhtautuvat kriisiin yksilollisesti. Kriisi jaotellaan akuuttivaiheeseen ja ja-
sentelyvaiheeseen. Akuuttivaineen laukaisee uhka ja sitd seuraa sokkitila seka

kriisi. Akuutinvaiheen oireita ovat kiihtymys, lamaannus ja nopeasti vaihtelevat



tunnetilat. Jasentelyvaiheessa ihminen kéasittelee asioita rauhallisemmin ja suun-
taa ajatukset uudelleen. Tassa vaiheessa ihminen luo k&sitystd sairaudesta ja
sen aiheuttamista muutoksista. Tama vaihe on rauhallinen. Omien hallintakeino-
jensa avulla ihminen jasentelee ahdistusta ja nain olleen pystyy sailyttamaan
mielen tasapainossa. Jos ihminen ei pysty kasittelem&an psyykkista kriisia ja sen
aiheuttamia muutoksia, psyykkinen oireilu voi pitkittya. Syopa voi aiheuttaa ihmi-
sessa vakavan kriisin, joka vaatii mukautumista. Sy6paan sairastunut joutuu
tyostamaan psyykkisesti sydpaan liittyvia asioita, erityisesti kuolemanpelkoa. (Jo-
ensuu ym. 2013, 862). Syopaan sairastuminen saattaa aktivoida ikavia muistoja
omista menetyksista ja muista traumaattisista kokemuksista (Brennan 2004). Tal-
|6in erilaiset hoitotoimenpiteet ja kokeet voivat olla traumatisoituneille erittain ah-
distavia kokemuksia. (Schmitt ym. 2007a, 1-4; Joensuu ym. 2013, 863—-864.)

Kriisiin ihminen voi ajautua missé tahansa syopéasairauden vaiheessa. Syopaa
sairastavien tulee sopeutua sairauden eri vaiheisiin, joihin kuuluvat omat erityis-
piirteensa. Sopeutumiseen vaikuttaa se, missa vaiheessa sydpasairaus on, eli
onko kyseessa diagnoosi-, hoito-, seuranta-, uusiutumis- vai saattohoitovaihe.
Naissa eri vaiheissa ihminen kohtaa erilaisia ongelmia, joita hanen tulee tyostaa
ajatuksissaan. Sairauteen sopeutuminen toteutuu puolustusmekanismien avulla.
Puolustusmekanismit vahentavat ahdistuksen tunnetta ja ajan kuluessa puolus-
tusmekanismit himmenevat, jonka seurauksena sairastunut alkaa kasittamaan

sairauttaan paremmin. (Joensuu ym. 2013, 864—865.; Pesonen 2011, 1.)

Ahdistukselta ja pahanolontunteelta ihmisen mieli pyrkii suojautumaan puolus-
tusmekanismien avulla. Puolustusmekanismit vahentavat pelkoreaktion aiheutta-
maa tunnetilaa. Puolustusmekanismeja on erilaisia, kuten tunteiden sulkeminen,
sairauden vahattely, torjunta ja syyllistdminen. Kaytanndssa yksi puolustusme-
kanismi voi olla, ettd sydépaan sairastunut henkil6 kieltad sairauden, silla han voi
ajatella, ettd kyseessa ovat vaihtuneet potilastiedot tai virheelliset tutkimustulok-
set. Ihminen voi ajautua miettimaan, miksi juuri mina sairastuin seké voi syyttaa
itseaan tai etsia ulkopuolista syyllista sairaudelleen. Ajan kuluessa puolustusme-
kanismit vahenevat ja sairastunut alkaa ymmartaa tapahtunutta paremmin. (Jo-
ensuu ym. 2013, 862.)
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2.2 Lapsen hyvinvoinnin tukeminen kriisitilanteessa

Lapsellakin voi olla kriisi. Kriisin voi aiheuttaa joko toisen tai molempien vanhem-
pien ahdistuneisuuden ndkeminen. Lasten tuntemukset kriisisséa ovat hyvin sa-
manlaisia kuin aikuisellakin. Lasten on vaikeampi ilmaista tuntemuksiaan sa-
noilla, niinpa lapset osoittavat tunteensa toiminnalla puhumisen sijaan. Lapselle
tyypillisia reaktioita kriisitilanteessa voivat olla kayttaytymisen muuttuminen nuo-
remmalle tasolle, kayttadytymisongelmat, keskittymishairiot, unihairiét, kriisiin liit-
tyvien asioiden pelko ja huolehtiminen siita, mitéd pahaa voi tapahtua. (Soisalo
2012, 159.)

Kriisitilanteessa nuoren reagointi voi olla hyvin voimakasta ja nuorelle voi olla
luontevampaa hakea tukea ystaviltaan, kuin omalta perheeltédan. Toisaalta nuoret
eivat valttamatta halua jakaa tapahtunutta ystavilleen, silla he eivét ole valmiita
kohtaamaan muissa ihmisissa tapahtuneen aiheuttamaa surua. Joskus Kriisiti-
lanteessa nuori muuttuu niin paljon, ettd omat ystavat voivat tuntua vierailta. Nuo-
ret, kuten lapsetkin, tarvitsevat laheisen aikuisen vuorovaikutusta ja perheen ar-
kirutiineja. Ne tuovat turvallisuutta tilanteessa, jossa on perheen elama muuttu-

nut. (Suomen mielenterveysseura 2014.)

Vanhemman vakava sairaus on uhka lapsen normaalille kehitykselle. Kun per-
heen arkielam& muuttuu, voi lapsi jadda yksin omien ajatusten kanssa. Tallai-
sessa tilanteessa lapsen mieleen voi tulla erilaisia ajatuksia ja kysymyksia. Mika
vanhemmalla on? Toipuuko han? Miten hanta hoidetaan? Mitd mina voin tehda
auttaakseni? Miten minun pitaa kayttaytya? Olenko mina syyllinen tdhan? Miten
perheelle kay? Voinko minakin saada sen? Naihin kysymyksiin ei ole yksinker-
taista vastausta. Kuitenkin, mitéd avoimempia perheenjasenet ovat, sita vihem-
man nama kysymykset painavat mieltd. (MLL 2007-2009d; Schmitt 2014, 127.)

SyoOpéa sairastavan vanhemman lasten tulee saada tarpeeksi tukea tdhan per-
heen uuteen muuttuneeseen tilanteeseen (Vaisanen & Niemeld, 2005, 2).
Vuonna 2006 Turun yliopistollisen keskussairaalan Syopatautienklinikalla kokeil-
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tiin perhekeskeista toimintamallia, johon kuului sdanndlliset tapaamiset psykote-
rapeuttien kanssa. Kokeilun tavoitteena oli ymmartaa ja hoitaa perheen vuorovai-
kutusta seka lievittaa perheen karsimysta. Kokeiluun kuului laaja ensihaastattelu,
jonka tarkoituksena oli luoda hoitosuhde ja kerata tietoa asiakkaasta. Terapeutti
selvitti asiakkaan mielikuvat sairaudesta, itsestaan, lapsistaan ja hanen suhteis-
taan seka aikaisemmat traumaattiset kokemukset ja puolustusmekanismit. Ko-
keiluun kuului yhteensa 13 henkil6a. Viisi potilaista sairasti rintasy6paa, nelja
lymfoomaa ja muita syopéasairauksia oli nelja. Kolme osallistujista oli yksinhuol-
tajia. Kokeilussa tuli ilmi, ettéd on kaytanndnmukaista yhdistaa perhepsykoterapia
syopéapotilaiden hoitoon. Tassa korostuu potilaan kriisin tydstaminen ja laheisiin,
etenkin lapsiin, kohdistuva ehkaiseva mielenterveystyd. Tassa kokeilussa per-
hepsykoterapiasta hyotyivat potilaat, perhe ja hoitohenkilokunta. (Schmitt ym.
2007a, 1-4.)

2.3 Sairaudesta kertominen lapselle

Arjen vuorovaikutus vanhempien tai l&heisten aikuisten kanssa vahvistaa lapsen
toivoa. Elam&nmuutokset vaikuttavat kaikenik&isiin ihmisiin, mutta eniten ne sa-
tuttavat usein pienina lapsina. Aikuiseen verrattuna lasten ja nuorten selviytymi-
seen tarvittavat voimavarat ovat rajallisempia. Vaikeasta tilanteesta selvitakseen
lapsi ja nuori tarvitsee aikuisia ihmisia, joiden kanssa voi k&sitella tapahtumaa.
Vanhemman sairaudesta tulee puhua lasten kanssa, silla lapsi tarvitsee selityk-
sen kokemilleen asioille. Sairaan vanhemman on hyva miettia ensimmaiseksi
omia reaktioitaan ja tunteitaan yksin tai toisen aikuisen kanssa. (Schmitt 2014,
130-131; THL 2015b; Solantaus 2015, 10.)

On hyva, ettd syopaa sairastava kertoo sairaudestaan luotettavalle aikuiselle.
Kertoessaan toiselle aikuiselle vanhempi jasentaa itselle, mitd on tapahtunut ja
mita tunteita se herattdd hanessa. Jos lapsi huomaa, ettd vanhemmalla on huolia
ja vanhempi ei ole viela valmis kertomaan siita lapselle, voi lapselle sanoa, etta
"aidilla tai isalla on nyt murheita, niin sen takia juttelen ystavéani kanssa ja kerron

kylla sinulle asiasta sitten.” Vasta naiden jalkeen vanhempi on valmis kertomaan
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sairaudestaan lapselle. Ennen lapselle sairaudesta kertomista on hyva itsekseen
miettia, ettéd milloin kertoo, mita kertoo ja kuinka paljon kertoo sairaudesta. Suurta
asiaa ei pida kertoa juuri ennen muita suuria muutoksia lapsen arjessa. Vanhem-
man tulee varmistaa, etté lapsella on aikaa puhua asiasta jalkeenpain, kun he

ovat ensin saaneet miettia asiaa yksikseen. (Schmitt 2014, 130-131.)

Sairaudesta ja sen kulusta tulee kertoa lapselle hanen kehitystasonsa mukaisesti
ja ymmarrettavasti. Lapselle on syyta kertoa, ettd heista pidetdédn edelleenkin
huolta ja vanhemman sairautta hoidetaan. Jos sairaudessa on suuri mahdolli-
suus menehtyd, tulee asiasta kertoa lapselle varhain. Lapselle tieto vanhemman
menehtymisestd tuo mieleen paljon ajatuksia ja niiden lapikayminen kuuluu
osaan vanhemmasta luopumisen prosessiin. Kun lapsi tietdd vanhemman tule-
vasta kuolemasta, on lapsella ja vanhemmalla mahdollisuus hyvastella toisensa.
(MLL 2007-2009d; Schmitt 2014, 129; Solantaus 2015, 10.)

Perheilla voi olla sellaisia paikkoja, missa perheenjasenten valinen keskustelu
luonnistuu parhaiten. Paikan tulee olla turvallinen ja lapsella on mahdollisuus ve-
taytyd keskustelusta tai tulla vanhemman lahelle. Asioiden kertomisessa tulee
ottaa huomioon lapsen ikéa ja kehitysvaihe. Varmoista asioista, kuten hoidosta,
on hyva kertoa lapselle. Avoimessa keskustelussa olennaista on, etta lapsi ym-
martaa tapahtuneen, sen syyt ja seuraukset oman kehitysvaiheensa mukaisesti.
Nain ikavat mielikuvat eivat saa sijaa ja se vahentaa lapsen syyllisyyden tunnetta.
Sairauden kaikkia ikavia yksityiskohtia ei tarvitse kertoa. Lapsen tulee saada ker-
toa omista tunteistaan, vanhemman tulee kuunnella keskeyttamatta ja korjata
mahdolliset vaarinkasitykset vasta lapsen puhuttua loppuun. Pienelle lapselle on
riittdvaa, kun kertoo etta aiti tai isd menee leikkaukseen tai hoitoon ja silla aikaa
toinen vanhemmista pitda huolta lapsesta. Mydhemmin voi kertoa, etta "aiti tai
isa sai sellaista laaketta, etta hiuksetkin lahtivat, mutta ne kylla kasvavat takaisin.”
Lapselle ei tarvitse kertoa kaikkia asioita eika yhdella kertaa. (Schmitt 2014, 131,
THL 2015b.)
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Ensimmaisen keskustelun jalkeen on lapselle kerrottava, ettd asiasta saa aina
puhua vanhemman kanssa. Vanhemman on hyvé keskustella lapsen kanssa uu-
delleen varmistaakseen, etta lapsi on ymmartanyt asian seka keskustella yh-
dessa lapsen ajatuksista. Joskus lapset eivat halua keskustella, etenkaan nuoret
eivat mielellaan keskustele ajatuksistaan aikuisten kanssa. Lapsella on aina ol-
tava mahdollisuus puhua asioistaan jonkun aikuisen ihmisen kanssa. Jos lapsen
vanhemmat ovat eronneet, on hyva, etta lapsen toinen vanhempi on tietoinen
tilanteesta, silla lapsi tarvitsee molempien vanhempien tukea. Lasten opettajille
on hyva kertoa tilanteesta, jotta koulussa tiedetaan mista mahdolliset kayttayty-
misen muutokset johtuvat. Perheen nuoret eivat valttaméatta halua koulun tieta-
van asiasta, on kuitenkin hyva jos nuori itse kertoisi edes yhdelle opettajalle per-
heen muutoksista. (Schmitt 2014, 13; Solantaus 2015, 10.)

2.4 Lapset puheeksi -keskustelu ja neuvonpito

Niemela on kirjoittanut vaitostutkimuksen strukturoiduista lapsikeskeisista inter-
ventiosta syopapotilaiden perheiden tukemisessa. Tuloksista ilmeni, etté joka vii-
dennentoista (6,6 %) lapsen perheessa vanhemman sydpaé on hoidettu vuosina
1987-2008. Nama 6,6 % kuuluvat lapset kayttivat enemman psykiatrisia palve-
luita kuin muut lapset. Tutkimuksessa tarkasteltuja strukturoituja interventioita
ovat Lapset puheeksi -menetelmé ja Beardsleen perheinterventio. Interventiolla
tarkoitetaan toimenpidetta, jolla pyritddn vaikuttamaan ryhman tai yksilon kayt-
taytymiseen tai terveydentilaan. Tutkimuksen perusteella on turvallista kayttaa
naita interventioita kaytanndssa syopapotilaiden kanssa. (Niemela 2012b, 7, 97;

Terveyskirjasto 2015.)

Niemelan tuloksista voi paatelld, ettd syopdad sairastavien vanhempien lapset
ovat merkittdva osa Suomen vaestba. He tarvitsevat enemman psykiatrisia pal-
veluita, joten on oltava enemman ennaltaehkaisevia palveluita. Interventiot aut-
tavat vanhempia voimaan psyykkisesti paremmin ja talta kannalta ajatellen inter-
ventioita on turvallista toteuttaa syopaé sairastavien vanhempien kanssa. Tama

tutkimus osoitti, ettd vanhempien tulee saada interventiossa tietoa: miten tilanne
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vaikuttaa lapseen ja miten he voivat suojella lasta. Interventioissa tyontekijan tu-
lee auttaa vanhempia saamaan tietoa naista asioista. (Niemela 2012b, 99.)

Terveyden ja hyvinvoinnin laitos aloitti vuonna 2001 hankkeen nimelta Toimiva
lapsi & perhe. Hanke siirtyi 1.10.2014 Suomen Mielenterveysseuralle. Toimiva
lapsi & perhe —ty6ssé tuetaan alaikaisten lasten arkea eri ymparistoissa silloin,
kun perheessa on meneillaan suuria muutoksia, kuten vanhemman vakava sai-
rastuminen. Toimiva lapsi & perhe —hankkeessa keskeista on parantaa lapsen
kehitysta ja tukea lapsen kasvua seka ennaltaehkéaista tunne-elamaén ja kayttay-
tymisen hairiota. (Larivaara, Lindroos & Heikkila (toim.) 2009, 116; Mielenter-
veysseura 2015; Solantaus 2015, 3.)

Toimiva lapsi & perhe -hankkeen menetelmid on useita: Lapset Puheeksi -kes-
kustelu, Lapset puheeksi —neuvonpito, Lapset puheeksi —perheinterventio ja
Vertti -toiminta. Nama menetelmat ovat jarjestelmallisia, mutta niissa otetaan
huomioon perheiden yksilolliset tarpeet. Perusperiaate tytmalleissa on pyrkia
ymmartamaan tyontekijan ja perheenjasenen seka perheenjasenten keskinaisia
valeja. Keskustelussa tyontekijalla ja vanhemmalla tulee olla myétatuntoa ja kun-
nioitusta, jotka tukevat lasta suojaavaa kanssakaymista. Naiden mallien pyrkimys
on tukea perheen sisdisen kanssakaymisen vahvistumista. Naissa tydmalleissa
tyontekija perehtyy perheeseen ja siihen, mita heilla on sanottavanaan. Nain
tyontekija tulee perheen puolelle. Keskusteluiden tavoitteet méaardd perhe ja
tyontekijan tehtavana on saada perhe auttamaan itseaan. (Larivaara ym. 2009,

117;Suomen mielenterveysseura 2015.)

Lapset puheeksi -menetelma on kehitetty vanhempien avuksi tukemaan lapsia
vanhemman sairastaessa. Lapset puheeksi —keskustelun tavoitteena on lapsen
hyvinvoinnin ja kehityksen tukeminen sekéa sosiaalisen ja tunne-elaman hairi6i-
den ehkaisy muuttuneessa eldmantilanteessa. Lapset puheeksi —-menetelméssa
tyota tehdaan yhteistydssa kodin, paivakodin ja koulun kanssa. Keskustelun tar-
koituksena on rakentaa lapselle turvallinen ja rutiineja sisaltdva arki kotona ja
muissakin ymparistdissa. Kaytdssa on lokikirja, eli keskustelurunkolomake, jossa

selvitetadn lapsen vahvuudet ja haavoittuvuudet. Lapset puheeksi —keskustelu
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pohjautuu tdh&n sanapariin, eli vahvuuteen ja haavoittuvuuteen. Tavoitteena on
tehda suunnitelma siitd, kuinka rakentaa lapselle toimiva arki kayttden hyvaksi
|6ytyneita vahvuuksia ja ehkaisemalla haavoittuvuuksia. Keskustelussa toimitaan
vanhemman tai vanhempien kanssa. Siind selvitetdan perheen uusi elaméanti-
lanne sekéa keskustellaan lasten kehityksesta seka eri ymparistéjen toimivuu-
desta. Keskustelussa selvitetaan myos se, ettd onko vanhemmalla huolia per-
heesté ja samalla arvioidaan avun tarve. (Larivaara ym. 2009, 117-118; Haikio
2014; PPSHP:n lokikirja; Niemela 2015; Solantaus 2015,4,15.)

Lapset puheeksi —keskustelussa vanhempi tai vanhemmat ja tdhan menetel-
maan koulutuksen saanut tyontekija tapaavat yhdesté kahteen kertaa. Tarpeen
mukaan perheen jokaisen lapsen tilanne selvitetaan erikseen, joten keskusteluita
voidaan jarjestdd useampikin kuin kaksi. Lapset puheeksi —keskustelun toisessa
osassa tarkoituksena on tehda toimintasuunnitelma, jossa mietitdan kuinka lap-
sen hyvinvointia ja kehitysta voidaan tukea. Tarkeaa on tukea vahvuuksia, eika
ainoastaan keskittya haavoittuvuuksiin. Jos perhe tarvitsee edelleen tukea, jar-

jestetdan neuvonpito. (Larivaara ym. 2009, 117-118; Solantaus 2015, 20,22.)

Neuvonpitoon kuuluu kaksi vaihetta, valmistelu ja neuvonpito. Neuvonpidon ta-
voitteena on, etta siella tehdyt lupaukset toteutuvat ja nékyvat lapsen arjessa.
Ennen Lapset puheeksi —neuvonpitoa on jarjestetty ainakin yksi keskustelu. Neu-
vonpidon tarkoituksena on tukea perheen arkea, kun perheesséa on ilmennyt lap-
sen kehitysta uhkaavia haasteita (Niemela 2014, 20). Neuvonpito jarjestetaan sil-
loin, kun keskustelujen perusteella lapsen tai perheen tilanne vaatii ulkopuolisia
tahoja ja tarkoituksena on aktivoida perheen sosiaalista verkostoa tai kayttda am-
mattiauttajia tai molempia. Lapset puheeksi —neuvonpitoon on olemassa myos
lokikirja. Varsinaisia neuvonpitoja voi olla useampia. (PPSHP:n lokikirja; Solan-
taus 2015, 8.)

Valmistelevassa tapaamisessa selvitetaan, mita apua vanhemmat haluavat neu-
vonpidolta, keitd neuvonpitoon kutsutaan, mita heille kerrotaan ja onko asioita

mista ei saa puhua. Vanhempi tai tyontekija kutsuu osallistujat neuvonpitoon. Jos
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tyontekija kutsuu, on sovittava erikseen mita kutsuttaessa saa kertoa. Varsinai-
seen neuvonpitoon osallistuvat ne, joista perhe on valmistelevassa tapaamisessa
sopinut, kuten eri alojen ammattiauttajia, sukulaisia ja ystavia. Neuvonpidossa
perheen vanhemmat esittavat perhetta koskevat huolensa ja osallistujien kesken
keskustelemalla etsitdén yhdessa vastausta vanhempien huoliin. Olennaista on,
mit& osallistujat voivat tehda tukeakseen perhettda. Neuvonpidon paatyttyd sovi-
taan aika mahdolliselle seurantaneuvonpidolle, jossa selvitetddn, miten perheella
menee ja ovatko viime kerralla sovitut asiat toteutuneet. Tarpeen mukaan jarjes-
tetddn kolmas neuvonpito, jossa tehd&an uusi toimintasuunnitelma ja mietitaan
puuttuuko neuvonpidosta joku, josta perhe voi hyodtya. (Vaisanen ym. 2005 3-4;
Niemela 2014 21-25.)

2.5 Lapset puheeksi -menetelmien kayttdé Sydpatautien ja hematologian
poliklinikalla

Ensimmaista kertaa syopéapotilaan tullessa Sydpéatautien ja hematologian polikli-
nikalle han tuo mukanaan kotona taytetyn esitietolomakkeen. Esitietolomak-
keesta selviaa potilaan laékitykset, sairaudet, allergiat, aikaisemmat leikkaukset,
elintavat ja lasten lukumaaran ja syntymavuodet. Kysymys lasten lukumaarasta
ja syntymavuosista lisattiin esitietolomakkeeseen silloin, kun Lapset puheeksi -
menetelma tuli kayttoon Syopéatautien ja hematologian poliklinikalle vuonna 2013.
Na&in henkilokunta saa tietoon kenella potilaista on alaikaisia lapsia ja keskustelun

seka neuvonpidon tarjoaminen helpottuu. (PPSHP:n esitietolomake.)

Ensimmaisilla poliklinikkakéaynneilla tyontekija esittelee Lapset puheeksi -keskus-
telun tarkoituksen ja sen kulun, seka antaa potilaalle taman projektitydn tuotok-
sena syntyneen oppaan mukaan seka tarjoaa potilaille keskustelua. Tyontekijan
on tarked painottaa, ettd keskusteluun osallistuvat vain aikuiset, neuvonpitoon
voivat lapsetkin osallistua tarpeen muukaan. Tyontekija selventdd alustavasti
vahvuus ja haavoittuvuus -kasitteet ja samassa yhteydesséa voidaan jo miettia
perheen lapsien vahvuuksia seka haavoittuvuuksia. Lapset puheeksi —keskustelu

voidaan kaydéa sairauden kriisivaiheen tasoituttua tai missa vaiheessa tahansa
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jos vanhempi kokee jaksavansa kayda keskustelun. Jos vanhempi paattaa osal-
listua keskusteluun, antaa tyontekija Lapset puheeksi —lokikirjan mukaan kotiin
taytettavaksi ja sovitaan ensimmaisen keskustelun aika. Lokikirjoja on nelja, en-
simmainen kasittda vauva- ja taaperoidn, toinen kasittaa leikki-ian, kolmas kasit-
taa kouluikaisen murrosik&aéan asti ja neljas murros- ja nuoruusiasta. (Haikié 2014,
PPSHP:n lokikirja; Niemela 2014, 17; Niemela 2015.)

Lapset puheeksi -menetelmassa vahvuudella tarkoitetaan asioita, jotka toimivat
normaalisti, vaikka perheessa on ongelmia. Vahvuudella ei tarkoiteta jonkun eri-
tyista lahjakkuutta tai taitoja. Vahvuudeksi katsotaan esimerkiksi ystavyssuhtei-
den yllapitaminen ja harrastaminen, vaikka vanhempi ei jaksaisi tukea lasta
niissa. Vahvuus voi olla joko lapsen oma vahvuus tai lapsen ja vanhemman vuo-
rovaikutuksen vahvuus tai vanhemman vahvuus. Vanhemman vahvuudella tar-
koitetaan asioita, jotka vanhempi jaksaa tehda vaikka oma tilanne on kuinka vai-
kea ja vasyttava, esimerkiksi lapsen laittaminen kouluun. Haavoittuvuudella tar-
koitetaan asioita, joista voi tulla jossakin elaméan vaiheessa ongelma, mikali niihin
el puututa tai asioita ja jotka herattavat jo Lapset puheeksi -menetelman kayton
aikana huolta. Esimerkiksi lapsen arkuus voi korostua vanhemman sairauden ai-

kana ja se voi johtaa lapsen sosiaaliseen eristaytymiseen. (Solantaus 2015, 21.)

Ensimmaisesséa Lapset puheeksi —keskustelussa kartoitetaan vanhempien ym-
marrysta lapsesta (Solantaus 2015, 20). Keskustelussa mietitddn yhdessé van-
hempien ja tyontekijoiden kesken, onko lapsen kaytoksessa, koulussa tai per-
heessa tapahtunut muutoksia, seka selvitetaén naiden asioiden mahdollisista yh-
talaisyyksista ja eroavaisuuksista eri ymparistdjen valilla. Tyontekija kay lapi ko-
tona taytetyn lokikirjan ja kysyy vanhemmalta haavoittuvuuksien kohdalla, onko
haavoittuvuus ollut jo ennen sairautta vai onko kyseessa uusi muutos kayttayty-
misessa. Jos kyseessa on uusi muutos, kysytddn muutoksen ajankohta ja van-
hempien nakemys syysta, joka on aiheuttanut muutoksen. Jos lapsella ei ole eri-
tyisid haasteita tai muutoksia kayttaytymisessa, voidaan keskustelun ensimmai-
sestéd osasta siirtyd suoraan toiseen osaan ja pohtia sita, kuinka lapsen vahvuuk-
sia voidaan korostaa lisaa. (Haikio 2014; PPSHP:n lokikirja.)
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Toisen keskustelun perustana on ensimmaisesséa keskustelussa tehty kartoitus
ja siind mietitaan, miten lapsen vahvuuksia voidaan korostaa vieléa lisda. Toisessa
osassa tyontekija kay lapi osallistujien kanssa lasta suojaavat tekijat (Liite 1).
Keskustelussa kaydaan lapi asioita, joista lapsi pitaa ja mietitdan voiko niita asi-
oita lisata lapsen arkeen. Jos on mahdollista ja on tarvetta syventya tarkemmin
arkipaivan rakentamiseen sek& haavoittuvuuksien ehkaisyyn, varataan toiselle
keskustelulle oma aika. Toisen keskustelun tarkoituksena on oppia ymmarta-
maan vanhemman ja perheen tilannetta niin, etta lapsen reaktiot ja kayttaytymi-
nen tulevat ymmarrettavaksi, kun perheessa on ongelmia. Taman ymmarryksen
pohjalta voidaan pohtia lapsen tarpeita seka ympariston, etta palvelujen suhteen.
Toisessa osassa keskustellaan perheen vaikeuksista ja siitd, miten ne nakyvat
lapsessa. Tarkeaa on selvittda, ovatko vanhemmat hakeneet apua ongelmiin ja
ovatko vanhemmat kertoneet sairaudesta lapsille. (H&aikié 2014; PPSHP:n loki-
kirja.)

Suojaavilla tekijoilla tarkoitetaan arkeen liittyvia asioita, jotka ovat lapselle tarkeita
(Niemela 2014, 15). Ne auttavat lasta ymmartamaan perheen uutta tilannetta,
jossa toinen vanhemmista sairastaa syopaa. Lisdksi ne tukevat haasteista sel-
viytymista ja edistavat ongelmista ja riskeista huolimatta lapsen kehitysta. Suo-
jaavat tekijat voivat olla lapsen, perheen tai lahiymparistén ominaisuuksia. (Liite
1.) Jonkin suojaavan tekijan puuttuminen ei tarkoita ongelmiin johtamista, eivatka
ne takaa sita, etta lapsen mielenterveys ei voi jarkkya. Kaikilta elaméan kolhuilta
lasta ei voi suojata mutta vanhemmat voivat pyrkia suojelemaan lasta mahdolli-
simman hyvin. Osaan suojaaviin tekijoihin voi vaikuttaa enemman kuin toisiin.
Suojaavia tekijoita ovat muun muassa hyva ja turvallinen suhde vanhempiin ja
sisaruksiin sek& perheen ulkopuolelle ainakin yhteen aikuiseen. Arjen tulee olla
toimiva ja arjessa tulee olla turvalliset rutiinit kuten nukkuminen ja ruokailut. Lap-
sella tulee olla oikeus nayttda omia tunteita ja niita pyritdéan ymmartamaan. Kodin
ulkopuolinen ymparisto on tarke&, kun perheesséa on huolia, néité ovat koulu, pai-
vakoti, ystavat ja harrastukset. (MLL 2007-2009a; Vaisanen ym. 2005, 4; Solan-
taus 2015, 13.)
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Toisen keskustelun jalkeen on mahdollisuus jarjestéé neuvonpito, mikali van-
hemmat tai tyontekija katsovat sen tarpeelliseksi. Neuvonpidossa voidaan ottaa
mukaan yhteistybkumppaneita, esimerkiksi koulu, paivakoti ja neuvola. Vanhem-
mat saavat paattaa ketd mukaan kutsutaan tai kutsutaanko ketaan. Ennen neu-
vonpidon jarjestamista sovitaan vanhempien kanssa, mita neuvonpidossa puhu-
taan ja mista ei puhuta, sekd kuka keskustelun aloittaa. Lapset puheeksi —neu-

vonpidon lopuksi sovitut asiat kerrataan ja kirjataan ylos. (Haikio 2015.)
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3 POTILASOHJAUS HOITOTYOSSA

3.1 Potilasohjauksen perusteet

Ohjaus maaritellaén aktiiviseksi ja tavoitteelliseksi toiminnaksi, jossa potilas ja
hoitohenkilosté ovat vuorovaikutteisessa ohjaussuhteessa. Ohjaus rakentuu hoi-
tohenkiloston ja potilaan yhteyteen, ohjaussuhteeseen, vuorovaikutukseen ja ak-
tiiviseen seka tavoitteelliseen toimintaan. Potilaan ja hoitohenkildston yhteyden
syntyyn vaikuttavat fyysiset, sosiaaliset, psyykkiset sekda muut ymparistotekijat.
Vuorovaikutuksen rakentumiseen voidaan vaikuttaa kohtelulla, potilaan ymmar-
tamisella ja tukemisella seka hyvalla yhteisty6llda. Ohjaustoiminnasta voidaan
saada tavoitteellista ja aktiivista asettamalla sille ohjaustoimintaa maarittavat ta-

voitteet ja tukemalla aktiivisuutta. (Kaaridinen 2007, 77.)

Hoitoalalla henkilokunnan yksi olennainen osa ammatillista toimintaa on potilaan
ohjaus (Kaaridinen & Kyngas 2006). Sosiaali- ja terveysalalla ohjaus on yksin-
kertaistettuna kaytdnntn opetuksen antamista. Ohjauksessa kaytetaan useita
erilaisia teorioita, eikd olemassa ole vain yhta tietynlaista teoriaa. Voimavaralah-
toisissa menetelmissd korostetaan perheen vahvuuksia sekéa itsemaaraamista.
Voimavaralahtdiset menetelmat sopivat kaikille, jotka tyoskentelevat perheiden
kanssa. Kun oma tilanne ja voimavaroja lisaavat seka kuormittavat tekijat tiedos-
tetaan, voidaan edistaa tilanteen muuttumista positivisempaan suuntaan. Tilan-
teen edistamisesta hyotyy koko perhe. Lapsen terveeseen kasvuun ja kehityk-
seen, voidaan tukea vanhempia vahvistamalla heidan omia voimavaroja.
(Vanska, Laitinen-vVaananen, Kettunen & Makela 2011, 15-16; THL 2015a.)

Hoitamisessa, jossa vahvistetaan voimavaroja, otetaan huomioon potilaan ja
koko perheen ominaisia terveyteen liittyvia tunteita, toimintaa ja tietamista. Per-
heen voimavaroja voidaan hyodyntaa kolmella eri tavalla: tunnistamalla voima-
varat tai niiden puuttuminen seka palautteen tarjoaminen, kehittamalla ja hyddyn-

tamalla voimavaroja seka loytamalla ja tuomalla esiin voimavaroja. Naméa kolme
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tapaa edellyttavat yhteistydsuhdetta sekd perheesta yhdessa jaettua moniulot-
teista tietoa. (Astedt-Kurki, Jussila, Koponen, Lehto, Maijala, Paavilainen & Po-
tinkara 2008, 73-74.)

Ohjaus on kytkoksissa lakiin mutta laissa ei ole suoraan kohtaa, missa kasitellaan
ohjausta hoitotydssa (Vanska ym. 2011, 15-16). Ohjauksen taustalla on monia
yleisluontoisempia lakeja ja suosituksia, jotka maarittelevat jokainen omalta osal-
taan perustehtavia terveyteen liittyen. Valtion ja kuntien tehtavia hyvinvoinnissa
ohjaavat Suomen perustuslaki ja kuntalaki. Perustuslain mukaan on jarjestettava
jokaiselle riittavat palvelut. Tarpeella tarkoitetaan tarvittavien palveluiden maa-
raa, sisaltda ja laatua. Kuntalaki puolestaan velvoittaa jokaisen kuntatoimijan yh-
teiseksi tai yksityiseksi tehtavaksi edistaa hyvinvointia. (Kyngas, Kaariainen, Pos-
kiparta, Johansson, Hirvonen & Renfors 2007, 13—-14; Lipponen, Kyngas & Kaa-
riainen 2006, 6.)

Lahempana hoitotydn ohjauksen toimintaa kaytdnnéssa ovat kansanterveyslaki
ja erikoissairaanhoidonlaki. Kansanterveyslaissa kasitellaan terveysneuvontaa ja
—tarkastuksia seka neuvontaa, hoitoa ja laakinnallista kuntoutusta. On olemassa
my0s laki, jossa maaritellaan potilaan ja asiakkaan asema. Potilaalle ja asiak-
kaalle on lain mukaan annettava riittavasti tietoa niin, etta potilas ja asiakas ym-
martavat sen. Ohjaus tulee tapahtua aina potilaan suostumuksella ja yhteisym-
marryksessa potilaan kanssa. Hoitotydssa ohjauksessa tulee aina kunnioittaa po-
tilaan ja asiakkaan itsemaaraamisoikeutta, yksityisyyttd, ihmisarvoa ja va-
kaumusta. Lakien liséksi suosituksia antavat ohjaukseen muun muassa kansalli-
set ja kansainvéliset terveys- ja hyvinvointiohjelmat, Kaypa hoito- ja laatusuosi-
tukset ja yleiset eettiset periaatteet (Kuva 1). (Eloranta & Virkki 2011, 11; Kyngas
ym. 2007, 13-14; Vanska ym. 2011.)
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[ Suomen perustuslaki ]

[ Kuntalaki ]

Ammattihenkil6ita Potilaiden tai Muut asiakkaan tai
koskeva asiakkaiden asemaa potilaan ohjausta

lains&dadants koskeva lainsdadantd sivuavat lait

[ Toimintaa ohjaavat yleiset suositukset, |
oppaat ja laatukriteerit

Kansalliset ja kansainvaliset terveys- ja
hyvinvointiohjelmat

Ammatilliset kdytanteet ja hyvit
kdytannot

Yleiset eettiset periaatteet ja hyvat
tavat

Kuva 1. Ohjaukseen vaikuttavat lainsd&dannot ja suositukset. (Kyngas ym. 2007,
13)

3.2 Potilasohjaukseen laatuun vaikuttavia tekijoita

Laadukas ohjaus edistaa asiakkaan terveytta. Ohjaus edistaa asiakkaan elaman-
laatua, toimintakykya, sitoutumista hoitoon, selviytymista kotona ja itsehoitoa
seka paatoksien tekemista omaan hoitoon liittyen. Laadukkaalla ohjauksella asi-
akkaan tieto asiasta kasvaa, han ymmartda ja muistaa omaan sairauteen ja hoi-
toon liittyvat asiat paremmin. Potilaan asianmukaisen ja hyvan hoidon yksi osa
on laadukas ohjaus. Hoitopaivien maarat ovat vahentyneet ja potilaiden monion-
gelmaisuus ja erilaiset sairaudet ovat lisddntyneet. Siksi on erityisen tarkeaa pa-
nostaa hyvaan ohjaukseen, jotta voidaan tukea potilaan itsendista elamaa. (Kyn-
gas ym. 2007, 145; Kaariainen 2008, 10.)

Jotta ohjaus onnistuu, on tarke&aa tunnistaa asiakkaalla jo oleva tieto ja tiedon-
tarve. Tarkea on tunnistaa asiakaskohtaisesti, mik& on paras tapa omaksua tieto.
Asiakasta voidaan pyytdd kertomaan terveysongelmasta, sen mahdollisista

syisté ja vaikutuksista seké asiakkaan odotuksia ohjauksesta ja tuloksista. Nama
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asiat selvittamalla saadaan tietda asiakkaan ohjaustarve. Riittava oikea tieto aut-
taa asiakasta itse arvioimaan, mik& on hanen hoidon kannalta hyvaksi. Asiak-
kaan tyytyvaisyytta ja hoitoon sitoutumista parantaa se, etté asiakkaalla ja hoita-
jalla on yhteinen nakemys hoidosta. Asiakkaan ja ohjausta antavan hoitajan vuo-
rovaikutuksella on merkitystd ohjauksen onnistumiselle (Kuva 2). Asiakkaat ha-
luavat vuorovaikutuksen olevan luottamuksellista ja turvallista sellaisissa tilan-
teissa, joissa tietavat ajattelevan asioista eri tavalla, kuin hoitaja. Hoitajan tulee

kunnioittaa asiakkaan itsemaaraamisoikeutta. (Kyngéas ym. 2007, 47-48.)

Hoitajan
ammatillinen
vastuu

Potilaan ja hoitajan
taustatekijat

Vuorovaikutteinen
ohjaussuhde

Ohjauksen

laatu

Aktiivinen ja
tavoitteellinen
toiminta

Kuva 2. Potilasohjauksen hypoteettinen laatumalli (K&ariainen 2008, 11.)

Ohjaajien on tarpeellista tehda itsearviointia, koska siten he voivat kehittya oh-
jausprosessissa ja vuorovaikutuksessa. Kuitenkin ohjaamisen laatuun vaikutta-
vat seka ohjaajan kyky antaa ohjausta etta asiakkaan kyky oppia ymmartamaan
eli tehda oppimistekoja. Naitéa voivat olla esimerkiksi asiakkaan kiinnostus ja ak-
tiivisuus, mutta se voi jopa ilmeta passiivisuutena tai valinpitamattémyytena. Se,
millaisia vaikutuksia ohjauksella saadaan aikaan, riippuu siitd minkalaisia oppi-

mistekoja asiakas ohjaustilanteessa kayttda. Asiakkaan oppimistekoja ohjausti-
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lanteissa voi ohjaaja omalla toiminnallaan tukea. Ohjaustilanteissa asiakkaan op-
pimiseen vaikuttavat monet asiat mutta yksi keskeisimmista tekijoisté on asiakas-
lahtbisyys. (Kaariainen 2011, 41-42.)

3.3 Kirjallinen potilasohje

Potilaiden hoitoajat sairaalassa lyhenevét ja sen vuoksi aikaa potilaan henkil6-
kohtaiseen ohjaamisen on vahemman. Taman vuoksi kirjallisten potilasohjeiden
tarkeys korostuu entisestaéan. Kirjallinen potilasohje annetaan yleensa suullisen
ohjauksen yhteydessé. Nain ohje voidaan samalla kayda lapi ja potilaalla on mah-
dollisuus kysyéa heti mieleen tulleita asioita seka hoitajalla mahdollisuus selventéaa
asioita, mikali potilas ei jotakin kohtaa ymmarra. Kirjallisen potilasohjeen tekoon
tulisikin kiinnittdad nykyisin enemman huomiota, jotta ohjeista saadaan potilaalle
helposti ymmarrettavat. Tutkimusten mukaan kirjalliset ohjeet ovat usein liian vai-
keasti, laajasti ja yleisesti kirjoitettuja, joten potilailla ja asiakkailla on vaikea ym-
martaa asiaa seka heita ei ole huomioitu yksiléllisesti. Kirjalliset ohjeet on tarkeda
tehda selkeiksi, jotta potilaat ja asiakkaat ymmartavat asiat oikein ja suulliselle
ohjaukselle saadaan hyvaa tukea kirjallisista ohjeista. (Kyngas ym. 2007, 125;
Lipponen ym. 2006, 66.)

Potilasohjeiden tekemisessa lahtokohtana ovat seka potilaiden ettéa sairaalan tar-
peet. Potilasohjeessa tulee olla kerrottuna, kuka ohjeen on tehnyt, kenelle se on
tarkoitettu seka mitéa varten se on tehty. Potilasohjeissa on tarkeaa, etta asiat ovat
oikein, ja etenevat loogisesti seka liittyvat toisiinsa. Kerrotut asiat asetetaan
yleensa tarkeysjarjestykseen potilaan nékodkulmasta. Otsikoilla kerrotaan, mita
tekstissa kasitellaan ja tekstit ovat lyhyissé kappaleissa. Opas ei tarvitse olla aina
kovin pitk&, vaan asiat voidaan esittaa lyhyesti ja vain tarkeimmaét kohta huomioi-
den. Oppaassa voi olla kerrottuna, mista saa lisa tietoa asiasta. Asiat on tarkeaa
selittda yleiskielella tai jos tekstissd on hankalia kohtia, ne tulee selventda. Asia-
kas noudattaa ohjeita parhaiten silloin, kun hé&n tietdd mita itse hyotyy niiden nou-
dattamisesta eli ohjeet ja neuvot tulee aina perustella. Tarkeaa potilasohjeita teh-

dessa on huomioida, ettd ohje tukee potilaan itsemaaraamisoikeutta seka toimii
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potilaan itsehoidon tukena. Yhta ainoaa tapaa tehda potilasohje ei ole, vaan tekija
itse kehittdd oman tavan tehda ja havainnollistaa potilasohjeessa olevat asiat.
(Hyvarinen 2014, 1-5; Lipponen ym. 2006, 66—67.)

Huolitellusti ja hyvin tehdyn potilasohjeen ulkoasu herattaa potilaan mielenkiin-
non ja parantaa ohjeen luettavuutta ja ymmarrettavyytta. Potilasohjeissa vareilla
saadaan suurempi huomioarvo kuin mustavalkoisina. Véarien valinnassa tulee
kiinnittdd huomiota siihen, etta lopputulos on hillitty ja etteivat varit aiheuta tun-
neperdaisia vaikutuksia. Varia tulee kayttaa korostamaan tarkeitéa kohtia ja kiinnit-
tamaan lukijan huomio johonkin yksityiskohtaan. Kuvien kayttd potilasohjeissa
auttaa ymmartamaan asiaa seka herattaa lukijan mielenkiinnon. Kuvien valin-
nassa tulee huomioida se, etta kuvat eivat loukkaa ketéaan. Kuvien kaytossa tulee
muistaa kuvien tekijanoikeudet eli kuvia ei voi ilman lupaa kayttaa. (Lipponen ym.
2006, 67-68.)

3.4 Potilasohjaus ja hoitoon sitoutuminen

Ohjauksella on kolme lahikasitetta, opetus, neuvonta ja tiedon antaminen. Oh-
jauksen tarkoituksena on, ettd potilas ymmartaa kokonaishoitonsa kannalta yk-
sittdisten hoitotoimenpiteiden merkityksen. Potilaalle selkiytetdan suunnitelmalli-
sia toimintoja, joilla pyritd&n saavuttamaan haluttu tavoite. Hyva esimerkki tasta
on esimerkiksi insuliinin pistamisen opettaminen potilaalle. Neuvonnassa hyo-
dynnetaan hoitajan ammattitietoutta. Hoitaja antaa potilaalle neuvoja, ja ndin po-
tilas saa valmiudet tehda parempia valintoja. Neuvonta lahtee kuitenkin aina po-

tilaan ja asiakkaan henkilokohtaisista tarpeista. (Eloranta ym. 2011, 19-22.)

Ohjaus antaa potilaalle ja asiakkaalle rohkeutta osallistua omaan hoitoon liittyviin
paatoksentekoihin. Jotta asiakas pystyy tekemaan itse ratkaisuja, on hdnen saa-
tava riittavasti tietoa. Riittavaa tiedon maaraa ei voi mitata maarallisesti, vaan
asiakas on saanut silloin riittavasti tietoa, kun han ymmartaad saamansa tiedon ja
pystyy hyddyntdmaan sitd omassa elamassa. Ohjauksella parannetaan asiak-

kaan selviytymista kotona, lisdtdan mahdollisuutta hoitaa itsedén, parannetaan
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potilaan tyytyvaisyytta hoitoon ja nain ollen asiakkaan hyvinvointi ja elamanlaatu
voivat parantua. Laheisen sairastuminen voi koetella potilaan lisaksi omaista.
Omaisilla tarkoitetaan yleensa potilaan perheenjasenta tai lahisukulaista. Omai-
siakin voidaan ohjata ja he kokevat tilanteen yksil6llisesti. Omaiset tarvitsevat
ohjauksessa tiedollista, konkreettista ja emotionaalista tukea. (Eloranta ym.
2011, 15; Lipponen ym. 2006, 45.)

Ohjauksessa itsemaaraamisoikeus liittyy tiedonsaantiin, yhteiseen suunnitteluun
ja kohteluun. Tiedonsaantioikeudella tarkoitetaan sitd, ettd potilaalle ja asiak-
kaalle on annettava tietoa h&nen terveydentilasta, hoidon merkityksellisyydesta,
erilaisista hoitovaihtoehdoista ja vaikutuksista seka kaikista muista asioista, joilla
on merkitysta potilaan ja asiakkaan hoidon kannalta ja paatoksia tehdessa hoi-
toon liittyen. Tiedot on annettava niin, ettéa potilas ja asiakas ne ymmartavat. Ta-
makin laki korostaa potilaan ja asiakkaan osallisuutta sekd huomiointia h&nen
hoitoa koskien. (Kyngas ym. 2007, 16-17.)
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4 PROJEKTIN TOTEUTTAMINEN

4.1 Projektin tarkoitus ja tavoite

Projektissa tulee tunnistaa aiheen tarve, suunnitella projektin kokonaiskuva ja
lopputulos. Projektin tekijoilla tulee olla kasitys siita, mita tehdaéan ja miksi. Suun-
nitteluvaiheeseen kuuluu projektin jdsenten hankinta ja projektin rajaus, sen jal-
keen voidaan puhua kasitteesta projektiryhma. Projekteja tehd&aéan, koska tyon
tavoitteet eivat tayty ilman koottua projektiryhméa. (Paasivaara, Suhonen & Nik-
kila 2008, 122; Kettunen 2009, 15.)

Asetetulla projektin tarkoituksella selvitetadan mahdollinen ongelma luomalla uusi
toimintamalli. Projektin toteutuminen kuvaa projektin tarkoitusta. Tavoitteet ovat
koko projektisuunnitelman keskeisin osa. Tavoitteet tulee kayda suunnittelu vai-
heessa lapi seka miettid, kuinka haluttuun tavoitteeseen paastaan. Tavoitteiden
on oltava realistisia, silla ne antavat projektille suunnan. Tavoitteen on oltava sel-
ked, tiiviisti ja tasmallisesti ilmaistu. Projektille asetetaan yksi paatavoite, joka voi-
daan jakaa vélitavoitteisiin. Valitavoitteet auttavat projektin kulun seuraamista ja
valitavoitteet tukee projektin etenemista. Projekti loppuu, kun tydn tavoitteet on
taytetty (Ruuska 2007, 19). Projektin tulosten arviointi onnistuu vain kun verra-
taan projektin tavoitteita. (Paasivaara ym. 2008, 123—-124; Kettunen 2009, 100.)

Taman projektityon tarkoituksena oli tuottaa opas Lapset puheeksi -menetel-
masta syopaa sairastavalle vanhemmalle. Opas annetaan sita tarvitseville poti-
laille Oulun yliopistollisen sairaalan Syodpatautien ja hematologianpoliklinikalla.
Projektin tavoitteena on edistaa lasten hyvinvoinnin tukemista perheissa, joissa
vanhempi sairastaa syopaa. Oppaan tavoitteena on antaa lisatietoa sy6papoti-
laille ja heidan laheisilleen Lapset puheeksi —menetelmasta.
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4.2 Projektin rajaus, littymat ja organisaatio

Projektin rajaukset tiivistavat tyontavoitteita, projektin tehtavia seka toimintoja ja
rajauksilla ehkaistdan projektin liiallinen kasvaminen tyon edetessa. Projektin
rajaus voi tarkentua projektin aikana mutta se ei saa muuttua. Rajaukset
helpottavat projektin kulkua, rajauksen muuttuminen kesken projektin aiheuttaa
ongelmia aikataulussa seka lisda tyotaakkaa. On hyva, etta projektin tekijoilla ja
tilaajalla on tiedossa projektin rajaus. Jos projektin rajauksessa ilmenee puutteita
tai virheitd, on ne korjattava. Naméa korjaukset tulee ottaa huomioon
aikatauluissa. (Ruuska 2007, 42—-43; Kettunen 2009, 111.)

Projekti rajattiin kasittelemaan lasten hyvinvoinnin tukemista vanhemman sairas-
taessa sybpaa. Aihe rajattiin Lapset puheeksi -menetelméén ja sen kayttoon
poliklinikalla. Oppaan avulla poliklinikan tydntekija toimii voimavaralahtdisesti po-
tilaan kanssa. Projekti rajattiin kasittelemaan perheen alaikaisia lapsia, silla Lap-
set puheeksi —menetelmé& on koskettaa perheen alaikaisid lapsia. Sybpaa
kasitelladn tassa tydssa vain vanhemman sairastumisen kannalta, ei syopaa

sairautena.

Projektin suunnitteluvaiheessa hankittiin projektiryhma, jotta projekti pystyi toteu-
tumaan. Projektin jdsenet osallistuivat projektin toimintaan ja ohjaukseen. Jokai-
sella projektiryhmén jasenelld oli projektissa oma osa-alue. Projektiryhman ja-
senten vastuut kirjattiin ylos, jolloin varmennettiin se, etta jokaisella projektin osa-
alueella oli tekijoita. Projektin tekijoilla oli suurempi rooli muihin jaseniin verrat-
tuna, silla tekijoiden vastuulla oli projektityon tekeminen niin kuin oli suunniteltu.
Projektin tekijdiden tavoitteena oli luoda mielenkiintoinen projekti ja liittd& yhteen
tarkeimmat tarpeet, eli tdsséa tapauksessa tilaajan toiveet. (Paasivaara ym. 2008,
116; Kettunen 2009, 103.) Téahan projektiorganisaatioon kuului 7 henkilda ja or-

ganisaatio esitellaan seuraavassa kuviossa (Kuva 3).
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Anni Kosunen &

Tekijat Saija Sallinen
Oulun
Tilaaja yliopistollinen
sairaala
Projekti
Ohjaavat opettajat:
Sidosryhma 1 Elli Peteri & Anne
Puro
Sidosryhms 2 Kommentoija Mika

Niemela FT

Kuva 3. Projektiorganisaatio. (Paasivaara ym. mukaillen 2008, 118. Kuvio 13.)

Ohjausta tarvitaan koko projektin ajan, silla se on projektin etenemisen kannalta
valttamatonta. Ohjaaminen jaetaan sisaiseen ja ulkoiseen ohjaukseen. Sisaisella
ohjauksella tarkoitetaan projektin tekijoiden vastuulla olevaa toimintaa. Ulkoisella
ohjauksella tarkoitetaan sidosryhmia, kuten tassa projektissa kommentoija ja oh-
jaavat opettajat. Opponentteja tdssa projektissa ei ole, silla sen korvaa projektin
esitys Oulun yliopistollisessa sairaalassa Sydpatautien ja hematologian poliklini-
kalla, josta saimme jalkikateen palautetta projektista ja oppaasta. (Paasivaara
ym. 2008, 105-106, 109.)

4.3 Projektin eteneminen ja tydmenetelmét

Projektin kdynnistamisessa tarkeda on maaritella projektin tavoitteet seka projek-
tiin osallistuvien henkildiden tehtavat (Pelin 2011, 74). Projektin aikataulu selkeyt-
taa projektin kulun ajallisesti ja havainnollinen aikataulu edistaa projektin kulkua.

Aikataulun tygstamisen ensimmaisena tavoitteena on muodostaa selkeat aloitus-
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ja lopetusajankohta, ilman naita ajankohtia voi projektin aloittaminen tai paatty-
minen venya. Aikataulua suunniteltaessa luodaan vélitavoitteet ja naiden saavut-
tamisiin annetaan paivamaarat. Tama auttaa projektin tekijoita hahmottamaan
projektin etenemisen. Projektin edetessa aikataulu tarkentuu, kun tyontekijat tie-
tavat mita projektitydssa tulee tehda. (Paasivaara ym. 2008, 126; Kettunen 2009,
113.)

Projektitydn alussa on sovittava sahkaisten ja kirjallisten dokumenttien arkistointi-
ja lahettamistavoista. Lahetetyista dokumenteista projektin jasenet nakevéat
missé vaiheessa projektin eteneminen on. Dokumentoinnin avulla verrataan tyon
etenemista. Projektiin liittyville teksteille on hyva antaa nimeksi projektiin liittyva
tunnus, nain projektin dokumentin eroavat muista. Dokumenteissa on syyta olla
tunnistustiedot, joita ovat esimerkiksi dokumentin nimi, paivamaara ja laatijan
nimi. (Paasivaara ym. 2008, 137; Pelin 2011, 350; Kettunen 2009, 76.)

Projektity6 aloitettiin syyslukukaudella 2013 sopivan aiheen ja yhteisty6kumppa-
nin etsimisella. Yhdessa sovittiin, etta projektitydn aihe tulee koskemaan lapsen
hyvinvoinnin tukemista vanhemman sairastuessa syopaan. Ensimmaisena tie-
dusteltiin Oulun yliopistollisen sairaalan medisiinisen tulosalueen opetuskoordi-
naattorilta, ettéd onko heilla tarvetta taman kaltaiselle projektitydlle. Opetuskoordi-
naattorin vastauksesta kavi ilmi, ettd he olivat kiinnostuneita meidan aihealu-
eesta, silla Syopatautien ja hematologian poliklinikka oli ottanut kaytt66n Lapset
puheeksi —menetelméan, ja sen myota oli tarve oppaalle, joka esittelee potilaille

Lapset puheeksi —menetelmaa.

Kevéatlukukaudella 2014 projektitydn suunnitelma aloitettiin. Projektiin etsittiin
teoriatietoa kirjallisuudesta, tutkimuksista, Internetista, artikkeleista, eri tietokan-
noista, kuten Oulun yliopistollisen sairaalan tietokannasta. Tietoa saatiin alan asi-
antuntijoilta. Lapin ammattikorkeakoulun rynmanohjauksien tunneilla yhteispéaa-
toksesta tyota rajattiin siten, ettd se koskee ainoastaan leikki-ikaisia lapsia. Tyota
tallennettiin ulkoiselle kovalevylle seké lahettiin, sita tiheasti tyontekijoille.
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Ensimmainen projektitydn suunnittelupalaveri pidettiin Oulun yliopistollisessa sai-
raalassa 8.4.2014. Paikalla olivat projektitydntekijat, medisiinisen tulosalueen
opetuskoordinaattori seka Syopatautien ja hematologian poliklinikan kuntoutus-
ohjaaja. Palaverissa projektintydn aihe tarkentui, ja siella kaytiin lapi projektity6-
hon liittyva Oulun yliopistollisen sairaalan kaytantoja seka tyoélle ehdotettiin kom-
mentoijaksi filosofian tohtori Mika Niemelaa. Jokaisesta tapaamisesta olemme
tehneet suunnittelupalaveri muistion Oulun yliopistollisen sairaalan ohjeiden mu-

kaisesti.

Toinen projektitydn suunnittelupalaveri pidettiin 21.10.2014. Paikalla olivat pro-
jektityontekijat, Syopatautien ja hematologian poliklinikan kuntoutusohjaaja seka
Lapset puheeksi —keskustelu ja neuvonpito -koulutuksen kaynyt sairaanhoitaja.
Palaverissa paatimme yhteistytssa laajentaa tydon koskemaan perheen alaikaisia
lapsia, koska nain tyd on enemman tilaajaa palveleva. Leikki-ikédisesta lapsesta
siirtyminen perheen kaikkiin alaikaisiin lapsiin perusteltiin silla, ettéd Lapset pu-
heeksi —menetelmassa kaytettava lokikirja on melkein samanlainen lasten iasta
riippumatta ja projektityobn opas on enemman tydorganisaatiota palveleva, kun se
voidaan antaa potilaille joilla on alaikéisia lapsia, eika vain heille, joilla on leikki-

ikaisia lapsia.

Syyslukukaudella 2014 projektitydn suunnitelmaa tyQstettiin ja kaytiin yksilooh-
jauksissa. 2014 vuoden lopussa palautettiin projektisuunnitelma projektitydta oh-
jaaville opettajille. Tammikuussa 2015 projektisuunnitelma hyvaksyttiin ohjaavien
opettajien toimesta. Hyvaksytty projektisuunnitelma lahetettiin sahkdisesti ope-
tuskoordinaattorille ja kuntoutusohjaajalle. Taman jalkeen aloitettiin oppaan ide-
ointi ja tydstaminen. Toimeksiantosopimus (Liite 2.) allekirjoitettiin 16.1.2015 yh-
dessa ohjaavan opettajan kanssa ja 18.2.2015 toimeksiantaja allekirjoitti sopi-
muksen. Samalla allekirjoitettiin sopimus tekijanoikeuksien maaraytymisesta
(Liite 3.). Lupa opinnaytetydlle (Liite 4.) saatiin 19.2.2015 Oulun yliopistolliselta

sairaalalta.
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Huhtikuussa 2015 opas koekaytettiin Sydpatautien ja hematologian poliklinikalla.
Opinnaytetyon ja oppaan esitys jarjestettiin Syopatautien ja hematologian polikli-
nikalla 18.8.2015 ja maturiteetti tehtiin lokakuussa 2015. Projektityo eli loppura-
portti ja projektin tuotos lahetettiin ohjaaville opettajille tarkasteltavaksi sahkoi-
sena versiona. Tarkastuksen jalkeen loppuraporttiin tehtiin tarvittavat korjaukset.
Sen jalkeen opinnaytety6 lahetettiin Oulun yliopistolliseen sairaalaan vastuu-

aluejohtajalle tarkasteltavaksi. Loppuraportti dokumentoitiin Theseukseen.

4.4 Projektin arviointi

Projektin onnistumista tarkastellaan arvioinnilla ja sen avulla saadaan tietoa pro-
jektin toteutumisesta, ongelmista ja hyvista puolista. Arviointi painottuu pysyvyy-
teen, vaikuttavuuteen ja tarkoituksenmukaisuuteen. Projektin arviointi tehdaan
yleensa projektin loppuvaiheessa. (Paasivaara ym. 2008, 140; Silfverberg 2007,
146.)

On olemassa kaksi arviointimuotoa: itsearviointi ja ulkopuolinen arviointi. Arvioin-
nissa kaytettava aineisto on joko subjektiivista, kuten haastattelu, tai objektiivista,
kuten tilasto, tai nditd molempia voidaan kayttéda yhdessa. Itsearvioinnissa pro-
jektin tydntekijat arvioivat jarjestelmallisesti omaa toimintaansa. Ulkopuolisella ar-
vioinnilla saadaan projektin arvioinnissa sitoutumaton kanta, sen avulla tulee ilmi
tyon heikkouksia ja vahvuuksia, joita projektin kanssa paivittain tyoskentelevat

eivat ole huomanneet. (Paasivaara ym. 2008, 141.)

Koko projektin ajan ty6ta arvioitiin seka sisaisesti etta ulkoisesti. Sisaista arvioin-
tia tapahtui koko ajan projektityontekijoiden toimesta. Ulkoista arviointia projektiin
ja sen tuotokseen saatiin ohjaavilta opettajilta, projektityon tilaajilta, projektityén
kommentoijalta. Arviointia tapahtui koko projektin ajan sadnnollisesti. Projektityon
ohjaavat opettajat antoivat suullista arviointia sovittujen ohjauskayntien yhtey-
dessa. Projektitydn tilaajan edustajat antoivat tydsta palautetta suullisesti ja sah-
koisesti. Projektin loputtua pyydettiin suullista palautetta projektin kulusta. Pro-

jektin aikana on oltu tiiviisti yhteydessa projektin jaseniin ja he ovat arvioineet
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projektia koko sen tekemisen ajan. Projektitydn tekijat arvioivat projektin toteutu-
misen Lapin ammattikorkeakoulun arviointilomakkeella projektitydn paatyttya.
Kun useat arvioivat ty6ta, tuli tydstamme luotettavampi ja saimme eri nakokulmia

tyohon.

Koekaytto jarjestettiin huhtikuussa 2015. Sovimme Haikion kanssa, etta palaute
pyydetaan viideltd potilaalta. Koekaytosta saadun palautteen perusteella potilai-
den mielesta opas oli riittavan lyhyt ja asiasisalléltdan ytimekas. Koekayttajien
mielesta syopéapotilaat saavat runsaasti erilaisia materiaaleja, joten heidan mie-
lestéd oppaassa ei tarvitse olla liikaa tietoa. He kokivat hyvaksi oppaan positiivisen
nakokulman, kuten esimerkiksi suojaaviin tekijoihin kiinnitetddn enemman huo-
miota. Oppaan kuvat koettiin liian tummiksi, joten lopulliseen versioon kuvat vaa-
lennettiin. Luettavuus oli koekayttajien mielesta hyva ja opas selkea. Lisaa tietoa
toivottiin siitd, miten eri-ikaiset lapset huomioidaan Lapset puheeksi —menetel-
massa. Lopulliseen versioon lisattiin tietoa asiasta. Muuten oppaassa koettiin ole-
van kaikki tarvittava tieto. Koekayttajat kokivat, etta opas antaa tietoa Lapset pu-
heeksi —menetelméasta, mika helpottaa potilaita kAymaan Lapset puheeksi —kes-

kusteluja rohkeammin.

Filosofian tohtori Mika Niemela on kommentoinut projektityota seké opasta. Mer-
kittdvin palaute oppaan kannalta oli, etta teoriatietoa lapselle sairaudesta kerto-
misesta tulee lisdd koko ajan seka kasitys lapselle kertomisesta on muuttunut
uusien tietojen myota. Niemela ehdotti, ettéd oppaasta poistetaan kokonaan lap-
sille sairaudesta kertominen. Lapset puheeksi —keskustelu ja neuvonpito koulu-
tuksen kayneet tyontekijat saavat ajantasaista tietoa lapselle kertomisen periaat-
teista. Haikio antoi palautteen projektista ja tAmé palaute seka poliklinikalla esit-
taminen korvasi yleensé kaytetyn, toisten oppilaiden suorittaman opponoinnin.
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4.5 Projektin eettisyys ja luotettavuus

Terveydenhuoltolaki maarittaa, etta lapset tulee ottaa huomioon aikuisille suun-
natuissa palveluissa. Lapsen hoidon ja tuen tarve on méaaritettava seka lapselle
on turvattava riittava hoito ja tuki, kun lapsen vanhempi saa paihdehuolto- tai
mielenterveyspalveluja tai muita sosiaali- ja terveyshuollon palveluja, joiden ai-
kana vanhemman kyky huolehtia lapsesta arvioidaan heikentyneen. (Terveyden-
huoltolaki 30.12.2010/1326 8: 70 8). Sydpatautien ja hematologian poliklinikalla
on kaytdssa Lapset puheeksi —menetelmé, jossa perheen lasten tuen tarve sel-
vitetdan, kun perheen vanhempi on sairastunut syopaan. Laissa maarataan, etta
sairaan vanhemman lapset otettaisiin paremmin huomioon. Lapset puheeksi —
menetelma auttaa tyontekijoitd ottamaan huomioon perheen lapsien tilan siten,
ettei se loukkaa vanhempia Jos vanhempi ei kykene tai suostu kertomaan lapsis-
taan on tarpeen mukaan vedottava lakiin tai pyydettava lastensuojelun apua ti-
lanteeseen. Lapset ovat herkkia aistimaan, kun perheessa on jokin muutos me-
neilladn. Eettisyyden kannalta lapsella on oikeus tietda perheen asioista, kuten
vanhemman sairaudesta. Jos sairauteen liittyy suuri kuolemanriski, on lapselle
kerrottava siitd, jotta han tulee tietoiseksi tilanteesta ja kerkeda hyvastella van-
hempansa ajoissa.

Sairaanhoitajan tyon tavoitteena on eettisten ohjeiden mukaisesti edistaa ter-
veyttd, ehkaista sairauksia ja lievittaa karsimysta. Tydssa sairaanhoitaja auttaa
kaikenikaisia ihmisia erilaisissa elamantilanteissa ja han palvelee perheita, yksi-
l6ita ja yhteistja (Sairaanhoitajaliitto 2014). Sairaanhoitajan tydssa ollaan teke-
misissa eettisten peruskysymysten kanssa. Eettiset ohjeet perustuvat ihmisarvon
ja itseméaraamisoikeuden arvostamiseen, ihmiselaman varjelemiseen ja sai-
rauksien ehkaisyyn. Sairaanhoitajien on pidettava kiinni vaitiolovelvollisuudes-
taan. Eettisesti tarkedd on tunnistaa omat rajansa ja vastata tyonsa laadusta.
(Etene; Ranta 2012, 53.) Opinnaytetydssa korostuu perheen hyvinvoinnin ja voi-

mavarojen tukeminen, kun vanhempi sairastaa syopaa.
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Projektityd ja sen tuotos, opas, Kirjoitettiin Lapin ammattikorkeakoulun asetta-
mien kirjallisten ohjeiden mukaisesti. Eettisyyden kannalta opas kirjoitettiin mah-
dollisimman selkeasti, ymmarrettavasti ja ketdéan loukkaamatta. Oppaan koekayt-
toon tarvittiin lupa Oulun yliopistollisen sairaalan tulosalueen johtajalta. Lahteita
valittaessa projektitydhon on kaytetty lahdekritiikkia. Huomioimme kirjoittajan tun-
nettavuuden, materiaalin ian ja lahteen alkuperad, lahteen uskottavuutta ja puo-
lueettomuutta. (Hirsjarvi, Remes & Sajavaara 2007, 109-110.) Opinnaytetydssa
pyrittiin valitsemaan korkeintaan kymmenen vuotta vanhoja lahteita. Internetista

lainattuja lahteita seka kirjallisuutta tarkasteltiin kriittisesti.

Tutkimuksista, kirjallisuudesta ja internetin lahteita kayttaessa valtettiin plagioin-
tia. Plagioinnilla tarkoitetaan toisten kirjoituksien esittdmistd omanaan. Plagiointia
valtetaan tekemalla tyo kirjallisten ohjeiden mukaisesti ja merkittava lahdeviitteet
seka suorissa lainauksissa lainaus sijoitetaan sitaattimerkkien siséaéan. Projektin
aikana Niemela auttoi oppaan teossa, ja muokkasi oppaan tekstiosuutta omien
sanojensa mukaan, joten valmiissa oppaassa on kaytetty Niemelan tekemia
muutoksia, jotka perustuvat hanen tekeméaansa tyéhon. (Hirsjarvi ym. 2007,118.;
Kankkunen & Vehvildinen-Julkunen 2009, 182.)

Projektityon tekijat eivat ole olleet projektin aikana suoraan tekemisissa potilaiden
kanssa ja potilailla sailyi yksityisyydensuoja. Projektissa on toimittu yhteistydssa
Syopatautien ja hematologian poliklinikan hoitajien ja muun henkilokunnan
kanssa, jotka ovat kdyneet Lapset puheeksi -keskustelu ja neuvonpitokoulutuk-
sen. Koekaytdssa annettiin oppaan ensimmainen versio poliklinikan viidelle asi-
akkaalle, jotka lukivat sen ja tayttivat kyselylomakkeen (Liite 5) oppaasta. Koe-
kaytossa saatiin tietdd lomakkeiden avulla, mitéd oppaassa on hyvaa, lisattavaa
tai poistettavaa. Koekaytto toi tydlle luotettavuutta ja sen avulla oppaasta saatiin
parempi. Tiivis yhteisty0 toi luotettavuutta tyolle, silla tyoté arviotiin useasti ja mo-

nen eri ihmisten kautta.

Oppaan luotettavuutta lisési kirjallinen kysely, joka jarjestettiin koekayton yhtey-

dessa seka asiantuntijoiden useat arvioinnit. Potilaat, jotka saivat oppaan luetta-
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vaksi, saivat samalla arviointilomakkeen, jonka he tayttivat oppaan lukemisen jal-
keen. Kyselylomake oli selkea ja ymmarrettava ja sopivan pituinen, jotta potilailla
oli kilnnostusta vastata siihen. Kysely tekee oppaasta enemman potilaita palve-
levan, koska oppaan kohderyhmana olevat henkilot saivat antaa mielipiteen op-
paan kaytettdvyydestd. Vastauksia kaytettiin vain tasséa projektitydssa ja potilaat

vastasivat anonyymisti. Vastauslomakkeet havitettiin asianmukaisesti.
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5 POHDINTA

Projektiin onnistumista edistavat monet eri tekijat. Onnistumiseen tarvitaan eri
osapuolten sitoutuneisuus, motivoituneisuus ja tekijdiden riittdvat resurssit. Pro-
jektin menestykseen vaikuttavat aito tarve projektille, hyva suunnittelu, osaavat
tekijat seka tekijoiden verkostoituminen ja sitoutuminen. (Paasivaara ym. 2008,
140.) Pohdinnassa kaydaan lapi projektin aikana nousseita asioita, omia oppi-
miskokemuksia, projektin tekemiseen liittyvaa arviointia, projektin hyédynnetta-

vyytta kaytannossa seka uusia kehityksen aiheita.

Valitsimme opinnaytetydksi projektin, koska halusimme, etté tyo on konkreettinen
ja palvelee hoitotyota. Projektin tuotoksena tehtiin opas ja mukaan yhteisty6-
kumppaniksi valikoitui Oulun yliopistollinen sairaalan Sydpatautien ja hematolo-
gian poliklinikka, koska heilla oli tarvetta oppaalle. Projektitydn aiheeksi tuli lasten
hyvinvoinnin tukeminen ja siiné kasitelladn Lapset puheeksi —-menetelmaa, joka
on kehitetty sairastavia vanhempia tukemaan heidéan lapsiaan. Projektitydhén
osallistui eri asiantuntijoita, mika lisasi tyon luotettavuutta seka tiivis yhteistyo
Syopatautien ja hematologian poliklinikalle varmisti, etta oppaasta tuli tilaajalle
mieleinen. Opas otetaan paremmin kayttoon, mikali opas on tilaajalle mieleinen.
Yksi projektin onnistuneisuuden arviointikriteeri on projektin vieminen kaytan-
téon. Projekti menettaa merkityksensa eika silla saavuteta haluttua vaikutusta,

jos siitd saatuja tuloksia ei vieda kaytantoon. (Paasivaara ym. 2008, 145.)

Projektin tuotoksena valmistui opas "Lasten hyvinvoinnin tukeminen vanhemman
sairastaessa syopaa” Oulun yliopistolliseen sairaalaan Sydpéatautien ja hemato-
logian poliklinikalle. Tama projektityd oli tarpeellinen, koska tdméan kaltaista
opasta ei ollut kaytdéssa Oulun yliopistollisen sairaalassa. Oppaasta potilas saa
tietoa Lapset puheeksi —-menetelmésta, jonka avulla lasten hyvinvointia voidaan
tukea vanhemman sairastaessa syopaa. Opas koekaytettiin Syopatautien ja he-
matologian poliklinikalla. Oppaan keskeneraisen version sai luettavaksi viisi poli-
klinikan potilasta, joilla on lapsia. Oppaan lukemisen jalkeen he tayttivat kysely-
lomakkeen oppaasta. Palaute oppaasta oli hyvaa ja potilaat kokivat, etta voisivat
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hyotya taman kaltaisesta oppaasta. Talla koekaytolla oppaan kaytettavyytta pa-
rannettiin ja oppaasta saatiin paremmin kayttgjia palveleva. Oppaan tekemisessa
kiinnitettiin huomiota oppaan luettavuuteen ja visuaalisuuteen. Oppaan variksi
valittiin vihred, koska vihre&a edustaa turvallisuutta, luottamusta ja toivoa. Kuvilla

haluttiin tuoda esille rauhallisuutta.

Lapset puheeksi -menetelma kuuluu Toimiva lapsi & perhe projektiin, mika on
Terveyden ja hyvinvoinnin laitoksen organisoima ja nain luo tyélle luotettavan
pohjan. On tarkea kiinnittdéa enemman huomiota lapsikeskeisen ty6n tekemiseen
aikuisten terveydenhuollossa. Tama projektityd lisasi lapsien huomioimista ai-
kuisten terveydenhuollossa. Lasten hyvinvoinnin tukemisella jo aikaisessa vai-
heessa voidaan vahentda heidan mielenterveydellisid ongelmia my6hemmassa

vaiheessa.

Projektia aloitettiin tydstamaan kevaalla 2014 ja se valmistui syksylla 2015. Pro-
jektia alkuvaiheessa ei osattu arvioida, kuinka paljon aikaa kuluu eri tydvaiheisiin.
Projektin suunnitelma vei enemmaé&n aikaa, kuin osattiin odottaa ja teoreettista
viitekehysta jouduttiin suunnitelman tekovaiheessa miettiméaéan ja tarkentamaan
uudelleen. Projektin aikataulussa jouduttiin ottamaan huomioon monen eri hen-

kilon aikataulu.

Hyvin toimivassa tydyhteistsséa sen jasenet arvostavat toisia ja osaavat hyodyn-
taa erilaisia persoonallisuuksia seka nakemyksia (Paasivaara ym. 2008, 52). Yksi
avaintekija projektin onnistumisessa on viestinta. Viestinta voi olla joko verbaa-
lista tai ei-sanallista. Keskustelut tarjoavat mahdollisuuden vaihtaa ajatuksia seka
tutustua toiseen ja oppia itsesta uutta. Ei-sanallinen viestinta, kuten eleet ja il-
meet, taydentavat verbaalista viestintda. Viestinnan taytyy tekijoiden valilla toi-
mia, jotta yhdessa tydskentely onnistuu. Tassa projektityéssa molemmat tyos-
kentelivat tasapuolisesti. Projektia tydstettiin paljon kumpikin yksin ja saannoéllisin
valein tavattiin ja kaytiin yhdessa lapi, mitd kumpikin on tehnyt seké projektira-
portti paivitettiin. Nain tydskentelemalla kumpikaan ei ollut niin rilppuvainen toisen
aikataulusta. Yksin tyoskenteleminen sopi hyvin kummallekin tekijalle. Vaikka

kumpikin tyosti paljon yksin, oltiin yhteydessa toisiin silloinkin.
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Tata projektia tehdessa kaytettiin viestinnassa monia eri sovelluksia. Tekijoiden
kesken yhteytta pidettiin puhelimitse viestittamalla seké soittamalla ja sdhképos-
titse. Projektitydn kahdestaan tekemisissa koettiin hyvaksi puoleksi se, etta kun
toisella meinasi innostuneisuus ja intensiivisyys laskea, oli toinen kannustamassa
jatkamaan. Ongelmatilanteissa toisesta oli paljon apua, kun sai pientékin asiaa
heti toisen kanssa miettia. Kumpikin tekija oli sitoutunut samaan aikatauluun, jo-
ten tekeminen ja eteneminen olivat jouhevaa. Projektin tekeminen kahdestaan
auttoi lahestymaan projektityota eri tavoilla ja antoi erilaisia nakékulmia. (Paasi-
vaara ym. 2008, 94, 98-99).

Emme ole aikaisemmin tehneet tdméan kaltaista projektityota ja projekti opetti pal-
jon. Toisesta tekijasta oppi yhdessa tehdessa paljon ja keskustelut ja pohdinnat
paransivat projektia. Suunnitelman tekeminen ja aiheen rajaaminen selvensivét,
mité tyolta haluttiin ja projektitydn raporttia oli siten helppo tyostaa. Projektin lop-
puvaiheessa havaitsi, kuinka paljon kehitysta ja oppimista oli tapahtunut alkuun
verrattuna. Projektityon tekemisesta tulee olemaan hydtya mahdollisissa seuraa-
vissa projekteissa. Projektityéssd mukana kommentoimassa olleilta asiantunti-
joilta tuli paljon tietoa ja he omalla osallistumisella mahdollistivat projektin onnis-
tumisen. Sairaanhoitajan tydssa tarvitaan hyvia vuorovaikutustaitoja, jotta koh-
taaminen potilaiden kanssa, joita kriisi koskettaa, olisi luontevampaa. Taman pro-
jektitydn tekeminen antoi hyvan pohjan ja uuden toimintatavan auttaa erilaisilla
elamantilanteissa olevia perheitd. Opimme kerdamaan tietoa eri lahteista ja arvi-
oimaan lahteita kriittisesti. Yhteistydtaitomme paranivat projektin aikana, ja meille
oli suuri etu kun saimme tytskennella Lapset puheeksi -menetelman asiantunti-

joiden kanssa.

Projektin aikana nousi esiin useita ideoita uusiksi projektiaiheiksi. Projektityon te-
kijoind meita kiinnostaa, ettd kuinka itse sybpaa sairastavaa potilasta voitaisiin
tukea ja kuinka sybpaa sairastavan laheiset voisivat paremmin olla tukena sai-
raudessa. Tarkea aihe on, kuinka lasta voi valmistaa tulevaan kuolemaan tai
kuinka lasta voi tukea, kun perheessé laheinen on kuollut. Lapsen tulee saada
tukea pystyakseen kasittelemaan asian turvallisen aikuisen kanssa. Lapsille voisi

tehda erilaisia oppaita, jossa on kuvin ja lapselle ominaisesti kerrottu syovasta ja
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siihen liittyvista asioista. Naita oppaita voisi olla erilaisia ja ne olisivat kohdennettu

aina ikatason mukaisesti.
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Liite 1. PPSHP, Lokikirja, Lasta suojaavat tekijat

1. Mahdollisimman toimiva arkipaiva, rutiinit, nukkuminen, ruokailu jne.
2. Mahdollisimman hyvat ja toimivat suhteet vanhempiin ja siskoihin ja veljiin.

3. Ikdan sopiva ymmarrys vanhemman ja perheen tilanteesta: nuori tarvitsee se-
lityksen kokemilleen asioille, kuulemalleen ja ndkemalleen.

4. Kiinnittyminen kouluun ja kokemus kuulumisesta omaan ryhmaan: olen kai-
vattu, minua odotetaan, minulla on hauskaa, minulla on omat tehtavani jotka pys-
tyn suorittamaan, olen tarkea seka aikuisille etté lapsille.

5. Lapsella on laheinen ja luottavainen suhde ainakin yhteen aikuiseen myo6s
muussa kasvuymparistossa, jonka seurassa hén viihtyy ja jolta han saa tarvitta-
essa lohtua.

6. Lapsen olisi tarkeata tietaa, ettd h&nen paivahoitajansa / opettajansa / tybnte-
kijansa tietaa aidin / isan vaikeuksista, ja etta han voi tuoda esille omia tuntemuk-
siaan ja puhua huolistaan ja kokemuksistaan.

7. Lapsen mielialan ja kayttaytymisen vaihteluita ymmarretadn ja hanta tuetaan
vaikeina paivina.

8. Lapsen tunteita ja tunteiden ilmaisua ei tule ohittaa tai kieltdd. Jos vanhemman
kanssa on avoimesti puhuttu perheen ongelmista, voi asian ottaa lapsen kanssa
puheeksi. Kaiken puhumisen lahtokohta on lapsen kokemus ja lapsen tarpeet
saada lohtua ja tukea. Mikali tydntekija tarvitsee kodin tilanteesta lisatietoa, tar-
vittavat asiat kysytaan vanhemmilta. Voi myds olla ettei lapsi halua puhua mitaan,
mutta puhumatonta lastakin voi lohduttaa.

9. Arkipaiva tuottaa iloa ja onnistumisia. Jos koti on huolten tayttama, on muilla
kasvuymparistoilla erityinen merkitys ilon ja onnistumisten tuottajana.

10. Hyva yhteistyd. Kaikille lapsille on tarke&a, etta heidan elaméansé aikuiset te-
kevat yhteisty6ta. Erityisen tarkedé se on lapsille, joiden vanhemmilla on vaikeuk-
sia.
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Liite 2. Toimeksiantosopimus

LAPIN AMK |

Lapland University of Applied Sciences

OPINNAYTETYON TOIMEKSIANTOSOPIMUS

Téma sopimus soveltuu kaytettavaksi ainoastaan sellaisten opinnaytetdiden yhteydessa,
joita ei toteuteta ammattikorkeakoulun ulkopuolisen rahoituksen hankkeessa.

Toimeksiantaja

Nimi (esim. yritys)

Oulun yliopistollinen sairaala

Yhteystiedot (yhteyshenkild, puhelin, sahkdposti)
Tuula Haikié 0400338590.

Tyon aihe
Syopaa sairastavan vanhemman lasten tukeminen

Tekija Nimi Opiskelijanumero
Anni Kosunen & Saija Sallinen 12507 & 12507
Katuosoite Postinumero Postitoimipaikka
Puhelin Séahkopostiosoite
Suoritettava tutkinto Ryhmatunnus
sairaanhoitaja (AMK) 5amk39sh
Lapin AMK Yhteyshenkilon nimi (ohjaaja) Tehtavanimike
Anne Puro & Elli Peteri lehtori
Toimipaikka ja osoite
Meripuistokatu 26, Kemi 94100
Puhelin Sahkopostiosoite
0400529830 & 0503109351 anne.puro@lapinamk.fi & elli.peteri@lapinamk.fi
Toimeksiantosopimuksen ehdot
Ohjaus Ohjaava opettaja valvoo tydta ammattikorkeakoulun puolesta ja antaa tydn edellyttamia ohjeita ja neuvoja.

Ammattikorkeakoulu ja opettaja eivat ole konsulttivastuussa tyosta.

Dokumentointi

) sahkoi
tulostettuna etta sahkdisessd muodossa.

Ammattikorkeakoulun opinndytety6t ovat julkisia. Tydsté laaditaan ammattikorkeakoulun opinndyteohjeen
mukainen kirjallinen esitys, josta toimitetaan yksi kansitettu kappale ammattikorkeakoulun kirjastoon tai
a muodossa Theseus-verkkokirjastossa. Tyo arkistoidaan oppilaitoksella seka

Oikeudet

ammattikorkeakoulun saamat oikeuden séilyvat voimassa.

Opinnaytetyon tekijanoikeudet kuuluvat tekijalle. Toimeksiantaja saa rinnakkaisen kayttéoikeuden
opinndytetydn tuloksiin opinndytetydn valmistuttua. Ammattikorkeakoululla on jatkuvasti voimassa oleva oikeus
kayttaa tuloksia omassa opetus- ja TKlI-toiminnassaan. Sopijapuolilla on mahdollisuus sopia muista
opinnaytetyon tuloksia koskevista oikeuksista kuitenkin niin, ettd tman sopimuskohdan nojalla

Keksinnot

suojaamista patentilla tai hyédyllisyysmallilla.

Jos tekija on osallisena keksintdon, joka patentoidaan, mainitaan hanet yhtena keksijoista. Mahdollisesta
keksintokorvauksesta sovitaan erikseen noudattaen ammattikorkeakoulun tai toimeksiantajan keksintéohjeen
linjauksia. Opinndytetydn tai sen osan julkaiseminen tai hyddyntaminen ei saa vaarantaa sen tai sen osan

Vastuut

Opinnaytetyon tulos toimitetaan sellaisena kuin se on. Tekija tai ammattikorkeakoulu eivat anna tulokselle
takuuta eivatka vastaa sen soveltuvuudesta toimeksiantajan tarpeisiin. Sopijapuolet ovat vastuussa toisilleen
sopimusrikkomuksen aiheuttamista valittomista vahingoista. Vastuun syntyminen edellyttaa tahallaan tai
torkedlla huolimattomuudella aiheutettua sopimusrikkomusta.

Lisaksi sovitaan

Salassapito

Ohjaavilla opettajilla ja opinnaytetyon tekij6illa on salassapitovelvollisuus tydn aikana esille tulleisiin
luottamuksellisiin asioihin. Toimeksiantajan tulee tarkistaa, etta julkaistava opinnéytetyd ei sisélla salassa
pidettavaa aineistoa. Tarvittaessa kaytetaan toimeksiantajan erillistd salassapitosopimusta.

allekirjoitushetkella.

Tata sopimusta on laadittu kolme (3) samansisaltoista kappaletta, yksi (1) kullekin sopimuksen osapuolelle.
Sopimus perustuu ammattikorkeakoulun hyvaksymé&an opinnédytetydsuunnitelmaan ja se astuu voimaan

Paikka ja paivamaara Allekirjoitus
Toimeksiantaja /<‘~Z e Ct/\’-«\ Zw = 2

Tekija
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Liite 3. Tekijanoikeuksien maaraytyminen

POHJOIS-POHJANMAAN SAIRAAN-
HOITOPIIRIN KUNTAYHTYMA Pvm

SOPIMUS TEKIJANOIKEUKSIEN MAARAYTYMISESTA
1. Sopijaosapuolet
a. Medisiininen tulosalue /Sydpétautien ja hematologian poliklinikka

Annukka Tuomikoski & Tuula Haikio
annukka.tuomikoski@ppshp.fi & tuula.hiikid@ppshp.fi

b. Anni Kosunen & Saija Sallinen

2. Sopimuksen taustatiedot

Tekijci on tehnyt osana Lapin ammattikorkeakoulun opinndiytetydtd “Sydpdid sairastavan
vanhemman lasten tukeminen”

Opinndiytetyé on tehty yhteistyossd PPSHP:n Sydpcitautien ja hematologian poliklinikan kanssa.
Olemme saaneet heiltd aiheen tyollemme ja ohjausta opinndiytetyon opasta varten sekd tyon
tuotos tulee syopcitautien ja hematologian poliklinikalle kéiyttoon.
3. Sopimusehdot
a. Tilaaja ei maksa / maksaa (tarpeeton yliviivataan) korvausta tekijélle tyon tekemisesta.
Mikaili tilaaja maksaa jotain korvausta, sopimukseen mainitaan summa ja maksamisen
ajankohta.
b. Tilaaja ei korvaa / kervaa tyén tekemisestd mahdollisesti aiheutuvia kustannuksia. Mikili
sovitaan kustannusten korvaamisesta, mainitaan mitid kustannuksia korvataan ja milld

ehdoilla.

c. Tilaaja ei maksa / maksaa (tarpeeton yliviivataan) korvausta tekijille tekijanoikeuksien
luovuttamisesta.

d. Tekiji luovuttaa teokseensa liittyviit tekijinoikeuslain mukaiset taloudelliset
tekijinoikeudet tilaajalle seuraavasti:

1. Miti oikeuksia jii tekijdlle: molemmilla yhtildiset tekijanoikeudet (ansiot jaetaan tasan)

2. Miti oikeuksia jii tilaajalle: molemmilla yhtiléiset tekijanoikeudet (ansiot jactaan
tasan)

e. Tekijilld on kayttdoikeus teokseen.

f.  Tekijilla sailyvét tekijanoikeuslain mukaiset moraaliset tekijdnoikeudet.

Postiosoite: Puhelin: (08) 315 - Internet: http://www.ppshp. i/ ctunimi.sukunimi@ppshp.fi

PL 10 Telefax : (08) 315 -
90029 OYS
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POHJOIS-POHJANMAAN SAIRAAN- %
HOITOPIIRIN KUNTAYHTYMA Pvm

=) S

g. Tekiji vakuuttaa, ettd hinen tuottamansa alkuperdinen materiaali ei loukkaa kenenkéén

kolmannen osapuolen oikeuksia.

h. Tekijé sitoutuu pitdméin salassa opinnédytetydn yhteydessé tietoonsa saamansa salassa

pidettivit potilaita ja/tai organisaatiota koskevat asiat.

i. Tilaajalla on oikeus opinnéytetydn tietojen julkistamiseen viimeistddn opinndytetyn tultua
hyviksytyksi, ellei toisin sovita. Mikili sovitaan toisin, toimitaan seuraavasti:

j. Oppilaitoksella on oikeus arkistoida opinniiytetyd seki kéyttdd sitd opetusmateriaalina ja

toimintansa esittelyssa.

4. Allekirjoitukset

iQZ IS/ O“”(
Vastuuhenkilon allekirjoitus Tekija

J ot Mo m osunser

E)‘-( A Mlawbi

S&/ [C(Ef(fv
g(\l)(\
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/ auj LQ/&@
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SC\H‘ V\,L\/)

Postiosoite: Puhelin: (08) 315 - Internet: http.//www ppshp.fi/

PL 10 Telefax : (08) 315 -
90029 OYS

etunimi.sukunimi
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Liite 4. Lupa opinnaytetydlle

Pohjois-Pohjanmaan sairaanhoitopiirin LUPA TUTKIMUKSELLE/OPINNAYTETYOLLE
kuntayhtyma (taytettava koneella)

Medisiininen tulosalue L B
Tulosalue / vastuualue vastuuyksikkdnro DIAARINRO: 6/ 2O\ s
1. Tutkijaa Tutkijan suku- ja etunimet Henkildtunnus *

koskevat Anni Sofia Kosunen & Saija Maretta Sallinen
tiedot Nykyinen tyonantaja / opiskelupaikka Nykyinen virka / toimi / opiskelija
Lapin ammattikorkeakoulu opiskelija

Kotiosoite Postinro ja -paikka

—

Puhelin toimeen Puhelin kotiin Sahkopostiosoite

Suoritettu tutkinto Suoritusvuosi Suorituspaikka
2012-2015 Kemi

2. Tutkimus- | Tutkimusprojektin lyhyt nimi

projektia tai | Syopaa sairastavan vanhemman lasten tukeminen
tutkimusta Tutkimus on [ X julkinen I Tutkimusaika 2014-2015
koskevat [ salainen

tiedot Padkaavanumero 801 Tutkimuksen luonteen maéadérittely

(Diaarinro)
Katso hallinto-
keskuksen Tutkimus on

tiedote X opinnayte (ammattikorkeakoulu) [ gradu [ muu, mika

15/2009) [[] syventdva opinnayte (lIaéketiede) [ vaitdskirja

Anoja on Anoja osallistuu potilastyéhon
[ apurahan saanut tutkija [ muu tutkija [ kyllia

X opiskelija X ei

Tutkimuksen vastuuhenkild (Laki 18ak. tutk. 488/1999 § 5) / ohjaaja / paatutkija

Hankkeeseen osallistuvat sairaalan klinikat / muut tutkijat / tutkimusryhma / tyontekijat

Syépatautien ja hematologian poliklinikka: Kuntoutusohjaaja Tuula H&ikio ja opetuskoordinaattori Annukka
Tuomikoski.

Hankkeeseen osallistuvat ulkopuoliset henkilét (tarvittaessa erillinen liite), joille anotaan lupaa tyoskennella
hankkeen puittei sairaal (sitoumus jokaiselta liitteenad)

Tutkimuksen rahoitussuunnitelma » Erillinen liite

Arvio tutkimustydsta sairaalalle aiheutuvista vuosittaisista suoranaisista kustannuksista

[C] Aiheuttaa sairaalalle kustannuksia, selvitys X Ei aiheuta sairaalalle kustannuksia
mita

Ulkopuolinen rahoitus

[J Ulkopuolinen rahoittaja | Rahoittaja | Sopimuksen nro
[] kokonaan ] osittain

Muu rahoitus

O Evo [ muu, mika Projektin numero

] KEVO (EVO, KEVO, TUKE)

Piivamaara 15.1.2015 Anojan allekirjoitus ja nimen selvennys

MM: Kesunvens L %—c{‘c\:ﬁ;’ Soyer Salinin

3. Tarvittavat lausunnot ja luvat
Lausunnot /] Ei tarvetta ldhetyspdiva vastaus saatu
Alueellinen eettinen tmk / [ ] limoitus kansallisesta lausunnosta
TUKIJA

Luvat ] Fimea 2 [] Johtajaylil./laitoksen joht/STM/THL® [] VALVIRA%

4. PAATOS Tutkimustulosten omistusoikeus
[ Sovittu, liite sopimuksesta [] Ei tarvetta tehda sopimusta

atos
ﬁTutkimuslupa mydnnetdan hakemuksen mukaisesti
[] Hakemus palautetaan korjattavaksi seuraavin muutoksin
[J Hakemus hyl&até&n , miksi [J Anomus kasitelty johtoryhméassa
Paatoksentekija

' [X tulosalueen johtaja / vas! / ylinoitaja [ johtajaylilaakari / hallintoylihoitaja [] hallitus

Paivamaara (§ 2- I)/ }?ﬁ]@itu y s ) Du. L—*t—‘ LOMAKKEEN SAILYTYS
28 7 3 g /@ & 7 / - Tutkija alkuperainen (tutkimuksen ajan)
/5. 2.20/5 ¥ A% ({// 7/ - Paattaja (arkistointi)

1) TUKIJA= Valtakunnallinen tutkimuseettinen toimikunta # Fime: ilmoitetaan 60 pv:n kuluessa onko huomautettavaa. Ellei ilmoitusta tule,
tutkimus voidaan aloittaa. ¥ Rekisteritutkimukset ) Kudoslaki (101/2001) ja asetus (594/2001) seka Hallintokeskuksen tiedote 5/2008 (luvat).

Liitteet: Tutkimussuunnitelma ja rahoitussuunnitelma Muita liitteita kpl
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Liite 5. Kyselylomake
Hyva vastaaja,

olemme kolmannen vuoden sairaanhoitajaopiskelijoita Lapin ammattikorkea-
koulusta Kemin yksikdstd. Teemme opinnaytetyon lasten tukemisesta vanhem-
man sairastuessa syopaan. Opinnaytetydn tuotoksena tehdaan aiheesta opas
Oulun yliopistolliseen sairaalaan Sy6patautien ja hematologian poliklinikalle.

Tavoitteena talla kyselylla on saada palautetta oppaan sisallostd, ulkoasusta ja

toimivuudesta. Palautteesi auttaa meita tekeméaan oppaasta paremmin Teita
palvelevan. Vastaajien henkildllisyydet eivat tule esille kyselyssa.

Mita hyvaa oppaassa on?

Mitd mieltd olet oppaan luettavuudesta ja kuvituksesta?

Mita kehitettavaa mielestasi oppaassa on? Jaitkd kaipaamaan jostakin lisaa tie-
toa tai oliko tietoa lilkaa?

Koetko oppaasta olevan hyotya?

Kiitos palautteesta!

Terveisin Anni Kosunen & Saija Sallinen



