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SYOPAAN SAIRASTUNEIDEN LASTEN
SISARUSTEN KOKEMUKSIA

- Narratiivinen kirjallisuuskatsaus

Taman opinnaytetyon tarkoituksena oli kartoittaa sy6paa sairastavan lapsen sisaruksen koke-
muksia, kun sisarus sairastaa syopaa. Opinnaytetyon tavoitteena on tuottaa nakdkulmia, tietoa
ja keinoja lastenosaston henkilékunnalle, jota he voivat hyddyntaa lastenhoitotytssé, kun syo-
paan sairastuneen lapsen perheessa on sisaruksia. Opinnaytetyo on tehty toimeksiantosopimuk-
sena Turun yliopistollinen keskussairaalan lasten ja nuorten klinikka kanssa. Aineisto opinnéayte-
tybhon etsittiin hoitotieteellisista ja tieteellisista tietokannoista, kuten Cinalh ja Pubmed. My6s
Google Scholaria kaytettiin aineiston etsinnassa. Hakusanoina tutkimuksien etsimiseen kaytettiin

“lasten syopa”, "sisarukset”, "suhteet”, "veli” ja "sisko”.

Tutkimuksiksi tdhan opinnaytetyohon valittiin viimeisen kymmenen vuoden aikana tehdyt tutki-
mukset. Analysoitavia tutkimuksia 16ytyi yhteensa 11. Tutkimukset analysoitiin induktiivisella si-
séallénanalyysilla. Aineistosta paljastui, ettd sydpaa sairastavan lapsen sisaruksella ilmenee seka
psyykkisia etté fyysisia oireita. Ongelmia voi ilmeta koulussa, harrastuksissa ja myéhemmin ai-
kuisialla. Aineiston perusteella sisarukset karsivéat eniten psyykkisista oireista, kuten ahdistuk-
sesta, masennuksesta, post- traumaattisesta stressihairiosta ja stressista. Fyysisina oireina sisa-
ruksilla ilmeni unettomuutta. Koulussa ja harrastuksissa ongelmina sisaruksilla oli usein osallistu-
mattomuutta, seka negatiivisia tunteita. Aikuisialla sisaruksilla oli suurempi mahdollisuus alkoho-
lin riskikayttéon. Jatkossa olisi hyva tehda lisatutkimusta sisaruksien tilanteesta, kun perheessa

on vakavaa sairautta sairastava lapsi.
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THE EXPERIENCE OF SIBLINGS WHEN ONE OF
THEM IS DIAGNOSED WITH CANCER

- Narrative literature review

The purpose of this study was to examine the experience of siblings when one of them is diag-
nosed with cancer. The aim was to provide new information for the staff working in the children’s
department. The staff could then use new methods and have a different perspective on cancer
when working with children who has siblings. This study was carried out together with department
of paediatrics and adolescents medicine in Turku University Hospital. Narrative literature review
was used as a method in this study, because it gives a wider perspective on the subject. The data
for this study was collected using scientific databases called Cinalh and Pubmed. This study also
used Google Scholar when searching for sources. The search words were: “children’s cancer”,

“siblings”, “relationships”, “brother” and “sister”.

This study used 11 other studies that have been published within the past 10 years. The study
revealed that siblings of children with cancer suffer with psychological and physical symptoms.
The problems caused by these symptoms may appear in school, hobbies and later in adulthood.
Siblings suffered from psychological symptoms such as: anxiety, depression, post-traumatic
stress and stress. Insomnia was the only physical symptom siblings had. At school and at prac-
tice, the problem siblings usually have is lack of participation and negative feelings. In adulthood,
siblings had increased possibility at alcohol risk behavior. In future, it would be important to do

more research on siblings of children with severe illness.
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1 JOHDANTO

Suuri osa lapsista kasvaa sisarusten ympardimana ja noin 80 prosentilla lapsista on si-
saruksia. Suhde sisarukseen on yksi elaman laheisimmista ja pisimmista suhteista, joita
ihminen kokee. Sisarukset jakavat yhteisen lapsuuden, josta heille kehittyy paljon yhtei-

sia kokemuksia ja muistoja. (Bergman ym. 2017.)

SyOpaan Suomessa sairastuu vuosittain noin 130-150 lasta. Lapsuuden sydviksi luoki-
tellaan ennen 15 ikavuotta todetut sydvat. (Madanat-Harjuoja 2018.) Yleisimpia lasten
syOpié ovat leukemiat, lymfoomat seka pahanlaatuiset aivokasvaimet. Muista kiinteista
kasvaimista esiintyy eniten neuroblastoomaa, Wilmsin kasvainta, pehmytkudossarkoo-

mia seka luusyopaa. (Jalanko 2017.)

Suomessa maaritellaén, etta kaikki alle 18-vuotiaat ovat lapsia (Unicef 2018). Per-
heessd, jossa on sairaan lapsen lisaksi muitakin lapsia, on tarkedd huomioida kaikkien
tarpeet. Lapsen sairastuminen vaikuttaa perheessa kaikkien elamaan. Perheessa van-
hemmat joutuvat miettimaan, milloin ja miten muille perheen lapsille on hyva kertoa sai-
raudesta ja sen tuomista ongelmista. (Terveyskyla 2018a.) Sisarusten tilanne perheessa
voi yhden lapsen sairastuessa jaada taka-alalle. Sairastunut lapsi saa yleensd enemman
mydnteistd huomiota, jolloin sisarukset voivat kokea jddvansa syrjaytetyiksi. (Mantymaa
ym. 2003.)

Opinnaytetyon tarkoituksena oli kartoittaa syopaa sairastavan lapsen sisaruksen koke-
muksia, kun sisarus sairastaa sydpaa. Opinnaytetydn tavoitteena on tuottaa nakodkulmia,
tietoa ja keinoja lastenosaston henkilékunnalle, jota he voivat hyddyntaa lastenhoito-

tydssa, kun sydpaan sairastuneen lapsen perheessa on sisaruksia.
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2 LASTEN SYOPASAIRAUDET JA NIIDEN HOITO
SUOMESSA

Suomessa sydpaan sairastuu vuosittain noin 130-150 lasta. Lapsuuden syévaksi luoki-
tellaan ennen 15 ikavuotta todetut sydvat. (Madanat-Harjuoja 2018.) Yleisimpia lasten
syOpatauteja ovat leukemiat, lymfoomat seka pahanlaatuiset aivokasvaimet. Muista kiin-
teistd kasvaimista esiintyy eniten neuroblastoomaa, Wilmsin kasvainta, pehmytkudos-
sarkoomia seka luusydpaa. (Jalanko 2017.) Suomessa lasten syopéahoidot on keskitetty
viiteen yliopistosairaalaan, jotka sijaitsevat Helsingissa, Turussa, Tampereella, Kuopi-

ossa ja Oulussa (Terveyskyla 2018b).

Leukemia on lapsilla yleisin sydpa, johon sairastuu noin 50 lasta vuosittain. Eli noin kol-
masosa kaikista sydpaan sairastuneista lapsista (Jalanko 2017, Lohi ym. 2013a). Taval-
lisin leukemia on imusolusta eli lymfosyytista lahtoisin. Talloin sitd kutsutaan akuutiksi
lymfosyyttileukemiaksi eli lyhenteella ALL. Toisena vaihtoehtona on, ettda muutos tapah-
tuu luuytimen myelooisen linjan solussa, jolloin kaytetdan termid akuutti myelooinen leu-
kemia eli AML. Leukemian kliiniset oireet ovat monenlaiset ja epaspesifiset. Yleisimpia
leukemian oireita ovat lampdily, vasymys ja erilaiset infektio-oireet. Erityisoireena voi
esiintya luu- ja nivelkipuilua. Pikkulapsilla tdmé& voi ilmentya ontumisena tai kavelemat-
tomyytend. (Lahteenmaki & Minn 2013.) Leukemiaa epailtdessa lapsesta otetaan luu-
ydinnayte, joka yhdessa verildydosten kanssa varmistaa diagnoosin. Valtaosa leukemi-
oista kyetddn hoitamaan solunsalpaajaldékityksella, mutta osalle potilaista hoitona on
solunsalpaajalaékityksen lisdksi kantasolusiirto. Lasten leukemian ennuste on kohentu-
nut viime vuosikymmenind huomattavasti, noin 80 - 90 % lymfaattista ja 60 - 70 % mye-
looista leukemiaa sairastavista paranee pysyvasti. (Madnat-Harjuoja 2018, Jalanko
2017, Lohi ym. 2013a.)
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Aivokasvaimet ovat lasten toiseksi yleisimpia sy6pia. Suomalaislapsilta todetaan vuo-
sittain noin 45 uutta aivokasvainta. Ne ilmenevat tasaisesti 0-14 vuoden iassa. (Madnat-
Harjuoja 2018.) Lasten aivokasvainten oireet vaihtelevat kasvaimen koon, sijainnin ja
kasvaimen kasvun mukaan. Hyvélaatuiset kasvaimet saattavat olla pitkd&n oireettomia.
Pikkuaivoissa ja aivojen keskialueella sijaitsevien kasvaimien oireita ovat aamuisin ilme-
neva paansarky ja oksentelu. Nestekierron hairiintyessa aivokammiot laajenevat ja nain
ollen kallonsisdinen paine lédhtee nousemaan, joka aiheuttaa erityisesti aamuisin ilmene-
vid oireita. Lisaksi aivokasvaimien oireissa voi esiintya vasymysta, tasapainovaikeuksia,
naon tarkkuuden muutoksia tai muutoksia nakokentasséd, normaalin kasvunsaatelyn tai
muun hormonitoiminnan poikkeamia, halvausoireita tai epileptisia kohtauksia. (VSSHP
2017.) Aivokasvainten hoito muodostuu leikkauksesta, solunsalpaajahoidosta sekéa sa-
dehoidosta. Monissa aivokasvaintyypeissa ennuste on nykyisin melko hyva. Noin 70%
aivokasvaimia sairastavista lapsista paranee. (Jalanko 2017, Lahteenméki & Minn
2013.)

Lymfooma on lasten kolmanneksi yleisin sydpa. Eli noin 10% sydpasairaista lapsista
sairastaa lymfoomaa. Vuosittain Suomessa lymfooma todetaan noin 15:ta alle 16-vuo-
tiaalla lapsella ja nuorella. Lasten lymfoomista lahes puolet on Hodgkinin lymfoomia ja
hieman yli puolet non-Hodgkin (NHL) -lymfoomia. (L&hteenmé&ki 2018.) Oireet riippuvat
paljolti primaarituumorin sijainnista. NHL:n sijaintijakauma on seuraavanlainen: vatsa
36 %, mediastinum 26 %, paa ja kaula 13 %, perifeeriset imusolmukkeet 14 % ja muut
paikat (luu, epiduraalitila, silmakuoppa, iho, sukupuolirauhaset, rinnat, nielurisat ja Wal-
deyerin rengas nielussa) 11 %. Diagnosointi tapahtuu yleensé verikokeiden ja thorax-
kuvan loydoksilla. Taman jalkeen otetaan luuydin- ja likvorindyte. Kaulalla sijaitsevasta
kasvainkohdasta otetaan myds biopsianayte. NHL: lymfoomassa oireina voi ilmeta ys-
k&a ja hengenahdistusta. Kasvoilla ja kaulassa voi ilmeta myds turvotusta, sekd hengi-
tysvaikeuksia saattaa ilmeta. (Lahteenmaki & Minn 2013.) Lymfoomia hoidetaan yleisim-
min solunsalpaajilla, s&ddehoidolla ja leikkauksella. Joskus taudin hoito vaatii kantasolu-
siirron (L&hteenmé&ki 2018, Jalanko 2017). Lymfoomilla ei ole muita yleisia oireita, vaan
oireet maaraytyvat sen mukaan, missa elimessa lymfooma on. Jos sairaus alkaa keuh-
kojen valissa olevista imusolmukkeista, ensimmaéaisend oireena saattaa olla ysk&, pai-
neen tunne tai hengitysvaikeus. Noin 60-70% aktiivisesti hoidettavista potilaista paranee

pysyvasti. (Elonen 2018.)

TURUN AMK:N OPINNAYTETYO | lida Toyry



Luusyoévan ilmaantuminen liittyy usein murrosian kasvupyrahdykseen. Tavallisimpia
luusydvan paikkoja ovat reisiluu, séariluun ylapaa seka olkaluun ylapaa. Luusydvan oi-
reita voivat olla ala- tai harvemmin ylaraajan paikallinen kipu, turvotus, kuumotus ja aris-
tus. Kipuun ja turvotukseen liittyy yleisesti liikerajoitus. (Jalanko 2017.) Diagnosointi ta-
pahtuu yleensa natiivirontgenkuvauksien avulla, jonka jalkeen otetaan biopsia. Diagnos-
tiikkaan kuuluu myds tietokonetomografia tai magneettikuvaus, luuston gammakuvaus.
(Lahteenmaki & Minn 2013.) Luusydvan hoidon perusta on leikkaus. Kasvain pyritaan
poistamaan siten, etta se saadaan kokonaisuudessaan pois ja kasvaimen ympérille jaa
riittdva reunus tervettéd kudosta eli marginaalia. Valtaosa luusydpéapotilaista paranee. En-
nusteeseen vaikuttavat erityisesti kasvaimen alatyyppi ja pahanlaatuisuusaste. Nykyhoi-
dolla kuitenkin lapsipotilaista 60—70 % paranee. (Tarkkanen 2015, Lahteenméaki & Minn
2013))

Wilmsin kasvain on lapsen munuaisten pahanlaatuinen kasvain, jota kutsutaan lahes
aina Wilmsin tuumoriksi. Vuosittain naita todetaan keskimaarin kahdeksan kappaletta,
joista enemmist6 on pojilla todettuja. (Lahteenméki, Minn 2013.) Sy6van toteamisen ai-
kaan kasvain on useasti kasvanut suureksi ja on kasin kosketeltavissa. Kasvain on
yleensa oireeton. Yleensa lapsi on laiha, jolla on kuitenkin pulloittava vatsa. Wilmsin kas-
vain on usein hyvin hoidettavissa. (Jalanko 2017.) Wilmsin tuumoriin sairastuneista lap-
sista noin 90 % paranee. Wilmsin tuumoria hoidetaan kaikilla potilailla sytostaattihoidoilla

ja leikkauksella. Leikkauksessa sairas munuainen yleensa poistetaan. (Lohi ym. 2014b.)

Neuroblastooma on lapsuusiéan tavallisin pahanlaatuinen kiinted kasvaintauti keskus-
hermoston ulkopuolella ja tavallisin sydpatauti ensimmaisen elinvuoden aikana. Noin
kaksi kolmasosaa kasvaimista on vatsan alueella (erityisesti lisamunuaisessa) ja diag-
nosoidaan ennen viiden vuoden ikda. (Lohi ym. 2014b.) Diagnostiikassa oleellista on
huolellinen palpaatio, jossa kdydaéan lapi koko keho, verenpaineen mittaaminen, seka
silmétutkimus. Neuroblastooman oireet riippuvat sen sijaintipaikasta. Oireina saattaa
esiintya yleistilan laskua, imusolmukkeiden suurenemista, hengitysvaikeuksia, aivo-
hermo-oireita, vatsakipua, kuumeilua ja jopa leukemian kaltaisia oireita, mikali tauti on
levinnyt luuytimeen. (Lahteenméki & Minn 2013.) Hoidot vaihtelevat pelkastéa leikkauk-
sesta aina leikkauksen, sytostaatti- ja sadehoitojen sek& kantasolusiirron yhdistelmiin.

Neuroblastooman ennuste on noin 70%. (Lohi ym. 2014b.)
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3 LAPSEN KEHITYS

Lapsen kehitys on kokonaisvaltainen tapahtuma, jossa fyysinen ja motorinen kehitys
seka kognitiivinen ja sosioemotionaalinen kehitys ovat jatkuvassa vuorovaikutuksessa
keskenaan. Lapsen kehityksen kannalta merkityksellisia synnynnaisia tekijoita ovat pe-
rima, fyysiset ominaisuudet, temperamentti ja alykkyys. Oleellisia tekijoita kasvuympa-
ristdssa ovat lapsen perhesuhteet ja vuorovaikutussuhde vanhempien ja lapsen valilla.
Muita keskeisia kehitykseen vaikuttavia kasvuympariston tekijoitd ovat muun muassa
paivahoito, koulu, kaverit, perheen kulttuuri, arvot, sosiaalinen verkosto, taloudellinen
tilanne, asuinymparistd ja yhteiskunta, jossa perhe eldé. (Lasten mielenterveystalo
2018.)

Psyykkisesta kehityksesta ja mielenterveydestad puhuttaessa yleensa viitataan asioi-
hin kuten: Miten lapsi kayttaytyy ja ilmaisee tunteitaan, miten lapsi selviytyy stressaa-
vissa tilanteissa, miten lapsi keskittyy ja oppii, ja millainen kasitys hanella on itsestaan,
omista kyvyistaan ja ymparoivasta maailmasta (Lasten mielenterveystalo 2018). Van-
hemman toiminta lapsen ilon jakajana, rajoittajana ja lohduttajana opettaa lasta hallitse-
maan ja kasittelemaan kielteisia tunteita kuten surua, kiukkua ja pettymysta. Tama opet-
taa myos jakamaan myétatuntoa ja iloa, seké hallitsemaan ja suuntaamaan lapsen omaa
toimintaa jokaisessa tilanteessa sitéd vaatimalla tavalla. Hallinnan oppimisen vaatima
aika vaihtelee lapsen yksilollisista ominaisuuksista riippuen. Vanhempien riittamatto-
myys lapsen toiminnan ohjaamisessa ja sdatelyssd, seka heikko ymmartaminen ja sie-
tdminen voivat johtaa hairididen syntyyn lapsen kehittymisessa. (Terveyden ja hyvinvoin-
ninlaitos 2015a.)

Varhainen vuorovaikutus ja siihen liittyvat tunnekokemukset ohjaavat aivojen toimin-
nallista kehitystd ja luovat nain ollen pohjan ihmisen koko myéhemmalle kehitykselle.
Varhainen vuorovaikutus, emootiot seka aivojen kehitys ja toiminta muodostavat koko-
naisuuden, jossa kaikki osatekijat sdatelevat ja ohjaavat toisiaan. Ihmisen psyykkinen
kehitys pohjautuu geneettisiin ja biologisiin tekijoihin, varhaislapsuuden vuorovaikutus-
kokemuksiin ja psykososiaalisen ympariston tapahtumiin seka kaikkien naiden tekijoiden
yhteisvaikutukseen. (Mantymaa ym. 2003.) Varhaisella vuorovaikutuksella tarkoitetaan
jokaista lapsen ja vanhempien yhdesséa olemista, kokemista ja tekemista ensivuosina

(Mannerheimin lastensuojeluliitto 2018a). Toistuva ja jatkuva vuorovaikutus vauvan ja
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vanhemman valilla merkitsee ihmissuhteen kehittymista. Kyseinen vuorovaikutus kuiten-
kin muuttuu kehityksen kuluessa, mutta vanhemman ja lapsen valinen suhde jatkuu koko

elinian. (Mantymaa & Tamminen 1999.)

Turvallinen kiintymyssuhde tukee lapsen kasvua ja kehitysta ja lapsi saa sen kautta
voimavaroja ja malleja tulevaisuuden ihmissuhteisiin. Hyvien lahtékohtien saamiseksi
elamalleen lapsi tarvitsee kokemuksia siitd, etta hanen viesteihinsa ja tarpeisiinsa vas-
tataan oikea-aikaisesti, lasnaolon ja lapsen tarpeista lahtevan fyysisen laheisyyden
kautta. Turvallinen kiintymyssuhde ei muodostu itsestaan, vaan kehittyy lapsen koke-
musten kautta vastavuoroisissa turvallisissa ihmissuhteissa, joissa lapsi kokee saavansa
turvaa hadan hetkella. Kiintymyssuhteella on yhteys varhaiseen vuorovaikutukseen, joka
saatelee kehityksen kulkua ja vaikuttaa kiintymyssuhteiden kehittymiseen. (Terveyden

ja hyvinvoinninlaitos 2015b.)

Turvaton kiintymyssuhdemalli syntyy lapsen negatiivisten kokemusten kautta esimer-
kiksi tilanteissa, joissa lapsi ei koe aikuisen olevan saatavilla, eiké saa vastinetta fyysisiin
tai psyykkisiin tarpeisiin. Talldin lapsi ei voi oppia turvallisesti tunteiden kasittelya, eika

saa tukea tunteidensa saatelyyn. (Terveyden ja hyvinvoinninlaitos 2015b.)
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4 PITKAAIKAISEN SAIRAUDEN VAIKUTUS
SISARUKSIIN, VANHEMPIEN ROOLI PERHEESSA JA
HOITOHENKILOKUNNAN KEINOT HUOMIOIDA
PERHE

4.1 Sisarussuhde ja sisarussuhteeseen vaikuttavia tekijoita

Elaméan pisimpiin suhteisiin kuuluu sisarussuhde. Se on myds laadultaan toisenlainen
kuin muut suhteet elaman aikana. Sisarussuhteessa sisarukset harjoittelevat keskenaan
erilaisia kayttaytymis- ja toimintamalleja. Tama tarkoittaa sitd, etta se on lapsen varhais-
ten sosiaalisten taitojen alusta. Sisarussuhteet jaetaan kolmeen ryhmaan, eli perheessa
voi olla kolmenlaisia sisaruksia: Biologiset sisarukset, sisko- tai velipuolet, uussisarukset
eli lapset aidin- tai isapuolen edellisesta liitosta. Erityistd uusperheen sisarussuhteissa
on se, etta sisaruusjarjestys voi muuttua sattumanvaraisesti ja lapset tulevat erilaisista
perhekulttuureista. Lapsen pelkona voi heratd menetys paikasta perheessa. (Ketola ym.
2018.)

Sisarusten valisten suhteiden vaikuttavia tekijoita ovat muun muassa: Lasten ika ja ika-
ero, sukupuoli ja lapsen yksil6lliset ominaisuudet, kuten persoonallisuus, temperamentti,
mielenkiinnon kohteet ja lapsen terveydentila. Myds syntymajarjestys vaikuttaa lapsen
luonteenpiirteisiin ja kayttaytymiseen. Esikoinen on perheessa yleensa huolehtivainen ja
opettaa muille sisaruksille asioita. Esikoinen on yleensa tunnollinen, ihailun kohde ja roo-
limalli nuoremmille sisaruksille. Nuoremmat sisarukset voivat asettua opetettavan, autet-
tavan ja huolehdittavan rooliin. Keskimmainen sisaruksista yleensé taistelee omasta
roolistaan. Sisarusten valinen suuri ikéero voi vahentaa kilpailua vanhempien huomiosta.
Suuri ik&ero voi kuitenkin vaikuttaa sisaruksiin, silla he eivat valttdmatta ole toistensa
leikkikavereita. TAma voi vaikuttaa sisaruksien valisen suhteen kehittymiseen. (Manner-

heimin lastensuojeluliitto 2017b.)
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4.2 Sisarsuhteet lapsen sairastuessa

Terve sisarus voi jaada huomiotta ja ilman riittdvaa tukea, koska sairas lapsi vie paljon
tilaa vanhempien mielesséa. Perheen terveiden sisarusten asenteet vaihtelevat usein sy-
vasta empatiasta mustasukkaisuuteen asti. Terveeltd lapselta voidaan vaatia liikaa ym-
martavaisyytta ja auttavaisuutta. Lasten valisissa riitatilanteissa terve lapsi voi joutua
helpommin vastuuseen tilanteesta kuin sairastava lapsi. Sairas lapsi voi taas purkaa ter-
veeseen lapseen omaa turhautumista ja kohdella hanta epareilusti. Parhaimmillaan per-
heen lapset ovat toisilleen parhaita tukijoita ja voivat tuottaa iloa toisilleen. (Terveyskyla
2018a.)

Sairastunut lapsi saa yleensa enemman myonteistd huomiota, jolloin sisarukset voivat
kokea jaavansa syrjaytetyiksi. Ferrarin (1984) ja Dysonin (1989) tutkimuksiin nojaten
(Mantymaa ym. 2003) toteaa artikkelissaan, ettd somaattisesti sairastuneen lapsen si-
saruksilla on todettu riski psyykkisiin oireisiin. (Mantymaa ym. 2003) myds lisda edelleen
Ferrariin (1984) ja Dysoniin (1989) nojaten, ettd vanhempiin sisaruksiin verrattuna nuo-
remmilla sisaruksilla nayttéisi ilmenevan enemman ulospdinsuuntautunutta kayttayty-
mistd, eli kaytoshairiota. Lapsi saattaa talléin kayttaytya kapinoivasti, vihamielisesti, ar-
tyisasti ja piittaamattomasti (Kaulio & Svennevig 2006, 80). (Mantymaa ym. 2003) toteaa
artikkelissaan Stawski ym. (1997) nojaten, vanhemmilla sisaruksilla ilmenevan herkem-

min sisaéanpainsuuntautunutta oireilua, kuten masennusta ja ahdistuneisuutta.

Tieto auttaa sisarusta selviytymaan. Vanhempien on tarkea kertoa lapselle sisaruksen
sairaudesta tai vammasta seka hoidon tarpeesta ianmukaisesti ja ymmarrettavasti. Lapsi
tarvitsee tietoa sisaruksensa sairaudesta tai vammasta heti, kun hanen kielelliset tai-
tonsa ovat kehittyneet niin, ettéa hén pystyy tietoa omaksumaan. Tieto auttaa lasta jasen-
tamaan, ymmartdmaan ja hyvaksymaan tilanteen sekd vahentaa syyllisyyden ja pelon
tunteita. Lasta helpottaa tieto siitd, ettd sairasta siskoa tai veljea hoidetaan ja hanen olo-
aan helpotetaan. Lapsen kyvyt kasitellda sairautta tai vammaisuutta ovat tiedon ja ela-
mankokemuksen vahaisyydesta johtuen heikommat verrattuna aikuiseen. Jos lapsi ei
saa riittdvaa tietoa siskonsa tai veljensa tilasta, poimii han ymparistostaan vihjeita, jonka
avulla pyrkii ymmartamaan tilannetta. Tietoaukot lapsi tayttaa omilla mielikuvillaan, jotka
voivat olla hyvinkin pelottavia. Oikean tiedon puute voi liséata lapsessa syyllisyytta, ah-

distuneisuutta seka kaytoshairioita. Sisarukset huomaavat helposti sairautta tai vammaa
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koskevan sosiaalisen stigman ja joutuvat kohtaamaan ulkopuolisten asenteita. Rehelli-
nen tieto sisaruksen sairaudesta auttaa lasta ymmartamaan, kuinka sairaudesta voi ker-

toa my0s perheen ulkopuolisille aikuisille. (Henttonen ym. 2002, 10-13)

4.3 Vanhempien rooli perheessa

Vanhempien sopeutuminen lapsen sairastamiseen seka voimavarojen riittavyys vaikut-
tavat sairaaseen lapseen, perheen muihin lapsiin seké vanhempien valiseen parisuhtee-
seen. Terve lapsi voi kokea, ettd vanhempien aika ja huomio kohdistuvat ainoastaan
sairastuneelle sisarukselle. Erityislapsen perheessd vanhempien tulisi katsoa kauem-
mas tulevaisuuteen, seka jarjestaa aikaa myos terveelle lapselle. Sisaruksien valisia ris-
tiriitoja tulee selvittda ja vanhempien tulee muistaa, etta terveellakin lapsella on lapsen
mieli ja laheisyyden tarpeet. (Terveyskyla 2018a.)

Kun perhe kohtaa vaikeuksia, jokainen perheenjasen tarvitsee tukea ja ymmarrysta. Ai-
kuisen tehtavana on varmistaa, etta lapsi tai nuori saa apua (Mannerheimin lastensuo-
jeluliitto 2017c¢). Avoin ja rehellinen keskustelu ongelmista ja tunteista auttavat. Avoin
ilmapiiri, jossa on mahdollista ilmaista kaikenlaisia tunteita, jossa jokainen perheenjasen
tulee nakyvaksi ja kuulluksi tarpeineen, on tarkeaa. Vanhempien olisi tarkeda luoda il-
mapiiri, jossa kaikista mahdollisista asioista voi keskustella. Kaikki sisarusten tunteet
ovat oikeita ja sallittuja. Jokaisen lapsen on tarkeaa tuntea olonsa turvalliseksi ja harmo-

niseksi. Lapsi saa olla tarvittaessa myos kiukkuinen ja surullinen. (Bergman 2016.)

Vanhemmat eivat voi suojella sisaruksia vaikeilta tunteilta tai kokemuksilta, mutta van-
hempien tehtavana on ottaa vastaan lasten tunnekuohut (Bergman 2016). Vanhempien
on tarkeaa huomioida kaikkien tarpeet perheessa, jossa on sairaan lapsen lisaksi mui-
takin lapsia. Perheessa mietitd&n, milloin ja miten sisaruksille olisi hyva kertoa sairau-
desta ja sen ongelmista. Yhden perheenjasenen sairaus vaikuttaa kaikkien elamaan.
Terveen sisaruksen voi olla vaikeaa erottaa toisen sairaudesta johtuvia muutoksia hédnen
muista ominaisuuksistaan. Sairaan lapsen kehitys on myos erilaista verrattuna tervee-
seen lapseen. Perheissa, joissa lapsella on jokin hitaasti eteneva tai huonoennusteinen
sairausprosessi, joudutaan miettimaan miten ja kuinka paljon asiasta tulisi puhua. Myos,
jos sairauteen liittyy ruokavalion tai muuten oleellisten paivittaisten toimintojen muutok-
sia, on ne hyva kertoa sisaruksille. Iimapiiri perheessa on tarkea. Toisien perheenjasen-

ten kohtaaminen ja arvostuksen osoittaminen ovat tarkedassa roolissa. Myos se, miten
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perheessa riidelladn ja ollaan eri mielta asioista, on olennaista. Sisarusten valisia ristirii-
toja on hyva selvittda ja pitda mielessa, etta terveellakin lapsella on lapsen mieli ja l&hei-
syyden tarpeet. (Terveyskyla 2018a.) Perheenjasenten tulee kuunnella toisia ja keskus-
tella kaikkien tunteista ja tarpeista ilman suosiota tai vaheksyntaa (Mannerheimin lasten-
suojeluliitto 2017c).

4.4 Hoitohenkilokunnan tuki perheelle ja sisaruksien vertaistukiryhmat

Kerr ym. (2004) tutkimus osoittaa, etta diagnoosin aika, paiva diagnoosin jalkeen ja en-
simmainen hoitokerta aiheuttavat vanhemmille eniten stressia. Vanhemmat toivoivat,
ettd tieto lapsen vaikeasta sairaudesta kerrotaan rehellisesti. Toiveina vanhemmilla ol
myds se, etta ladkari kertoo sairaudesta asianmukaisesti ja antaa myos kirjallisen tiedon
sairaudesta. Vanhemmat joutuvat kohtaamaan monia erilaisia stressitekijoita lapsen sai-
rastuttua vakavasti. Lapsen sairastuminen vakavasti voi aiheuttaa perheessa rutiinien
menettamista. Vanhemmat ja perheenjasenet tarvitsevatkin sosiaalista tukea. Perhe tar-
vitsee avointa ja moniammatillista keskustelua mieltéd painavista asioista. Sairaalassa
tydskentelee erityistyontekijoita, jotka auttavat perhettd, kuten kuntoutusohjaaja, sosiaa-
litydntekij&, psykiatri ja psykologi. (Kerr ym. 2004.)

Spinetta ym. (2002) tekeméssa tutkimuksessa kay ilmi, etta perheelld ja hoitohenkilo-
kunnalla on suuri rooli syopaan sairastuneen lapsen hoidossa. Osaston henkilékunnalla
on merkittava rooli sairaan lapsen ja perheen hyvinvoinnin huomioimisessa. Sairastu-
neen lapsen iké ja kehitystaso vaikuttavat hoitotoimenpiteissa ja nama tulee huomioida
ja niitd tulee suojella, jotta psyykkisia ongelmia ei syntyisi. Hoitohenkildkunnan ja per-
heen tulisi keskustella yhdessa hoitojen vaiheista, hoitomenetelmasta ja paatoksista.
(Spinetta ym. 2012.)

Sy6péaan sairastuneen lapsen vanhemmat seka sisarukset tarvitsevat tukea saadakseen
perheen voimavarojen ja toimintakyvyn kayttdon. Mahdollisuuksien mukaan koko per-
heen tapaaminen hoidon alkuvaiheessa auttaa. TallGin voidaan esitella kaytettavissa
olevia palveluja ja arvioida minkalaista tukea perheenjasenet tarvitsevat. Kun psykologi
tapaa perheet hoidon alkuvaiheessa, psykologin tyo integroituu luontevasti hoidon koko-
naisuuteen. Jotta palvelut toteutuisivat asianmukaisesti ja riittdvan nopeasti ja jotta per-
heet saisivat tarvitsemaansa tukea, sy0paan sairastuneiden lasten ja perheiden kanssa
tydskentelevalta psykologilta edellytetdén laajaa ammatillista osaamista ja yhteisty6tai-
toja. (Kyllidinen ym. 2006, 13.)
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Sisarusten vertaistukiryhmat auttavat sisarusta turhautumisen purkamiseen, antavat tu-
kea itsensa ilmaisemiselle, sekd kannustavat aktiviteetteihin. Vertaistukiryhmat myos
auttavat vahentdméaan yksindisyyden tunnetta. Vertaistukiryhmien myota lapset ja nuo-
ret uskaltavat myontaa ja tunnistaa myods perhetilanteesta heraavat negatiiviset tunteet.
(Naylor & Prescott 2004.) Tutkimuksessa kay ilmi, ettd syopaa sairastavan lapsen sisa-
ruksella ilmenee ahdistusta ja masennusta. Ryhméatapaamisissa sisaruksien on helppo
puhua omasta tilanteestaan. Sisaruksilla on mahdollisuus ilmaista ajatuksiaan ja tuoda
esille omaa nakodkulmaa. Sisarukset kertoivat, etta heitd helpottaa kuulla my6s muiden
tunteita. Heisté on tarkeda kuulla muiden sisaruksien tarinoita, mitd he ovat tunteneet ja
kokeneet. Heista on myos tarkeaa keskustella iloisista asioista. Ennen ryhmatapaamisia
lapsilla saattoi olla masennusta ja ahdistusta. Ryhmatapaamiskertojen jalkeen sisarus-
ten masentuneisuus ja ahdistustasot laskivat. (Nolbris ym. 2010.)
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5 TUTKIMUKSEN TARKOITUS, TAVOITE JA
TUTKIMUSONGELMA

Opinnaytetyon tarkoituksena oli kartoittaa sydpaa sairastavan lapsen sisaruksen koke-
muksia, kun sisarus sairastaa sydpaa. Opinnaytetydn tavoitteena on tuottaa nakdkulmia,
tietoa ja keinoja lastenosaston henkilékunnalle, jota he voivat hyddyntaa lastenhoito-

tydssa, kun sydpaan sairastuneen lapsen perheessa on sisaruksia.
Tutkimusongelma:

1. Mité ongelmia syOpéaéan sairastuneen lapsen sisaruksella ilmenee?
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6 TUTKIMUKSEN EMPIIRINEN TOTEUTUS

Opinnaytetydn aihe tuli toiveena Turun yliopistolliselta keskussairaalalta lasten ja nuor-
ten klinikalta. Opinnaytety6 on toteutettu toimeksiantosopimuksena Turun yliopistollisen
keskussairaalan lasten ja nuorten klinikan kanssa (Liitel). Lapsen sairastuminen syo-
paan merkitsee perheelle paljon ja on raskas kokemus (Suomen sydpapotilaat ry 2014).
Apu tapahtuneen ymmartamiseen, seka uusien selviytymiskeinojen oppiminen varusta-
vat lasta selviytymiseen elamassa. Se myds suojaa pitkakestoisilta, elamaa rajoittavilta
traumaattisilta vaikutuksilta. Lapsilla on muita ikaryhmia korkeampi riski joutua vakavan

trauman uhriksi. (Terveyden ja hyvinvoinninlaitos 2018.)

6.1 Kuvaileva kirjallisuuskatsaus

Opinnaytetydn tutkimusmenetelmaksi valikoitui narratiivinen eli kuvaileva kirjallisuuskat-
saus, jonka avulla pystytddn antamaan laaja kuva kasiteltdvasta aiheesta. Narratiivi-
sessa kirjallisuuskatsauksessa kuvaillaan kasiteltavan aiheen historiaa ja kehityskulkua.
Narratiivisen kirjallisuuskatsauksen laajin muoto on yleiskatsaus, jonka tarkoitus on tii-
vistaa aikaisempia tutkimuksia helppolukuiseksi, johdonmukaiseksi ja ajantasaiseksi ko-
konaisuudeksi. Narratiivisen katsauksen tekemiseen ei ole luokiteltu tiukkoja saantoja.
Metodologiset sdannét eivat rajaa aineiston valintaa, mikéa mahdollistaa laajan aineiston
hankinnan. (Salminen 2011, 6-8.)

Opinnaytety0 toteutettiin narratiivisella eli kuvailevalla kirjallisuuskatsauksella. Silla py-
rittiin kasittelemaan syopaan sairastuneen lapsen sisaruksen ndkokulmaa ja kokemuksia
mahdollisimman laajasti. Narratiivisen kirjallisuuskatsauksen avulla tutkittavasta ilmidsta
saatiin mahdollisimman laaja, mutta kuitenkin tiivistetty kasitys syopaa sairastavan lap-
sen sisaruksella iimenevista ongelmista. Aineistoiksi valittiin tutkimuksia, joissa keskityt-
tiin sy0paan sairastuneen lapsen sisaruksella ilmeneviin ongelmiin. Narratiivinen kirjalli-
suuskatsaus toimii tdssa opinnadytetydssa parhaiten, silla se muodostaa yleisluonteisen

katsauksen aiheeseen.
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6.2 Aineiston haku

Taman opinnaytetyon tiedonhaku toteutettiin kayttamalla tiedonhaun lahteina Cinahl,
Pubmed seka Medic tietokantoja, joissa hakusanoja etsittiin englannin ja suomen kielel-
l&. Medic tietokannasta ei [6ytynyt sopivaa aineistoa analysoitavaksi. Tutkimuksia haet-

” 9

tiin englannin kielellda muun muassa “children cancer”, children tumor”, ”’siblings”, "brot-

her”, “sister’, sekd suomen Kkielella "lasten syopa”, "sisarukset’, “suhteet”, “veli’,
"sisko”. Hakusanoja yhdisteltiin tarkentamaan ja supistamaan saatua tulosmaaraa. Tie-
donhaku tapahtui myds Google Scholar tietokannasta suomen kielella ja hakusanana ol
"sydpaan sairastuneen lapsen sisaruksen nakokulma". Tutkimuksia on etsitty interne-
tistd my0s manuaalisesti, muun muassa erilaisten artikkeleiden léhdeluetteloista. (Tau-
lukko 1.) Haku rajattiin enintddn kymmenen vuotta vanhoihin tutkimuksiin 2008-2018.
Tutkimuksien haku vaiheessa hyédynnettiin PICO-menetelmaa. Tutkimukset valittiin
koko tekstin saatavuuden perusteella. Lopulliset tutkimukset valittin Cinal ja Pubmedin
tietokannoista. Google Scholar haun perusteella, manuaalisesti etsimalla 16ytyi kaksi tut-
kimusta. Tutkimuksen alarajaksi valittiin vahintdan pro gradu- taso. Tutkimuksia l6ydet-

tiin yhteensa 11. (Taulukko 2).

Taulukko 1. Tutkimuksien haku tietokannoista

Tietokanta Hakusana(t) Koko tekstin perus-

teella valitut tutki-
mukset

Cinahl children cancer (OR) chil- 27 8
dren tumor (AND) siblings
(OR) brother (OR) sister

Pubmed children cancer (OR) chil- = 293 2
dren tumor (AND) siblings
(OR) brother (OR) sister

Medic children cancer (OR) 4 0
lapsella syopa (OR) chil-
dren tumor (OR) lapsella
kasvain (AND) siblings
(OR) sisarukset (OR)
brother (OR) veli (OR) sis-
ter (OR) sisko

Google scholar Sydpaan sairastuneen = 403 1
) lapsen sisaruksen n&ko-

Manuaalinen haku kanta

Valitut tutkimukset 11

yhteenséa
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Vuosi,

Tekija,

Tarkoitus

Menetelméa
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Keskeiset tulokset

maa
Aldefer & Hodges,
2010. Yhdysvallat

Canter, Wu, Stough,
Parikshak, Roberts &
Amylon 2014.
Yhdysvallat

Foster, Gilmer,
Vanatta, Davies, Die-
trich, Fairclough &
Gerhard 2012. Yhdys-
vallat & Kanada

Laakso. 2009. Suomi

Mielenterveyden tarpeelli-
suuden kartoitus sisaruk-
silla, joiden sisarus sairas-
taa syopaa. Kasitys saa-
masta sosiaalisentuen maa-
rasta ja merkityksesta ko-
tona ja kouluissa.

Seurata syopaan sairastu-
neiden lapsien ja terveiden
sisarusten asenteiden ja
eldmanlaadun valisia suh-
teita.

Tutkimus tunnistetuista, ar-
vioiduista ja esiintyneista
muutoksista sisaruksissa,
sisaruksen kuoltua syo-
paan.

Selvittda syopélapsiperhei-
den kokemuksia millaista
yhteistyd on koulun kanssa
seké millaista syopalapsi
perheen koulunkayntiin liit-
tyva arki on vanhempien ku-
vaamana ja mita asioita
vanhemmat nostavat kes-
keisiksi kehityshaasteiksi.

n=161 sisarusta,

n=145 itia, n=16
isaa. Sisarukset
ialta 8-18 vuotta.

n=146 lasta, n= 65
syOpaa sairastavia
lapsia, n=35 tyttdja,
n=30 poikia, n=81
tervetta sisarusta,
n=109 biologista
vanhempaa, n=2
laillista huoltajaa, 5=
muuta huoltajaa.
n=36 aitia, n=24
is&a ja n=39 sisa-
rusta, 40 eri per-
heesta.

Viisi kirjoitelmaa,
yksi runo, yksi litte-
roitu haastattelu.
Kirjoitelmapyyntoja
lahetettiin sattuman-
varaisesti eri puolille
Suomea valituille
sydpalasten van-
hemmille.
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list(CBCL), Revides
Children’s Manifest
Anxiety Scale(RCMAS),
Children’s Depression
Inventory-Short
Form(CDI), Children’s
Depression Inventory-
Short Form(CDI), Chil-
dren’s Posttraumatic
Stress Scalg(CPSS),
Child and Adolescent
Social Support
Scale(CASSS), Aca-
demic Competence
Evaluation
Scales(ACES).
Lapsipotilaiden elaméan-
laadun lomake
(PedsQL) seké CATIS-
lomake.

Puoliksi strukturoidut
haastattelut kayttamalla
myos avoimia kysymyk-
sia Vanhemmat ja sisa-
rukset kaikki tekivat
haastattelut erikseen.

Narratiivinen ote. Ai-
neistona kaytettiin 5 kir-
joitelmaa, 1 runoa ja 1
haastattelua.

Child Behavior Check-

Stressi ja ahdistus eivat
eronneet oletetusta nor-
maaliin vaestoon verrat-
tuna. Ystavilta saatu
tuki osoittautui tarkeam-
maksi. Opettajilta ja
luokkakavereilta saatu
tuki osoittautui yhta
suureksi. Vanhempien
tuki oli ainoa keino ha-
kea sosiaalista tukea.

Havainnot osoittivat,
etta asenteet sairauteen
voivat olla tarkeita ela-
manlaadun kannalta.
Erityisesti lapset, joilla
oli paremmat asenteet
syOpaa kohtaan, ilmoit-
tivat elaméanlaatunsa
paremmaksi.

69% osallistuneista ra-
portoivat sisaruksessa
muutoksia. 47% huo-
masi muutoksia sisarus-
ten suhteessa muihin
perheenjaseniin. 21%
osallistuneista ei huo-
mannut sisaruksissa
muutosta kuoleman jal-
keen.

Tuen saaminen kou-
lulta, tai tuen puute oli-
vat asioita, joilla oli yh-
teys vanhempien jaksa-
miseen. Vanhemmat ei-
vat pohtineet sisarusten
asemaa.



Tekija, vuosi,
maa

Lown, Mertens,
Korcha, Leisenring,
Hudson, Greenfield,
Robinson & Zeltzer.
2012. Yhdysvallat

Neville, Simard, Han-
cock, Rokeach, Saleh
& Barrera. 2016. Ka-

nada

O'Brien,,Duffy &
Nicholl. 2009. Eng-
lanti ja Irlanti

Patterson, McDonald,
Butow, White, Costa,
Millar, Bell, Wakefield
& Cohn. 2013. Austra-
lia

Rosenberg, Postier,
Osenga, Kreicbergs,
Neville, Dussel &
Wolfe. 2015. Ruotsi

Salvati, Seeman.,
Agha & Atenafu.
2014. Kanada

Tarkoitus

Kuvailla alkoholin kulutusta,
riskitekijoité ja runsasta al-
koholin kéyttoa perheissé,
joissa ollut lapsella syopa.
Vertailla alkoholin riskikayt-
taytymista sisaruksien (ai-
kuisialld) ja vaestdn keski-
méaraisen alkoholinkulutuk-
sen valilla.

Tutkia kokemuksia ja koet-
tuja muutoksia sisaruksissa
seka perheissa, jossa lap-
sella on syopa. Sisarukset
osallistuivat ryhmatapaamis
ohjelmaan.

Yleiskatsauksen anto nykyi-
selle terveydenhoitokirjalli-
suudelle liittyen lapsuuden
kroonisen sairauden tai
vamman vaikutuksesta sai-
rastavan sisaruksiin.

Pyrkia nayttdmaan psyko-
metrisia tarpeita uudistetulla
(SCNI) mittarilla, joka on
tehty nuorille, kenen veli tai
sisko sairastaa syopaa.
Kuvailla riskialttiden sisa-
ruksien terveyskayttayty-
mista seka psykologisen
hadan ja sosiaalisen tuen
esiintyvyytta sisarusten kes-
kuudessa

Katsoa ketka sisarukset
hyétyvat eniten ryhméta-
paamisista, kun sisarus sai-
rastaa syopaa. Ryhméta-
paamiset olivat erityisesti si-
saruksille suunniteltuja ta-
paamisia.

Otos

n=3034 aikuista si-
sarusta ika 18-56
vuotta, n=10 398 ai-
kuista childhood
cancer survival
study- tutkimuk-
sesta. n=5 712 ai-
kuista national alco-
hol survey- tutki-
muksesta

n=22 sisarusta ial-
taan 7-18 vuotta

Tuloksista valittiin
17 artikkelia, joita
kaytettiin tutkimuk-
sessa. Aikavaliksi
tutkimuksissa valit-
tiin 2000-2008 jul-
kaistut tutkimukset.

n=106 nuorta ial-
taan 12-24 vuotta

Yli 16- vuotiaat syo-
paan sairastuneen
lapsen sisarukset.

n=111 sisarusta, ial-
taan 8-17 vuotta.
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Menetelma

Tietoa kerattiin kah-
desta haastattelemalla
kahta eri ryhmaa.

The Childhood Cancer
Survivor Study (CCSS)
ja The National Alcohol
Study

Sisarukset osallistuivat
Siblings Coping Toget-
her- ohjelmaan 8 viikon
valein. Tiedot koostuivat
sisarusten tekemista
materiaaleista. 49 koti-
tehtavaa, 33 kuvamate-
riaalia ja 31 kirjausta
ryhmatilaisuuksista.
Kirjallisuuskatsaus.

Kyselylomake, sisaruk-
sille.

Kyselylomake sisaruk-
sille, jossa kartoitettiin
terveyskayttaytyminen
ja emotionaalinen hyvin-
vointi.

SibCT mittari. Sisaruk-
set osallistuivat kahdek-
san viikkoiseen ryhma-
tapaamiseen, jonka
kesto oli kerrallaan
kaksi tuntia.
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Keskeiset tulokset

Sydpaa sairastavan lap-
sen sisaruksilla on suu-
remmat riskit post- trau-
maattiseen stressihairi-
66n, ahdistukseen seka
sosiaalisiin- ja koulutuk-
sellisiin ongelmiin. Sisa-
ruksilla suurempi riski
alkoholin riskikayttoon
aikuisialla.

Kolme eri luokkaa kavi
ilmi: a) sisarusten tun-
neperainen kokemus, b)
sisarusten roolimuutos
¢) muutokset sisaruk-
sissa kahdeksan viikon
valein.

Tietoisuus siita, ettd
lapsuuden sairauden ja
vamman kanssa elavilla
potilailla on sisaruksia,
on valttdmatonta, jotta
terveydenhuollon am-
mattilaiset voivat tarjota
tukea sisarusten fyysi-
sen ja emotionaalisen
hyvinvoinnin tukemi-
seen.

Syopaan sairastuneiden
lapsien sisaruksilla voi
ilmeta psykologisia on-
gelmia ja he tarvitsevat
apua.

Ahdistus, masennus ja
laittomien aineiden
kayttd kasvoivat vuoden
aikana sisaruksen kuo-
leman jalkeen. Sydpa-
kokemuksissa havaitut
kielteiset vaikutukset
kohdistuivat ihmissuh-
teisiin.
Ahdistuneisuus ja ma-
sentuneisuus- tulokset
paranivat entisestaan
enemman sisaruksilla,
jotka olivat olleet jo en-
nestaan masentuneita.



Tekija, vuosi,
maa

Turner-Sack., Menna,
Setchell, Maan &
Cautadella. 2016.
Kanada

Tarkoitus

Tutkia psykologista toimin-
taa, posttraumaattista kas-
vua (PTG), selviytymisté ja
sy6paan liittyvia ominai-
suuksia uuden sydvan
omaavilla selviytyjien van-
hemmilla ja sisaruksilla.

Otos

n=31 nuoret, jotka
sairastivat syopaa
ja saivat hoitoja
seka n=30 vanhem-
mat ja n=18 sisaruk-
set.

Menetelma

Osallistujat tekivat itses-
taan raportin psykologi-
sesta ahdistuksesta,
PTG: sta, elamén
tyydytyksista, selviyty-
mista ja syopaan liitty-
vista ominaisuuksista.
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Keskeiset tulokset

Vanhemmat, jotka kayt-
tivat vahaisempaa yh-
teistyota, olivat
nuorempia ja elaman-
tyytyvaisyyteen kohdis-
tui vahemman psykolo-
gista hataa. Vanhem-

pien

joiden eloonjaaneet lap-
set kayttivat aktiivisem-
paa selviytymista, il-
moittivat vahemman
psykologista ahdistusta.
Sisarukset

jotka olivat vanhempia,
heilla oli enemman psy-
kologista ahdistusta.
Mita kauemmin veli tai
sisar oli ollut diagno-
soitu, sitd vahemman
valttaméatonta yhteis-
tyota he kayttivat.

6.3 Aineiston analysointi

Narratiivisessa analyysissa aineistosta pyritaan tekemaan synteesi, jossa tuodaan tutki-
muksen aiheen kannalta oleellinen tieto yhteen. Aineiston luokittelu ei ole olennaista.
(Heikkinen 2007, 149.) Narratiivisen yleiskatsauksen tulee esittaa tietoa hyvin struktu-
roidussa muodossa. Synteesin tekemiseen valmistaudutaan lukemalla huolellisesti jo-
kainen tutkittava artikkeli ja tekemaélla niista muistiinpanoja. Muistiinpanojen avulla ai-
neisto jarjestetaan teemoiksi. Taulukoilla voidaan luokitella aineistoa aiheiden mukaan.
Slavinin mukaan narratiivisessa kirjallisuuskatsauksessa tulisi esittda, mita aihetta kos-
kevia yhtenevaisyyksia ja eroavaisuuksia katsaukseen valitussa aineistossa oli. Kat-
sauksessa olisi tarkasteltava valittua aineistoa kriittisesti, jotta katsauksesta ei tulisi liian
subjektiivista. (Green, Johnson & Adams 2006, 103, 105-106, 110-111.)

Aineiston analyysissa kaytetddn neljaa vaihetta. Ensimmaisessa vaiheessa kuvaillaan
valittujen tutkimuksien tarkea sisélto; kirjoittajat, julkaisuvuosi ja -maa, tutkimuksen tar-
koitus, asetelma, aineistonkeruumenetelmat, tutkimuksen kohdejoukko, otos, paatulok-
set, vahvuudet ja heikkoudet. Toisessa vaiheessa tutkimukseen valittu aineisto luetaan

ja niihin tehd@aan merkint6ja, jonka pohjalta muodostuu luokkia, kategorioita tai teemoja.
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Kolmannessa vaiheessa muodostetaan iteratiivisen eli toistetun vertailun kautta looginen
kokonaisuus eli synteesi analysoitavista aineistoista l0ytyneista eroavaisuuksista ja yh-
talaisyyksista. (Axelin ym. 2015, 30-31.)

Taman opinnaytetyon aineiston analyysissa kaytettiin neljaé vaihetta. Ensimmaisessa
vaiheessa kuvattiin valittujen tutkimuksien tarked sisalto, joka on tydssa taulukkona
(Taulukko 2). Taulukkoon on tuotu esille jokaisen tutkimuksen kirjoittajat, julkaisuvuosi
ja —maa, jossa tutkimus on tehty, tutkimuksen tarkoitus, otos, aineistonkeruumenetel-
mat ja keskeiset tulokset. Toisessa vaiheessa luettiin valitut aineistot I&pi ja niihin tehtiin
merkint6ja, jonka avulla aineistot saatiin luokiteltua eri kategorioihin ja teemoihin. Tee-
moitetulla tarkoitetaan laadullisen aineiston ryhmittelya ja pilkkomista erilaisiin aihepiirei-
hin (Eskola & Suoranta 2005, 152-154). Teemat ja kategoriat muodostettiin varikoo-

deilla, joka helpotti kokonaisuuden muodostamista aineiston analyysissa.

Taman opinnaytetydn analyysimenetelmana kaytettiin sisallonanalyysia. Sisallonanalyy-
sin avulla on mahdollista analysoida erilaisia aineistoja ja samalla kuvata niita. (Kankku-
nen & Vehvildinen-Julkunen 2009, 133.) Sisadlldnanalyysista puhutaan, kun kerattya ai-
neistoa tiivistetaan niin, etta tutkittavia ilmidita voidaan lyhyesti ja yleistavasti kuvailla, tai
kun tutkittavien ilmididen valiset suhteet tuodaan selkeasti esille (Janhonen & Nikkonen
2001, 23).

Sisallénanalyysi voi olla induktiivista, jolloin puhutaan aineistolahtdisesta. Induktiivisessa
siséllénanalyysissa luokitellaan sanoja teoreettisen merkityksen perusteella. Induktiivi-
sessa sisallénanalyysissa tutkimusongelma ohjaa aineiston kategorioiden syntyd. Nain
ollen tutkimusaineistosta pyritdan luomaan teoreettinen kokonaisuus niin, etteivat aikai-
semmat havainnot, tiedot tai teoriat ohjaa analyysia. Analyysiyksikké voi esimerkiksi olla
yksittdinen sana tai lause. Induktiivisessa sisalldnanalyysissa raportointi on aineistolah-
toista. (Kankkunen & Vehvildinen-Julkunen 2009, 135.)

Tutkimuksien tuloksiin analysoitiin tutkimuksista l6ytyneet eroavaisuudet ja yhtal6t loo-
giseksi kokonaisuudeksi. Induktiivisen sisdllonanalyysin avulla aineistosta saatiin poimit-
tua tutkimuskysymykseen liittyvat kategoriat. Aineistosta poimittiin ylaluokat, joita olivat
muun muassa psyykkiset oireet, fyysiset oireet, ongelmat koulussa ja harrastuksissa
seka aikuisialla esiintyvat ongelmat. Alaluokiksi psyykkisiin oireisiin ilmentyi muun mu-
assa ahdistusta, masennusta ja post- traumaattista stressia, seka stressia. Naita psyyk-

kisia oireita aineistosta nousi eniten esille. Fyysisten oireiden alaluokaksi ilmentyi unet-
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tomuus. Koulussa ja harrastuksessa ilmentyviin ongelmiin alaluokaksi muodostui osal-
listumattomuus, sekd negatiiviset tunteet. Aikuisialla esiintyviin ongelmiin alaluokaksi
muodostui alkoholin riskikayttd. Tybssa hyodynnettiin taulukoita ja kuvioita tuomaan sel-
keytta opinnaytetydhon.

Opinnaytety6 valmistui toukokuussa 2018. Se esitettiin Turun ammattikorkeakoulussa,
Salon toimipisteesséa opinnaytetydomessuilla. Opinnaytetyd toimitettiin toimeksiantajalle,

joka on antanut tydsta lausunnon. Opinnaytetyd julkaistaan Theseuksessa.
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7/ TULOKSET

Tuloksiin analysoitiin 11 eri tutkimusta, joissa kavi ilmi erilaisia vaikutuksia syépaan sai-
rastuneisiin sisaruksiin. Tutkimukset olivat Kanadasta, Yhdysvalloista, Australiasta, Iso-
Britanniasta, Irlannista, Ruotsista, sekd Suomesta. Aineisto oli paaosin englannin kie-

lista, yksi aineisto oli suomenkielinen.

Aineiston analysoinnissa kaytettiin induktiivista sisallénanalyysia. Tulosten mukaan sy6-
paa sairastavilla sisaruksilla on psyykkisia oireita, fyysisia oireita, ongelmia koulussa ja
harrastuksissa seka aikuisialla esiintyvia ongelmia (Kuvio 1). Aineistosta loydetyt yla- ja

alaluokat tulevat (Kuvio 1) selvasti esille ja ne ovat selkeasti luettavissa.
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Kuvio 1. Syopéan sairastuneen lapsen sisaruksella iimenevét ongelmat

TURUN AMK:N OPINNAYTETYO | lida Toyry



27

Sisaruksilla ilmenneista psyykkisista oireista kirjoitettiin 9 eri tutkimuksessa (Lown ym.
2012, Kimberly ym. 2015, O™ Brien ym. 2009, Foster ym. 2012, Neville ym. 2016, Salvati
ym. 2014, Rosenberg ym. 2015, Aldefer ym. 2010, Turner-Sack ym. 2016). Psyykkiset
oireet voitiin jaotella ahdistukseen, masennukseen, stressiin, post- traumaattiseen stres-
siin, vihan-, pelon-, surun-, syyllisyyden-, turhautumisen-, kateuden-, hammennyksen-,
epavarmuuden-, yksindisyyden- ja kaipuun tunnetta. Jaoteltaviin psyykkisiin oireisiin liit-

tyi myos riskit alhaisempaan itsetuntoon.

Sisaruksilla ilmeni ahdistusta viidessa eri tutkimuksessa (Lown ym. 2012, O™ Brien ym.
2009, Foster ym. 2012, Neville ym. 2016, Rosenberg ym. 2015). Sisaruksilla ilmenty-
vasta masennuksesta kerrottiin kolmessa tutkimuksessa (O Brien ym. 2009, Lown ym.
2012, Rosenberg ym. 2015).

Low ym. (2012) toteaa, ettéd sydpé&é sairastavan lapsen sisaruksilla iimenee dokumen-
toitujen tietojen mukaan suuria riskeja ahdistukseen ja masennukseen. Tutkimuksesta
kay ilmi, ettd lapsuus ialla koettu ahdistus ja masennus ovat yhteydessa sosiaalisiin ja
koulutuksellisiin ongelmiin. (Lown ym. 2012.)

O’Brien ym. (2009) tekemassa kirjallisuuskatsauksessa nousi esille, ettd syopaa sairas-
tavien lapsien sisaruksilla iimenee psyykkisind oireina muun muassa ahdistusta. Tutki-
muksessa tarkasteltiin sisaruksia, jonka perheessa on lapsi, jolla sydopéhoidot olivat ak-
tiivivaiheessa. Tutkimukseen osallistui (=100) sisarusta Israelissa sijaitsevasta onkolo-
gian osastosta. Lapsilla oli yhteydessa suurta ahdistusta ja muita psyykkisia oireita. Suu-
remmissa perheissa tuloksiin vaikutti se, ettd sisaruksissa saattoi olla enemman tyttoja
ja tytdilla oli enemman ahdistusta ja haavoittuvuutta kuin poijilla. Naispuolisissa sisaruk-
sissa ilmenee enemman suurta ahdistusta, masennusta, seka sosiaalisten suhteiden on-

gelmia.

Foster ym. (2012) tekeméassa tutkimuksessa kavi ilmi, etta sisaruksilla psyykkisina oi-
reina ilmeni ahdistusta. Neville ym. (2016) toi esimerkin tutkimukseen osallistuneesta
sisaruksesta, joka ilmoitti olevansa iloinen, ettd hanen veljensa paasi pois sairaalasta,
mutta olleensa myé6s samalla ahdistunut. (Neville ym. 2016.) Rosenberg ym. (2015) tuo
ilmi negatiivisten vaikutuksien ilmentyvéan ahdistuksena. Ahdistus ja masennus lisasivat
sisaruksien laittomien aineiden kayttdd ensimmaisen vuoden aikana sisaruksen kuole-
man jalkeen. Mutta palautui takaisin [&htotilanteeseen mité se oli ollut ennen sisaruksen

kuolemaa. (Rosenberg ym. 2015.)
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Sisaruksilla ilmeni stressia ja post- traumaattista stressia neljassa eri tutkimuksessa
(Lown ym. 2012, O" Brien ym. 2009, Salvati ym. 2014, Aldefer ym. 2016). Lown ym.
(2012) mukaan syopaa sairastavan lapsen sisaruksilla ilimenee suurempia riskeja post-
traumaattiseen stressihairioon. O Brien ym. (2009) tuo esille sisaruksissa ilmenneen
stressia. Salvati ym. (2014) tekeméssa tutkimuksessa kerrottiin, etta vaikeassa tilan-
teessa sisarukset kokevat vihaa, hylkdamisen tunnetta, mustasukkaisuutta ja pelkoa, li-
saksi vaikeuksia sisaistdd ongelmia ja post- traumaattista stressihairiotd. Myds Aldefer
ym. (2016) kertoi tutkimukseen osallistuneista sisaruksista, ettd puolet osallistuneista
karsivat post- traumaattisesta stressihairiosta.

Sisaruksilla ilmenneestéa vihasta kerrottiin kolmessa tutkimuksessa (Foster ym. 2012,
Neville ym. 2016, Rosenberg 2015.) Foster ym. (2012) vihan tunnetta sisaruksille tuotti

muun muassa sisaruksen padseminen sairaalasta.

Sisaruksilla ilimenneesta pelosta kerrottiin kahdessa tutkimuksessa (Neville ym. 2016 &
Salavati 2016). Neville ym. (2016) tuo tutkimuksessa ilmi sisaruksen pelon, kun sydpaan
sairastunut lapsi paasee sairaasta takaisin kotiin. Salvati ym. (2016) tuo esille, etta pel-

koa sisaruksissa herattaa perheen vaikea tilanne, kun sisarus sairastuu vakavasti.

Sisaruksilla ilmenneesta surusta kerrottiin kahdessa tutkimuksessa (Foster ym. 2012 &
Rosenberg ym. 2015.) Rosenberg ym. 2015 kertoi surullisuuden nakyneen sisaruksilla
negatiivisen vaikutuksen johdosta. Foster ym. 2012 tutkimuksesta kay ilmi surullisuuden

nakyneen sisaruksilla psyykkisena oireena.

Sisaruksilla ilmeni syyllisyyttéd kahdessa tutkimuksessa (Foster ym. 2012, Rosenberg
ym. 2015.)

Sisaruksien turhautumisesta ja kateudesta kerrottiin kahdessa tutkimuksessa (Neville
ym. 2016, Rosenberg ym. 2015). Neville ym. (2016) tuo ilmi, ett& sisaruksien kertoman
mukaan heilla on vahemman oikeuksia kuin sairaalla lapsella. Sisarukset ilmaisivat ole-
vansa turhautuneita, ettd ihmiset kysyvét toistuvasti kysymyksia sairaasta lapsesta. (Ne-
ville ym.2016.) Rosenberg ym. (2015) tutkimuksesta paljastui sisaruksien negatiivisten

tunteiden liittyvan myds kateuteen.

Sisaruksilla ilmenevasta riskista alhaisempaan itsetuntoon kerrottiin kahdessa tutkimuk-
sessa (O Brien ym. 2009, Rosenberg ym. 2015.) O™ Brien ym. (2009) tuo esille tutki-

muksessaan naispuolisilla sisaruksilla ilmenevan herkemmin itsetunto-ongelmia myo-
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hemmalla ialla. Myds Rosenberg ym. (2015) tuo esille sisaruksilla ilmenevista itsetun-
toon liittyvistd ongelmista yhdeksan vuotta sisaruksen kuoleman jalkeen verrattuna nor-

maaliin vaestoon.

Sisaruksilla ilmentyneesta hammennyksesta ja epavarmuudesta kirjoitettiin yhdessa tut-
kimuksessa (Neville ym. 2016.) Neville ym. (2016) tuo ilmi sisaruksien kertoneen ole-

vansa hdmmentyneita seka epavarmoja, tai heilla oli sekavia tunteita.

Sisarukset kokivat myos yhdessa tutkimuksessa yksindisyyden tunnetta ja huomion va-
henemista (Rosenberg ym. 2015.) Rosenberg ym. (2012) tutkimuksesta selviad huomion

vahenemisen liittyvéan vanhempien huomion antamiseen terveelle sisarukselle.

Sisaruksilla ilmeni kaipuuta yhdessa tutkimuksessa (Foster ym. 2012.) Foster ym. (2012)
tuo tutkimuksessa esille, etta kaipuu oli sisaruksilla ilmeneva psyykkinen oire.

Sisaruksilla ilmenneistd ongelmista liittyen kouluun ja harrastuksiin Kirjoitettiin kol-

messa eri tutkimuksessa (Neville ym. 2016, Rosenberg ym. 2015, Laakso 2009).

Neville ym. (2016) tutkimuksessa sisarukset ilmaisivat, ettd eivat voi osallistua omiin har-
rastuksiin kuten esimerkiksi voimisteluun tai jalkapalloon, koska heidan veljensa tai si-
sarensa hoito oli etusijalla tai pelkasivat, etta veljesta tai sisaresta tuntuisi pahalta, jos
he menisivat omiin harrastuksiinsa. Rosenberg ym. (2015) tutkimuksesta kavi ilmi, etta
moni sisaruksista on ollut tyytyméatén vanhemmilta ja sairaalasta saadusta tiedosta, jol-
loin nAdma tekijat ovat vaikuttaneet negatiivisten tunteiden ilmentymiseen ja vaikeuksiin
koulun kdymisessa. Laakso (2009) tuo esille, etté tuen saaminen koululta tai tuen puute,
olivat asioita, joilla vanhemmat nakivat olevan yhteyttd omaan jaksamiseensa myos ko-
din valisessa yhteistydssa. Vanhemmat eivat pohtineet kuitenkaan sisarusten asemaa.
Kuitenkin korostettiin, ettd opettajilla on tarkeda ja suuri rooli terveiden sisarusten huomi-

oimisessa kouluymparistossa. (Laakso 2009.)

Sisaruksilla ilmenneisté fyysista oireista kirjoitettiin yhdessa tutkimuksessa (Rosenberg
ym. 2015). Rosenberg ym. (2015) tuo ilmi, ettd pitkdaikaisissa tutkimuksissa Ruotsissa
on osoitettu, ettd 9 vuotta sisaruksen kuoleman jalkeen, sisaruksella on riskeja univai-
keuksiin verrattuna normaaliin vaestdon. Vain 11% sisaruksista kertoi tyéskennelleensa
ja kayneensa lapi ndma ongelmat. (Rosenberg ym.2015). Fyysisiksi oireiksi voitiin ja-

otella unettomuus.
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Aikuisialla esiintyneista ongelmista sydpaan sairastuneiden lapsien sisaruksilla kirjoi-
tettiin yhdesséa tutkimuksissa (Lown ym. 2012). Lown ym. (2012) tutkimuksessa tarkas-
teltiin pitkaaikaisongelmien vaikutuksista sydpaan sairastuneiden lapsien sisaruksista.
Tutkimuksessa kasiteltiin alkoholin riskikayttta aikuisialla syopaan sairastuneiden lap-
sien sisaruksissa, sekd muussa vaestossa. Lapsuudessa koettu vastoinkdyminen voi
siis nostaa alkoholin kaytt6a ja alkoholi voi néin ollen helpottaa tuskallisia muistoja, alen-
taa henkisia paineita ja laskea ahdistusta. Tutkimuksessa kuvailtiin alkoholin kulutusta,
riskitekijoita ja runsasta alkoholin kaytt6a perheissa, joissa on ollut lapsuusian syopaa.
Alkoholin riskikayttaminen on maaritelty kansainvalisesti ja taté luokitusta kaytettiin myos
tutkimuksessa. >3 annosta paivassa naisella ja >4 annosta paivassa miehelld, ainakin
kerran viikossa tai >7 annosta viikossa naisilla ja >14 annosta viikossa miehilla. Alkoholin
riskikayttaytymisell& on suuri merkitys terveyteen. (Lown ym. 2012.)

Runsas alkoholin kayttdé on maaritelty silla, etta naisen alkoholiannosmaara ylittda pai-
vassa yli viisi annosta ja miehella yli kuusi annosta ainakin kerran kuukaudessa. Lapsi-
potilaiden aikuiset sisarukset olivat todennékoisimmin alkoholin suurkuluttajia. Sisaruk-
set olivat myos alttiita juomaan néilla kahdella tasolla enemman verrattuna syévasta sel-
viytyneisiin. Alkoholin suurkuluttajia sisarusten keskuudessa olivat 18-21 vuotiaat, mies-
puoliset, korkeakouluopetusta tai vihemman saaneet ja nuoressa iassé alkoholin juomi-
sen aloittaneet. (Lown ym. 2012.)
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8 TUTKIMUKSEN EETTISYYS JA LUOTETTAVUUS

Opinnaytety® on toteutettu toimeksiantosopimuksena yhdesséa Turun yliopistollisen kes-
kussairaalan lasten ja nuorten klinikan kanssa. Opinnaytetysséa on kunnioitettu lupapro-

seduuria ja se on saanut hyvaksynnan.

Kuvailevassa kirjallisuuskatsauksessa tutkimuskysymyksen laajuus maarittaa aineiston
riittdvyyden. Kuvailevassa kirjallisuuskatsauksessa aineiston muodostaa aiemmin jul-
kaistut tutkimusaiheen kannalta merkitykselliset tutkimustiedot ja se siséltaa yleensa jon-
kinlaista kuvausta aineiston valinnan prosessista. Kuvailevassa kirjallisuuskatsauksessa
menetelmaéllisen véljyyden vuoksi tutkijan valintojen ja raportoinnin eettisyys korostuu
kaikissa vaiheissa. Tutkimuskysymyksen muotoilussa eettisyys nousee esille valitun na-
kokulman huolellisesta taustatydsta. Aineiston valinnassa ja kasittelysséa korostuu tutki-
musetiikan noudattaminen eli raportoinnin, oikeudenmukaisuuden, tasavertaisuuden ja
rehellisyyden periaatteet. Eettisyys ja luotettavuus ovat tiivisti sidoksissa toisiinsa ja niita
voidaan parantaa koko prosessin lapinakyvyydelld ja johdonmukaisella etenemisella
aina tutkimuskysymyksesta johtopaatokseen. (Kangasniemi ym. 2013.) Kirjallisuuskat-
sauksen aineiston valinnassa ja raportoinnissa on noudatettu oikeudenmukaisuuden ja
rehellisyyden periaatteita. Tuloksia on raportoitu luotettavasti, sekd aiempaa tutkijaa on
kunnioitettu viitauksilla. Aineistoa on tutkittu ja raportoitu johdonmukaisesti seka vaiheit-

tain.

Viime vuosien aikana on aloitettu korostamaan sita, ettd jo tutkimusaiheen valinta on
tutkijan tekema eettinen valinta. Tutkimuksen tietoldhteiden valintaan vaikuttavana teki-
jané toimi tutkimusongelmaksi muodostunut kysymys, johon haluttiin saada vastaus. Tie-
tolahteiden valinta on ratkaiseva tutkimuksen yleisen ja eettisen luotettavuuden varmis-
tamiseksi. (Leino-Kilpi & Valiméki, 2009, 366.) Tutkimuksien keruu tapahtui luotettavista
tieteellisista tietokannoista, kuten Cinal ja Pubmed. Aineiston haku tapahtui kayttéen
mahdollisimman yksinkertaisia sanoja. Tamé&n avulla aineisto pyrittiin saamaan mahdol-
lisimman laajaksi. Kirjallisuuskatsauksessa aineistoa etsittiin monesta eri tietokannasta,
joita ei analysoitavan aineiston analyysivaiheessa kuitenkaan hyddynnetty. N&itéa olisi
voinut hyddyntaa, jos tiedonhaun toteuttamisesta olisi ollut viela lisda informaatiota. Ana-
lysoitavaksi paatyneen aineiston vanhin tutkimus on vuodelta 2009. Tuoreempaa aineis-
toa olisi varmasti vield I6ytynyt, jos hakusanoja olisi kéaytetty myos muilla kuin suomen ja

englannin kielella.
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Itsemaaraamisoikeus ja anonymiteetti ovat tutkimuksen osallistumisen lahtékohta. Osal-
listumisen vapaaehtoisuus ja mahdollisuus kieltaytya tutkimuksesta on turvattava kai-
kessa tutkimustoiminnassa. Tutkimukseen osallistuville on siis erityisen tarkeaa tuoda
ilmi, etté tutkimukseen osallistuminen on aidosti vapaaehtoista. Lasten osallistumista
hoitotieteelliseen tutkimukseen voidaan perustella silla, etta he tulevat tutkimuksessa
kuulluksi ja heidan nakemyksensa tulevat tietoisuuteen. (Kankkunen, Vehvilainen-Julku-
nen, 2009, 177, 180.) Aineistonkeruuvaiheessa huomioitiin edella mainitut eettiset teki-
jat, kuten tutkimukseen osallistuneiden lasten ja nuorten, seka perheiden anonymiteetti-
suoja, seka vapaaehtoisuus tutkimuksen osallistumiseen. Jokaisessa valitussa tutkimuk-
sessa kyseiset kriteerit tayttyivat. Aineistot ovat aiheeltaan arkoja, silla ne kasittelevat
lasten ja nuorten nakokulmia, joten eettisyyttd taytyi tarkastella jo aineiston valitsemis-

vaiheessa.

Luotettavuuden kannalta on keskeistd, etta tutkimuskysymys on esitetty selkedasti ja sen
teoreettinen perustelu on eritelty. Luotettavuuden arvioimisessa keskeinen asia on ai-
neiston perusteiden kuvaus. Keskeisend menetelména luotettavuuteen vaikuttavana te-
kijdna on aineiston valinta. Luotettavuutta heikentaa se, etta analysoitu aineisto liitetaan
liian ohuesti teoreettiseen taustaan. Kuvailevaa kirjallisuuskatsausta rajoittavat analysoi-
tujen tutkimustulosten yksipuolinen ja valikoiva tarkastelu, keskittyminen tutkimusten si-
jaan tutkijoihin ja pysahtyminen nykytilanteeseen, jolloin tulevaisuuden tutkimuskohteet

jaavat huomiotta. (Kangasniemi ym. 2013.)

Tutkimusaineistonkeruussa on huomioitu aineiston laadullisuus. Opinnaytetyéhon kerat-
tiin kansainvalisia artikkeleita ja tutkimuksia, jotka lisdavat tyén luotettavuutta. Opinnay-
tetydssa pyrittiin raportoimaan luotettavia tuloksia, viitaten luotettaviin tieteellisiin tutki-
muksiin, seka kirjallisuuteen. Kirjallisuudessa ja tutkimuksissa tarkasteltiin aineiston mo-
nipuolisuutta ja siséltéa. Opinnaytetydssa kunnioitettiin muita tutkijoita asianmukaisella
tavalla, huomioiminen tapahtui viittauksilla tekstissa, seka lahdeluettelossa. Kirjallisuutta
on pyritty kayttdmaan monipuolisesti, jolloin opinnaytety6hon saatiin nédkdkulmaa mo-
nelta eri kannalta. Tieteellisia tutkimuksia ja kirjallisuutta valittaessa on pyritty kaytta-

maan mahdollisimman tuoreita [ahteitd, jotka lisd&vat tyon luotettavuutta.

Aineiston analyysin luotettavuuteen vaikuttavana tekijana koen sen, ettd laaja osa ana-
lysoitavasta aineistosta oli vieraalla kielella. Vieras kieli analysoinnissa on voinut vaikut-
taa nain ollen tulosten luotettavuuteen. Opinnaytetyd tehtiin yksin, joten ndkemyksia

analysoinnin vaiheessa ja tuloksien raportoinnissa on ollut ainoastaan yhdella osapuo-
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lella. Aineiston analyysin luotettavuuteen on pyritty vaikuttamaan toistamalla tutkimuk-
sista saatua tietoa. Tietoa toistuu muun muassa taulukoissa ja kuvioissa, seka itse tu-
lososiossa kirjallisena. Koen, ettd tyon luotettavuutta lisda se, etta tyé on tehty yksin,
jolloin jokainen vaihe on tarkistettu moneen kertaan. Analyysin luotettavuutta olisi voinut
lisata silla, etta kaytettya aineistoa olisi enemman ollut omalla aidinkielella. Luotetta-
vuutta lisddvana tekijana koen myoés oikolukijan. Tyossa on kaytetty oikolukijaa, joka on

tarkistanut kirjoitusasua ja tekstin ymmarrettavyytta.
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9 POHDINTA

Opinnaytetyon tarkoituksena oli kartoittaa sydpaa sairastavan lapsen sisaruksen koke-
muksia, kun sisarus sairastaa sydpaa. Opinnaytetydn tavoitteena on tuottaa nakdkulmia,
tietoa ja keinoja lastenosaston henkilékunnalle, jota he voivat hytdyntaa lastenhoito-
tydssa, kun syopaan sairastuneen lapsen perheessa on sisaruksia. Opinnaytetytn aihe
itsessdan on arkaluontoinen. Sisaruksien huomioimisesta hoitotyén yhteydessa puhu-
taan vahan ja sairastavan lapsen sisaruksiin tulisi kiinnittdd enemman huomiota. Narra-
tiivisen kirjallisuuskatsauksen avulla pystyi tutkimaan laajasti syopaan sairastuneen lap-
sen sisaruksella ilmenevia ongelmia, mutta kuitenkin supistamaan saatu tieto ymmarret-

tavaan ja johdonmukaiseen muotoon.

Tuloksista 16ytyi syopéaa sairastavan lapsen sisaruksella ilmenevéan psyykkisia ja fyysisia
oireita. Psyykkisina oireina sisaruksilla ilmeni ahdistuneisuutta, masennusta, post- trau-
maattista stressihairiotd, kateutta, haavoittuvuutta, itsetunto-ongelmia, syyllisyytta, yksi-
naisyyden tunnetta, pelkoa, vihaa ja surua. Fyysisina oireina ilmeni unettomuutta. Erityi-
sesti turvaton kiintymyssuhde, jota kirjallisuusosiossa kaydéaan lapi, on yhteydessa tu-
loksiin, joita aineistosta kavi ilmi. Sisarukset toteavat olleensa yksinaisia, ja heidan huo-
mion saamisensa vanhemmilta vaheni. Lapset kokivat negatiivisia tunteita, kuten turhau-
tumista. (Rosenberg ym. 2015). Kirjallisuusosiossa tuli myos esille, etta sisaruksen sai-
rastuttua vakavasti, voi terve sisarus kokea jaavansa huomion ulkopuolelle ja h&nen tun-
teensa voivat vaihdella empatiasta mustasukkaisuuteen (Terveykyld2018a). Aineiston
analysoinnissa kavi ilmi kokemuksia samankaltaisista tunteista. Sisarukset olivat iloisia,
kun sisarus paasi pois sairaalasta, mutta he olivat kuitenkin peloissaan tai raivoissaan

sairaalle sisarukselle (Foster ym. 2012).

Kirjallisuusosio avaa mielestani hyvin asioita, joita syopaéan sairastuneen lapsen sisarus
voi kokea ja kuinka perheen ja hoitohenkilokunnan tulisi myds huomioida terveet sisa-
rukset. Kirjallisuusosiossa ilmenneet asiat voivat avata lukijaa miettimaan asioita uudelta
kantilta. Kirjallisuusosiosta ja tulososiosta 16ytyy samoja asioita, mutta eroavaisuuksia

on, silla tutkimusongelma ohjasi tulososiota.
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Sisaruksilla ilmeni aineiston perusteella myds ongelmia ja vaikeuksia koulussa ja har-
rastuksissa. Neville ym. (2016) tutkimuksessa sisarukset ilmaisivat, etta eivat voi osallis-
tua omiin harrastuksiin, koska heidan veljensa tai sisarensa hoito oli etusijalla. He myds
pelkasivat, etta veljesta tai sisaresta tuntuisi pahalta, jos he menisivat omiin harrastuk-
siinsa. (Neville ym. 2016.) Rosenberg ym. (2015) tutkimuksesta kavi ilmi, ettd moni sisa-
ruksista on ollut tyytyméatén vanhemmilta ja sairaalasta saadusta tiedosta, jolloin nama
tekijat ovat vaikuttaneet negatiivisten tunteiden ilmentymiseen ja vaikeuksiin koulun kéay-
misessa. Kirjallisuusosiossa olevaa tekstié ei voi verrata aineiston analyysiin, sill& kirjal-
lisuusosiossa naita vaikutuksia syopaa sairastavan lapsen sisarukseen ei kay opinnay-
tetydsta ilmi. Kuitenkin aineistosta kay ilmi, ettd koulun ja kodin yhteistyd on merkitta-
vassa roolissa ja sisaruksiin tulisi kiinnittdd& huomiota. Taman johdosta voi opinnaytteesta
olla apua myds opettajille ja muulle koulun henkilokunnalle. Tuloksista korostuu my6s
se, ettd sisaruksien on haastavaa osallistua omiin harrastuksiin, silla perheen huomio
kohdistuu sairaaseen lapseen tai sisaruksilla on pelkoa, etta sairaasta sisaruksesta tun-
tuisi pahalta. Mielestani vanhempien tulisi kuitenkin kiinnittd& huomioita ja kannustaa
terveita sisaruksia, silla harrastus voi auttaa purkamaan ahdistusta, jota ilmeni viidessa
eri tutkimuksessa (Lown ym. 2012, O" Brien ym. 2009, Foster ym. 2012, Neville ym.
2016, Rosenberg ym. 2015).

Low ym. 2012 tutkimuksessa esille nousi pitkdaikaisia vaikutuksia syopéén sairastuneen
lapsen sisaruksella ilmenevasta alkoholin kaytosta aikuisialla. Tama tutkimus kasittelee
enemman sisaruksilla iimentyvistd ongelmista lapsuusialla. Mielestani on kuitenkin tar-
ke&a tarkastella ja ennaltaehkaista aikuisidn ongelmien syntya, seké tutkia milla keinoin
vanhemmat ja hoitohenkilokunta voisivat auttaa sydpaan sairastuneen lapsen sisarusta,
jotta lapsuusialla koettu ahdistus purkautuisi ja ndin ollen ei aiheuttaisi aikuisialla paih-

deongelmia.

Opinnaytetyon teko oli haastavaa, mutta opettavaista aikaa. Tyo toteutettiin puolen vuo-
den aikana, joka on mielestani suhteellisen lyhyt aika laajan tutkimuksen tekoon. Opin-
naytetyd on ensimmainen tutkimus, joka lisdsi tyon haastavuutta. Tutkimuksen teko
opetti paljon. Tulevaisuudessa tyota pystyy hyddyntamaan, silla esimerkiksi kirjallisuus-
osiossa on paljon tietoa syopéasairauksista, lasten kehittymisesta, sisarussuhteista, sekéa
vanhemmuudesta. Yhteen koottua tietoa pystyy myds hyddyntamaan muissa eri lasten-
sairauksissa, silla sisaruksen kokemus voi olla samankaltainen. Terveydenhuollon kou-
lutuksissa tyOta pystyy hyddyntamaan, silla aineisto on laaja. Lisaksi terveydenhuollon

ammattilaiset voivat kayttdd tyotd tyoskennellessaan erilaisissa ymparistoissa lasten,
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heidan sisaruksien, seka vanhempien kanssa. Opinnaytety® voi herattaa hoitohenkil6-
kunnan ajatuksia ja muistuttaa siita, kuinka tarkeda on huomioida terveet sisarukset per-
heess4, jossa on vakavasti sairas lapsi. Kuten Kerr ym. (2004) kirjallisuusosiossa toteaa,
voi lapsen vakava sairaus aiheuttaa perheessa rutiinien menettamista. Vanhemmat ja
perheenjasenet tarvitsevatkin sosiaalista tukea. Perhe tarvitsee avointa ja moniammatil-

lista keskustelua mielté painavista asioista. (Kerr ym. 2004).

Jatkossa olisi hyva tehda lisatutkimusta sisaruksien tilanteesta, kun perheessa on vaka-
vaa sairautta sairastava lapsi. Tulevaisuudessa olisi mielenkiintoista tutkia, miten lap-
suusian vakava sairaus vaikuttaa lapsen sisaruksen psyykeen kehitykseen seka miten
sisarukset saavat kayttbonsa mielenterveyteen liittyvia palveluita, kun vakava sairaus
perheessa todetaan. Lisaksi olisi mielenkiintoista tutkia, kuinka naméa mahdolliset palve-
lut, joita sisarukset olisivat jo lapsuusidlla mahdollisesti saaneet, vaikuttaisivat ennalta-

ehkaisevasti aikuisian mielenterveys- ja paihdeongelmien syntyyn.
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