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Tama opinnaytety6 kuuluu nelivaiheiseen Lapsen, nuoren ja perheen -ohjausprojektiin, joka toteutetaan
yhteistydssa Metropolia Ammattikorkeakoulun terveys- ja hoitoalan, HUS Lasten ja nuorten sairaalan
seka kolmannen sektorin yhdistysten kanssa. Projektin tavoitteena on kehittda ohjausta lapsen, nuoren
jalapsiperheen tarpeita vastaavaksi.

Yks hoitotyon tarkeimmisté ja haastavimmista osa-alueista on ohjaus. Ohjausta on kaytetty rinnakkain
erityisesti tiedon antamisen, neuvonnan ja opetuksen kasitteiden kanssa. Kirjalinen ohjaus toteutetaan
kayttamalla ohjauksessa erilaisia kirjalisia ohjeita ja oppaita. Ohjeiden kirjoittamisen lahtokohtina
voidaan nahda kaytannon hoitotyon tarpeet seka ohjeiden lukijan tiedon tarve. Hyvé kirjallinen ohje on
ymmérrettava seké selked ja siind ilmoitetaan, kenelle ohje on suunnattu ja mika sen tarkoitus on.

Perheessa, johon syntyy keskonen, eletédn hyvin pitk&an keskosen ehdoilla. Vanhemmat viettavét
paljon aikaa sairaalassa, jolloin perheen yhteinen aika véhenee. Sisaruksille voi taméan vuoksi tulla
ulkopuolinen olo perheessd, ja siksi on tarkedd muistaa huomioida my6s perheen muut |apset.
Sisaruksille on tarkeda pdasta tutustumaan uuteen perheenjdseneensa jo sairadassa ja osallistumaan
keskosen hoitoon omalla tavallaan. Keskoslgpsen sisarukset ovat uteliaita tietdmaan, miks sisar on
syntynyt ennenaikaisesti, miksi tdma e pysty tulemaan kotiin ja tunteeko keskonen kipua. He myds
pelkdavéat sisaruksen kuolevan. Yleensd kysymykset liittyvat sairaalaympéristoon ja keskosen
ennusteeseen. Kouluikaisten sisarusten kykya ymmartaa tilanne aliarvioidaan usein. Kouluikdinen lapsi
akaa ymmértda jo selityksid ja kasitteita. Han kykenee ymmartamaén yha abstraktimpia késitteita ja
hahmottamaan syy-seuraussuhteita.

Tarkoituksenamme oli tuottaa kouluikdisille 7-12-vuotiaille keskosvauvan sisaruksille opaskirjanen,
jonka avulla he saavat mahdollisuuden ymmartda keskosena syntyneen sisaruksensa erityispiirteita.
Oppaan tavoitteena on, etta kouluikdinen saa tukea omien tunteidensa kasittelemiseen, varhaisen
kiintymyssuhteen muodostamiseen omaan sSisarukseensa seka liittdd hanet ndin  omaan
perhekokonaisuuteensa. Tavoitteena on myds, etta sisarus saa tukea osallistua vauvan hoitoon omalla
tavallaan ja saa tasoaan vastaavaa tietoa keskosuudesta. Oppaan sisdltd koostuu kolmesta eri aiheesta:
keskosuus ja keskosen hoitoty0, sairaalaympéristo ja tilanteen herdttdmat tunteet. Naita kyseisid aiheita
olemme pyrkineet kasittelemadn keskovauvan sisaruksen nakokulmasta.
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ABSTRACT

This final project was one part of a counselling project, which aim was to develope counselling of
children, young people and their families. The project partners were Helsinki University of Applied
Sciences and HUCH Hospital for Children and Adolescents and some non-govermental Finnish
organisations. Our purpose was to create counselling methods to improve the quality of siblings
training.

Patient education and counselling are some of the most important and challenging fields in nursing.
They have been used together with information giving, guidance and teaching. Written counselling and
patient education have been given in forms of leaflets and guides. A well-written guide fills the needs
of practical nursing and readers informations needs, too.

In a family with a premature infant, the family lives on the terms of the newborn baby. The parents
gpent lots of time in the hospital and, becuase of that, the siblings may feel themselves outsiders in the
family. The siblings of premature infant are curious to know, why the baby is in the hospital, why
she/he can not come home or whether the baby feels any pain. That is why it is important that the
siblings take part in the babys care in their own way. It also help create siblings' relationship in the early
stage. The school-age siblings' ability to understand the situation is commonly underestimated.
However, a school-aged child begins to understand abstract explanations and concepts.

Our purpose was to produce a leaflet for the school-aged siblings of the premature infant. Itsaim is to
help the siblings understand the special characteristics of the premature infant and accept their own
feelings that have arisen during the hospital stay. The siblings get information in easy reading language
and knows how they can take care of the new family member.
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1 JOHDANTO

Yks hoitotyon tarkeimmista ja haastavimmista osa-alueista on ohjaus. Ohjaus-kasitetta
ké&ytetddn hoitotieteess ja hoitotydssa paljon, minka vuoksi sen méarittely on usein epésel-
vaa (Kaaridinen - Kyngas 2005b: 251). Ohjausta on kaytetty rinnakkain erityisesti tiedon
antamisen, neuvonnan ja opetuksen kasitteiden kanssa. Ohjauksella tarkoitetaan hoitoty6ssa
yleensa potilaan ja hoitohenkilokunnan valista aktiivista ja tavoitteellista toimintaa, jonka
tavoitteena on tiedon ja tuen avulla auttaa potilasta itsendiseks ja selviytyvaksi. (Kéariéi-
nen — Kyngas 2005a: 209.)

L apsen sairastuminen vaikuttaa koko perheeseen aiheuttaen huolta ja stressid vanhemmille
sekd muille perheenjasenille. Sen seurauksena ilmenee usein monenlaisia muutoksia per-
heen arkielamass4, rutiineissa ja jopa perheenjasenten rooleissa. Vanhemmilta taytyy [6ytya
voimavaroja seka sairaan lapsen etta mahdollisten sisarusten hoitamiseen. (Lehto 2004: 26.)
Huolimatta Sita, etta lgpsen pitk&aikainen sairaus tuo monia haasteita perheen elamaén,
monet perheet kykenevé sopeutumaan tilanteeseensa ja kontrolloimaan omaa eldméansa.

Téata voidaan kutsua voimaantumiseksi. (Gibson 1995: 1201.)

Siind missd vanhemmat tarvitsevat tietoa ja tukea sairaan |gpsen hoitamiseen, myos sisa-
rukset tarvitsevat kehitystasoaan vastaavaa tietoa s saruksensa til asta, sairaalahoidon syysta
ja mahdollisesta kestosta. My6s vanhempia tulisi ohjata keskustelemaan sisarusten kanssa
tilanteesta. (Ivanoff — Risku - Kitinoja — Vuori — Palo 2007: 107.) Kouluidssa tunteiden
saétely alkaa kypsya ja kehityksen kannalta on térkeaa, etta aikuiset keskustelevat lapsen
kanssa seka omista etta lapsen tunnekokemuksista (Ahonen — Lyytinen — Lyytinen — Nur-
mi- Pulkkinen- Ruoppila 2006: 106).

Tama opinndytetyd kuuluu nelivaiheiseen Lapsen, nuoren ja lapsiperheen ohjaus -
projektiin, joka toteutetaan yhteistydssa Metropolia Ammattikorkeakoulun terveys- ja hoi-
toalan, HUS Lasten ja nuoren sairadlan seka kolmannen sektorin yhdistysten kanssa. Yh-
teistydssa ovat mukana Jorvin sairaalan Lasten ja nuorten sairauksien osastot ja lastenpoli-
klinikka, Lastenklinikan poliklinikka ja Lastenlinnan osasto L11. Projektin tavoitteena on

kehittéa ohjausta lapsen, nuoren ja lgpsiperheen tarpeita vastaavaksi. Projektin avulla l0y-
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detéén tarkempaa ohjausta tarvitsevat ryhmat seka kehitetddn ohjausmenetelmia. (Kelo -
Salmela 2006: 1-7.)

Meidan opinndytetydmme tarkoituksena on ollut tuottaa opaskirjanen keskoslasten kou-
luikéisille sisaruksille. Oppaan ” Sisaruksena keskosvauvalle’ tavoitteena on, etta sen avulla
sisarus saa tukea omien tunteidensa kasittelemiseen, varhaisen kiintymyssuhteen muodos-
tamiseen seka vauvan liittdmiseen perhekokonaisuuteensa. Tavoitteena on myds, etté sisa-
rus saa tukea vauvan hoitoon osallistumiseen omalla tavallaan ja saa tasoaan vastaavaa tie-
toa keskosuudesta. Opas kasittelee keskosuutta, keskosen hoitoty6td, sairaalaympéristba
seka tunteita, joitatilanne mahdollisesti sisaruksessa heréttéa.

2 KESKONEN JA PERHE

2.1 Keskosen méaaritelma

Taysiaikaisella vastasyntyneellda tarkoitetaan lasta, joka on skidviikoiltaan yli 37-
viikkoinen ja jonka syntymé&paino on vahintdan 2500 grammaa. Keskoseksi voidaan méari-
tella lapsi, joka on syntynyt 37. raskausviikolla tai aiemmin jajonka syntymgpaino on alle
2500 grammaa. (Ivanoff ym. 2007: 35.) Erittin pienipainoinen keskonen on laps, joka on
syntynyt raskausviikoilla 32+0 ja jonka paino on alle 1500 grammaa. Keskoslapsien maéra
on viime vuosien aikana vahentynyt. Vuonna 2000 alle 2500 grammaa painavia lapsia syn-

tyi 4,6 prosenttia, kun taas vuonna 2006 vastaavaluku oli 4,5 prosenttia. (Stakes 2007.)

2.2 Keskosuus

Keskosuuteen voi vaikuttaa useita eri tekijoitd, mutta niiden yhteisvaikutusten arvioiminen
on usein hankalaa. Osaan ennenaikaisen synnytyksen syista el voida vakuttaa. Tallaisia
syitd ovat didin sairaudet, rakenne, perimé seka etinen istukka. Muihin keskosuutta aiheut-
taviin syihin voidaan ainakin teoriassa vaikuttaa, kuten didin sosioekonomiseen tilantee-
seen. Myds &idin tupakointiin ja alkoholinkayttoon raskauden aikana voidaan tarvittaessa

puuttua. Tupakoinnilla on todettu olevan yhteys muun muassa perinataalisen kuoleman
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riskiin. Alkoholinkaytto raskauden aikana aiheuttaa sikion alipainoisuutta ja kehityshairioi-
ta. (Korhonen 1996: 21.)

Keskosen ominaispiirteet johtuvat lapsen ennenaikaisesta syntymastd, alhaisesta syntymé-
painosta seka elimiston toiminnan kypsymattomyydesta. Tyypillisé ominaispiirteita ovat
paén suuri koko suhteessa vartaloon, ihon suuri pinta-ala suhteessa lapsen painoon, ohut
iho, lihasmassan ja ihonalaisrasvan vahyys seka lihasten heikko jantevyys, jonka vuoksi
keskonen makaa ragjat ojentuneina. Keskoset ovat myds hyvin infektioherkki& elimiston
toiminnan kypsymaéttomyydesta johtuen. Taman vuoksi hoitotydssa tulee huomioida erityi-

sen hyvin aseptiikka ja keskosen suojaaminen taudinaiheuttgjilta. (Korhonen 1996: 24.)

Keskosen syntyessi hdnen elimistonsi toiminta on vield epakypséd, minké vuoks hénelle
aiheutuu erilaisia, keskosille tyypillisia sairauksia ja toiminnallisia ongelmia. Tyypillisim-
pia sairauksia keskosilla on esimerkiksi hengitysvaikeus-oireyhtyma eli RDS (respiratory
distress syndrome) ja bronkopulmonaalinen dysplasia eli BPD. Toiminnallisia ongelmia
ovat muun muassa keskosen suuri kipuherkkyys, peruselintoimintojen kuten verenpaineen
ja lammonsaételyn epavakaisuus, hengitysvaikeudet, ohut iho seka erilaiset suoliston toi-
mintaan liittyvat ongelmat. Liséksi keskosille voi muodostua aivoverenvuotoja ja erilaisia
infektioita. (Korhonen 1996: 22.)

Keskosen hoitotytssa tulee kiinnitté&d huomiota erityisesti keskosen léampotasapainoon ja
sen sagtelyyn, ihon kuntoon ja hoitoon, hengityksen ja verenkierron tarkkailuun seka ravit-
semukseen. Vauvan vointia ja elimiston toimintaa tarkkaillaan havainnoimalla, monitoroi-

Huumo 2004: 402—-403.)

Keskosen hoitotydssa korostetaan perheyhteytta seké yksilovastuista hoitotyota. Vanhem-
mille on térked& p&asta osallistumaan lgpsensa hoitoon mahdollisimman varhaisessa vai-
heessa, jotta vuorovaikutus vanhempien ja keskosen vélilla péasisi syntymaan. Hoitohenki-
[6kunnan tehtdvana on ohjata vanhempia osallistumaan keskosen hoitoon niin pajon kuin
he sitd itse haluavat tal ovat kykenevia. Yleensi vanhemmat tarvitsevat ohjausta keskosen
kéasittelyssa, asentohoidossa seké vuorovaikutuksessa. (Arasola ym. 2004: 403-404.) Se,

miten paljon vanhemmat voivat osallistua keskosen hoitoon, riippuu hoitgien toiminta ja
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ohjaustavoista sek& vanhempien omista toimintatavoista. Hoitgjien suhtautuminen lapseen
ja vanhempiin seka yleinen ilmapiiri vaikuttavat vanhempien haluun osallistua hoitoon.
(Lassila2006: 31.)

2.3 Perhekeskeisyys hoitotytssa

K &sitteen& perhe on sidoksissa yhteiskuntaan ja kulttuuriin. Tavallisimmin se voidaan méé-
ritell& yksikoks, johon kuuluu vanhemmat ja lapset. Muitakin méaritelmi& on olemassa.
Perhekeskeisyys hoitotydssa on lagja ja moniulotteinen kasite. Parhaiten se ndkyy jatoteu-
tuu &itiys- ja lastenneuvolatydssa ja lastensai raanhoidossa seka synnytt&jien hoitoyksikdis-
sa. Hoitamisessa silla tarkoitetaan koko perheen ottamista mukaan hoitoprosessiin ja paa-
toksentekoon. (Paunonen - Vehvildinen-Julkunen 1999: 15 - 16.)

Jokainen perhe kokee lapsen sairaalahoitoon joutumisen omalla tavallaan ja til anteesta sel-
viytymiseen vaikuttaa jokaisen perheenjasenen oma jaksaminen seka keskindinen vuoro-
vaikutus. Perheen selviytymista voidaan tukea selvittamalla perheen voimavaroja ja otta-
malla kaikki perheenjasenet huomioon. Sisarukset jédvéat helposti taustalle vanhempien
voimavarojen kohdistuessa sairaaseen lapseen. Myo6s perheen terveet |gpset tarvitsevat tu-
kea. Perheen ja hoitohenkilokunnan valinen yhteistydsuhde tulee perustua luottamukseen,
jossa kunnioitetaan perheiden kulttuurisia eroja, arvoja, uskomuksia ja selviytymistapoja.
Koko perhetté on hyvainformoida siitd, miten he voivat toimia sairaan lgpsen hyvaksi. (Sil-
lanp&& 2004: 119.) Vanhemmat toivovat, ettd tuki kohdistetaan koko perheelle, mukaan
lukien myos sisarukset. He ovat huolissaan perheen muiden lasten jaksamisesta ja huomi-
oimisesta. Terveet sisarukset ovat vanhemmille térkea tuki arjen keskella ja heidan ansios-
taan arki jatkaa pyodrimistéén. (Sorsa 2004: 36-41.)

Kun lapsi sairastuu tai on syntyessaan alikehittynyt, kuten keskonen, se aiheuttaa perheen
sisdlla erilaisia tuntemuksia Useimmiten perheenjdsenet tuntevat pelkoa, huolta, epévar-
muutta, ahdistusta seka syyllisyytta. Myos lgpsen sairauden hyvaksyminen voi olla hyvin
vaikeaa. Erityisesti huolta perheelle aiheuttaa tulevaisuus, lgpsen hyvinvointi sekd vanhem-
pien jaksaminen. Sairaasta lapsesta huolehtiminen seka terveiden sisarusten hoitaminen voi
ahdistaa vanhempia, jolloin he voivat kokea itsensd masentuneiksi perheen tilanteesta joh-

tuen. (Jurvelin — Kyngéas — Backman 2005: 37.)



Perhehoitotydssa | apsiperheiden voimavarojen vahvistamisella tarkoitetaan toimintaa, joka
tukee perheen omien voimavarojen vahvistumista. Luottamuksellisessa ja kumppanuuteen
perustuvassa yhtei stydsuhteessa voidaan kayttéa menetelmid, jotka lisdavét perheen tietoi-
suutta kuormittavista ja voimia antavista tekijoistd. Tama antaa mahdollisuuden toimi per-
heen voimia vahvistavasti. (Pelkonen — Hakulinen 2002: 206.) Hoitohenkilokunnan teht&-
vana on vahentdd vanhemmille ja muulle perheelle aiheutuvaa stressia, jota hoitoymparisto
saattaa heille aiheuttaa. N&in koko perheelle jé& enemman voimavaroja kéytettavaks sai-
raan lapsen hoitoon. (lvanoff ym. 2007: 100.) Esimerkiksi teho-osasto on &nekas ja levo-
ton ympadristona ja aiheuttaa siksi monille stressid. Hoito-olosuhteet tulisi jarjestédalapsen ja
hénen l8heisensa parasta gjatellen. On tarkeda ottaa huomioon, ettd vanhempien tuska ja
huoli lisdavat myos lapsen pelkoja. (Lindstrom 2004: 249.)

L apsen ollessa sairaalahoidossa perheen hyvinvointia voidaan vahvistaa erilaisin keinoin.
Vanhempien rooliavoi selvent&é ja vahvistaa lapsen sairaal assaolon aikana puhumalla van-
hempien kanssa asiasta ja selvittdmallg, miten he haluavat ja kykenevét osallistumaan hoi-
toon. Vanhemmat tuntevat usein olonsa epdvarmaksi ja avuttomaksi sairaal aolosuhteissa.
He kaipaavat rohkaisemista ja positiivista pal autetta vanhemmuudestaan, koska he joutuvat
koko aika opettelemaan uusia asioita. Tutkimuksen mukaan vanhemmat, jotka ovat tyyty-
vaisa itseensa ja tilanteeseen, pystyvat paremmin tukemaan sairasta lasta sekd muita per-
heenj&senia. On my0ds tarkedd, ettd hoitajat auttavat perhettd paatbksenteossa ja kertovat
erilaisista vaihtoehdoista, jotka edistavat koko perheen hyvinvointia. (Hopia— Tomlinson —
Paavilainen — Astedt-Kurki 2005: 6.)

Perheen hyvinvointiin ja sopeutumiseen vaikuttaa myos se, millainen yleinen ilmapiiri

osastolla on. Osastolla, jossa tiedostetaan ja sallitaan erilaisia tunteita ja kaytostd, joka on

tietoa perheelle huomioiden perheen yksildllinen tilanne. Tarked& perheen ohjauksessa on
myos tilanteiden ennakoiminen. Nén perheet ovat paremmin vamistuneita tulevaisuuden
mukana tuomiin haasteisiin. On hyva kertoa perheelle, miten |88kkeet vaikuttavat heidan
lapseensa ja miksi perheen terveet lapset saattavat olla kateellisia. Perhettéa hoitavan henki-
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informoida hoitoteknologiasta ja erilaisten laitteiden merkityksesta sekd halytysaanista.
Yleensi osastoilla taataan vanhemmille ja perheen muille lapsille vapaa oikeus vieralla

osastolla sairaan perheenj&senen luona. (Ivanoff ym. 2007: 100.)

Tehohoitoa vaativa sairaus on vakava asia |lgpsipotilaalle ja hénen perheelleen. Hoitoon
liittyy terveyden menetyksen ja kuoleman uhan pelko. Koko perhe kokee lapsen sairastumi-
sen menetyksena sekd oman eheytensd uhkana, mika aiheuttaa usein kaikille perheenjase-
nille kérsimysta ja ahdistusta. Tilanne on yleensa &killinen ja akuutti 1gosen joutuessa teho-
hoitoon. Tama jarkyttaa perhettd, koska tapahtumaa ei ole pystytty tydstamaan aikaisemmin
ja perheen tuntema perusturvallisuus seka tyytyvaisyys jarkkyvét. Nain on myos keskos ap-
sen kohdalla, koska vauva syntyy ennenaikaisesti odottamatta el k& perhe ole voinut valmis-
tautua henkisesti uuden perheenjésenen syntyyn raskauden ollessa kuitenkin melko varhai-
sessa vaiheessa. Perheen kokemia epavarmuuden ja pelon tunteita voidaan vahentda per-
heen informoinnilla. (Sillanpda 2004: 119.)

Lasten hoitotydssd lapsen kuolema on tilanne, jossa perhekeskeisen hoitotydn merkitys
erityisesti korostuu. Hoitgjan on kohdattava perhe valittdmasti olemalla l&sné ja rauhalli-
nen. Myos perheen muille lgpsille asiasta on pyrittdva kertomaan mahdollisimman avoi-
mesti ja totuudenmukaisesti, koska muuten heiddn mielikuvituksensa saattaa muodostaa
tapahtuneesta vaaristyneen tarinan. Téallaisessa tilanteessa vanhemmat tarvitsevat paljon
tukea. Heita autetaan 16ytdma&an omat tukiverkostonsa ja ottamaan yhteytta l&heisiin ysté&-
viin jasukulaisiin. (Sillanpda 2004: 120 — 121.)

24 Sisarukset keskosperheessa

Lapsen sairastuminen perheessa aiheuttaa muutoksia sekd vanhempien valisessa parisuh-
teessa etté sairaan lapsen ja taman sisarusten valisessi asemassa.  Sairas Sisarus saa enem-
mén huomiota seka hoitoa vanhemmilta, jolloin terveet sisarukset tuntevat mustasukkai-
suutta. (Backman - Jurvelin - Kyngas 2005: 39.) On tarkeda muistaa, ettd sairaan lapsen
ohella vanhempien jaksamiseen sek& koko perheen selviytymiseen tilanteessa vaikuttaa
my0s sisarusten kyky selviytyd. Vaikka sairas lapsi vaatii paljon vanhempien huomiota ja
aikaa, dita tarvitsevat myos perheen muut lapset. (Walden 2006: 212.)
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Sairauden kokemus on jokaiselle perheenjésenelle erilaista ja tdma yksil6llinen kokemusta-
patulis ottaa huomioon perheessi. Perheen, jossa on sairas lapsi, sisarukset ovat erityisen
attiitastressille silloin, kun veli tai sisko on sairaalahoidossa. Heidan stressi&an ja ahdistus-
taan vahent&4 heidan informointinsa ennen tapahtumia, ottaen huomioon kuitenkin sisaruk-
sen ién, asioiden kéasittelykyvyn ja kehitystason. (Faux 1993: 314-315.)

Perheessd, johon syntyy keskonen, eetaén hyvin pitkdén paljon keskosen ehdoilla. Van-
hemmat viettévét paljon aikaa sairaalassa, jolloin perheen yhteinen aika vahenee. Sisaruk-
sille voi taman vuoksi tulla ulkopuolinen olo perheen sisédllg, ja siksi on térkeda muistaa
huomioida my6s perheen muut lapset. Vaikkalaps olisikin jo vanhempi, hén tarvitsee vali-
tonta vanhempiensa huomiota ja laheisyytta. Sisaruksille on térkeda pdasta tutustumaan
uuteen perheenjéseneensa jo sairaadassa ja osallistumaan keskosen hoitoon omala taval-
laan. (Yliurpo 2001: 85.)

Sisarusten osallistuminen keskosen sairaal g aksoon saattaa edistéda s sarussuhteen syntymis-
t&, mutta voi my0s liséta keskosen riskid infektion saantiin ja sisarusten ahdistusta. Avain-
asioita, jotka vaikuttavat sisarusten osallistumiseen keskosen hoitoon ja hyvén suhteen syn-
tymiseen, ovat sisarusten tarpeiden tunnistaminen ja asenteet, mahdollisuus perhekeskeisen
hoidon toteutumiselle, mahdollisimman vapaiden vierailuaikojen hyvaksyminen seka sisa-
rusten aktiviteettien tukeminen osastolla. Hoitajan tehtévana on tukea ja suositella sisarus-

ten seka muun perheen vierailemista. (M cSweeney — Newman 1990: 27-31.)

Oehler ja Vileisis tutkivat perheen sisarusten mahdollisimman varhaisen vierailun vaiku-
tuksia vastasyntyneiden valvontaosastolla. Sisaruksilla, jotka vieralivat hyvin varhaisessa
vaiheessa osastolla, oli enemman tietoa vastasyntyneestd vertailuryhmaén verrattuna. Heilla
oli tieto sita, miksi sisko tai veli oli sairaalassajahe osasivat vastata, milloin uusi perheen-
jasen padsee kotiin, jos heilta sitd kysyttiin. He my6s suhtautuivat vauvan hoitamiseen eri-
tavalla Heiddn mielestdan he voivat yhdessi hoitaa vauvaa ja he halusivat auttaa vauvan
hoidossa. He my0s toivoivat voivansa vierailla uudestaan sairaalassa ja pystyivat myos pa
remmin ilmaisemaan omia tunteitaan ja ajatuksiaan. Ahdistusta aiheutti erityisesti sairaa-
laymparistossa katetrit ja infuusioletkustot, mutta varhainen vierailu osastolla lievensi ah-
distusta, kun ymparistd akoi tulla tutummaksi. Moni vanhemmista osoitti kiitollisuutta

Siitg, etté joku ammattihenkild kertoo sisaruksille keskosen tilastaja néin valmistaa sisarus-
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ta osaston ymparistoon. Kakki perheenj&senet tarvitsevat ohjausta ja tukea osastolla vie-
railtaessa. (Oehler —Vileisis 1990: 7-12.)

Hoitajat pitavét tarkeind, etta vanhemmat pyrkivat pitdmaan perheen muiden lasten elamén
mahdollisimman normaalina. Hoitgjat pyrkivét ottamaan sisaruksia mukaan keskusteluihin
ja lésnaoloon, mutta heiddn mukaansa sisarukset eivat véalttaméttad malta keskustella. He
my0s joutuvat miettiméan, mita puhuvat sisarusten kuullen, etteivat puhu sellaisista asiois-
ta, joista vanhemmat eivét valttdmétta halua perheen muiden lasten kuulevan. Sisaruksista
voi kayttaytymisen ja ulkoisen olemuksen perusteella tehdé havaintoja, jotka kertovat sisa-
ruksen mieltd askarruttavista asioista. Vavaantuneisuus, itku ja pelokkuus kertovat esimer-

kiksi surusta. Myos piirustukset kertovat usein sisarusten gjatuksista. (Mard 2006: 40 - 43.)

Keskoslapsen sisarukset ovat utdiaita tietdmadan, miksi sisar on syntynyt ennenaikaisesti,
miksi tama el pysty tulemaan kotiin ja tunteeko keskonen kipua. He myds pelkaavat sisa-
ruksen kuolevan. Yleensa kysymykset liittyvét sairaalaymparistoon ja keskosen ennustee-
seen. Perheen kriisitilanteessa sisaruksia auttaa selviytymaan perheen yhdessa pysyminen ja
ganviete, tieto seka vieralleminen sairaalassa. Erityisesti kouluikéaisten sisarusten kykya
ymmartaa tilanne aliarvioidaan usein. Hellla saattaa olla paljon kysymyksia sairauden syis-
ta jasiitad, miten se vaikuttaa perheen tulevaisuuteen. Kriittisesti sairaan |apsen sairaal assa-
olo saattaa olla ensimméinen elaméa ja kuolemaa koskeva aihe perheess, jonka vanhem-
mat ja sisarukset kayvét yhdessa 18pi. Vanhemmat voivat olla kokemattomia keskustele-
maan nain vaikeasta aiheesta perheen muiden lgpsien kanssa. HoitohenkilOkunnan tulisi
tukea vanhempia antamaan |apselle tdmén kehitystasoa vastaavaa tietoa. (Craft-Rosenberg -
Kleiber - Montgomery 1995: 54-57.)

Sisarukselle on hyva neuvoa keinoja, joiden avulla han voi tukea ja auttaa sairasta sisarus-
taan ja hanen on térked saada tietdd, ettd sairaus el esta perheen yhdesséoloa. Sisarusten
selvidmiseen vaikuttaa hyvin paljon tieto sisarensata veljensi asioista. Lapselle tulee antaa
tietoa sairaudesta heti, kun kielelliset taidot ovat tiedon vastaanottoon riittavét. Tieto tulisi
antaa sdllaisessa muodossa, etta lgpsen on helppo omaksua se. Tiedon avullalapset jasenté-
vét jaymmartévét tilannetta paremmin seka hyvaksyvét helpommin sairauden vaikutukset
omassa elaméssaan. Tieto vahentda pelkoa ja syyllisyyden tuntemuksia lgpsella. Jos lapsi ei

saa riittavasti tietoa, han helposti tayttaa tietoaukkoja mielikuvituksellaan. Sairaudesta on
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tarkea puhua sen omallanimell&an. Tiedon ymmarrettévyys ja havainnollistettavuus vaikut-
tavat sisarusten kokemaan ahdistukseen. (Erilainen, samanlainen sisaruus 2002: 13-15.)

Suhteen luomiseksi sisaruksen ja keskosen valiilla on térked, etta sisarukset valmistellaan
vierailuun ja heita rohkaistaan piirtdméan kuvia vauvalle tai tuomaan leluja. Joidenkin sisa-
rusten pelkoja lieventé se, ettéa he saavat pidella vauvaa sylissg, jos ovat tarpeeks vanhoja
siihen. (McSweeney - Newman 1990: 29.) Sisaruksille tulisi korostaa etenkin keskosen
terveita piirteita, jolloin sisarusten on helpompi mieltda pikkusisko tai — veli oikeaks vau-
vaksi kaiken hoitoteknologian keskell& (Korhonen 1996: 41).

Lasslan tekemassa tutkielmassa tuli esille, ettd vanhemmat odottivat konkreettista apua,
kuten apua perheen muiden lasten hoidon jarjestelyssa niin, etté he saivat olla rauhassa kes-
koslapsen kanssa ja keskittyd hoitoon. Vanhempien puolelta tuli ehdotus siita, etta sisaruk-
sillavoisi ollaoma paikka jossa ollasilloin, kun vanhemmat ovat osastolla keskosen luona.
He ehdottivat esimerkiks, etta olisi jonkinlainen |astenhoito huone, jossa lastenhoitgja voisi
olla perheen muiden lasten kanssa sen aikaa, kun vanhemmat ovat keskosen luona. (Lassila
2006: 38-39.)

3 OHJAUSHOITOTYOSSA

3.1 Ohjauskasite

Ohjaus on hoitoty6ssa olennainen osa asiakkaan hoitoa. Silla tuetaan asiakasta |6ytamé&an
voimavaroja ja kannustetaan ottamaan vastuuta sen hetkisesta terveydestdan ja hoitamaan
itsedan. Hoitojaksojen lyhentyessi ohjaukselle j&8 yh& vahemman aikaa. Talloin keskeisek-
Si nousevat ohjaustavat, joita kaytetéan ohjauksessa. Ohjausmenetelmié ovat yksiléohjaus,
ryhméohjaus ja audiovisuaalinen ohjaus. Y ksiloohjauksessa on térkeda asiakkaan ja hoita-
jan vélinen vuorovaikutus seka yhteisesti asetetut tavoitteet. Ryhméohjauksessa korostuu
ryhméssa toimimisen merkitys. Audiovisuaadiseen ohjaukseen kuuluu puhelinohjaus, oh-
jaaminen videoiden ja 8nikasettien avulla, tietotekniikan hyddyntaminen, joukkoviestinta,
kirjalliset ohjeet sekd havainnollistaminen. (Hirvonen — Johansson — Kyngés — K&ariéinen —
Porkiparta— Renfors 2007: 5, 71-142.)
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3.2 Ohjauksen tarpeet jatavoitteet

Ohjaustarve liittyy usein asiakkaan terveysongelmiin, el&méantaito-ongelmiin, eldméankulun
eri vaiheisiin tai elamantilanteen muutosvaiheeseen. Asiakkaan aikai semmat uskomukset ja
kokemukset vaikuttavat siihen, miten han suhtautuu ohjaukseen. Sopivien ohjausmenetel-
mien valintaan vaikuttaa se, miten asiakas omaksuu parhaiten asioita. (Hirvonen ym. 2007:
26-35.) Ohjagjan toivotaan olevan tuttu, luotettava, asiantunteva ja kiireeton. Toivottuja
keskustelunaiheita ovat sairauteen liittyva epavarmuus, sairauden uusiutumisriskit ja tun-
teet, kotiutuminen, jatkohoito ja hoito-ohjeet. (Mattila 1998: 149.)

Ohjauksen tavoitteet voivat ollahenkilokohtaisa, 188ketieteellisid, sosiaaliseen vuorovaiku-
tukseen perustuvia, aikaan tai paikkaan sidottuja. Tavoitteiden on térkea olla sopivia asiak-
kaan elamantil anteeseen ndhden ja niiden muotoilussa tulisi ottaa huomioon asiakkaan ky-
ky hallita tavoitteissa kaytettavia kasitteita ja sanoja. Asiakkaan ja hoitajan tulisi yhdessa
asiakkaan taustatietojen selvittamisen jalkeen muodostaa ohjauksen tavoitteet, joiden tulisi
ollatarpeeksi konkreettisia, yksityiskohtaisiajarealistisia. Liian vaativat tavoitteet eivét ole
asiakkaan saavutettavissa seka samalla ne heikentévat asiakkaan fyysista ja psyykkista hy-
vinvointia. Tavoitteiden saavuttamiseen vaikuttavat yksilolliset ja sosiaaliset tarpeet. (Hir-
vonen ym. 2007: 75-78.) Hoitajien kiireettomyys, inhimillisyys ja yksil6llisyyden kunnioit-
taminen seké osaston ja potilashuoneen turvallinen ilmapiiri ohjauksessa edistavat potilai-
den itsehoitoa (Mattila 1998: 149).

3.3 Kirdlinen ohjaus

Kirjallinen ohjaus toteutetaan kayttamalla ohjauksessa erilaisia kirjallisia ohjeita ja oppaita.
Kyseisen ohjausmateriaalin merkitys on kasvanut suullisen ohjauksen vahentyessa muun
muassa lyhyiden sairaal assaoloaikojen takia. Kirjallista ohjausmateriaalia kayttamalla saa-
daan asiakkadle vdlitettya tietoa hanen hoitoonsa liittyvista tarkeista asioista. Usein kirjal-
lisia ohjeita kaytetddn hyvaksi myds esimerkiksi asiakkaan kotiutustilanteessa. Asiakas saa
kirjalliset kotiutusohjeet hoitgjan antaman suullisen ohjauksen tueksi. Ohjeiden ollessa kir-
jallisia, as akas kykenee myShemmin tarkastamaan ja vahvistamaan omiatietojansa itsenéi-
sesti. (Hirvonen ym. 2007: 124.)
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Kirjallisten ohjeiden ongelmana on usein niiden liian lagja sisaltd ja vaikealukuinen teksti.
Talldin ohjeissa @ valttamatta ole pystytty huomioimaan yksittéisen asiakkaan tarpeitariit-
tavasti. Vakeaselkoinen teksti saattaa aiheuttaa asiakkaalle vaarinymmarryksid, mika taas
lisdd asiakkaan pelkoa ja huolestuneisuutta. Tdman vuoksi kirjallisen ohjausmateriaalin
lista ohjausmateriaalia voidaan tarkastella ja arvioida esimerkiksi ohjeen ulkoasun, opetuk-
sellisuuden, sisdllon, kielellisten ja rakenteellisten ratkaisujen mukaan (Mumford 1997:
988). Kirjallisten ohjemateriaalien, kuten ohjeistusten, oppaiden ja kaskirjojen kohdalla
my0ds lahdekritiikki on térkeassa asemassa. Oleellista on pohtia, misté tiedot oppaaseen on
hankittu ja kuinka aanmukaisia ne ovat. (Vilkki - Airaksinen 2003: 53.)

Ohjeiden kirjoittamisen |éhtdkohtina voidaan ndhda kéytannon hoitotyodn tarpeet seka oh-
jeiden lukijan tiedon tarpeen. Kirjoittaminen akaakin pohdinnalla kenelle ohjetta ensisijai-
sesti ollaan kirjoittamassa. (Torkkola - Heikkinen - Tiainen 2002: 35-36.) Ohjeiden lukijat
toivovat, ettd ohjeet huomioisivat yksilollisyyden (Mumford 1997: 988; Nicklin 2002: 42;
Semple - McGowan 2002: 8). Hyva kirjallinen ohje on ymmarrettava seka selked ja siina
ilmoitetaan, kenelle ohje on suunnattu ja mika sen tarkoitus on. Ohjeen tulis vastata kysy-
myksiin "mitd?’, "miksi?’, " miten?’, "milloin?’ ja”missd?’. Asiasisalto tulisi esittda paé-
kohdittain liiallisen tiedon valttdmiseksi. Ohjeissa huomioidaan yksilo kokonaisuutena,
johon kuuluu fyysinen, psyykkinen ja sosiaalinen ulottuvuus. On myds tarkeda kiinnittéa
huomio kirjallisen ohjeen luettavuuteen. Tekstin tulisi olla selkessti jaoteltu seké aseteltu ja
kirjasin koko tulee valita tarpeeks isoksi. Ohjeessa kaytettavien kuvien tulisi olla mielen-
kiintoa heréttavia ja lisata tekstin ymmarrettavyytta. Kaytettdvan kielen tulee olla selkess,
termien ja sanojen yksiselitteisia ja konkreettisia. Virkkeiden pituuteen on tarked kiinnittéa
huomiota. Lyhyet lauseet palvelevat usein lukijaa. (Hirvonen ym. 2007: 126-127.)

Luettavuuden kannalta otsikko ja véliotsikot ovat ohjeen tarkeimméat osat. Otsikot pitévat
lukijan midenkiintoa ylla ja ohjaavat téta lukemaan eteenpéin. Hyvassi potilasohjeessa
kéytetyt kuvat téydentévét ja selkeyttévét tekstia seké ohjaavat [ukijan mielenkiintoa. Kuvi-
tuskuvien kayttd on pulmallisempaa, koska vaikka ne eivét liity suoraan asiaan, eivét ne
silti oleirrallinen osa ohjetta. Kuvien kayttoon liittyvat myds tekijanoikeudet, mika tarkoit-
taa, ettei kuvia saakopioidatai kéyttéailman lupia (Torkkolaym. 2002: 40-42.)
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Varsinainen leipéteksti olisi hyva kirjoittaa vasta otsikoiden ja kuvien jalkeen. Tekstin kie-
leen tulee kiinnittd& huomiota, sairaalaslangia ja monimutkaisia, pitkita lauseita tulisi valt-
téd. My0s tekstirakenne kannattaa miettia tarkkaan. Erityyppiset ohjeet rakentuvat omalla
tavallaan. Selkea kappalejako ja asioiden looginen esitysjarjestys lisdavét ohjeen ymmarret-
tavyyttd. Ohjeen lopussa on hyva olla mahdolliset yhteystiedot, tiedot ohjeen tekijoista seka
viitteet lisdtietoihin. Nain potilas tietéd, mihin ottaa yhteytta, jos tarvitsee lisitietoa asiasta
tal jokin asia tuntuu epaselvalta. (Torkkolaym. 2002: 42—-44.)

4 KOULUIKAISEN VOIMAANNUTTAVA OHJAUS

41 Kouluikaisen kognitiivinen kehitys

Kouluiké voidaan mééritella ulottuvan 6-7 vuoden i&sté noin 12 vuoden ikéén ja sille on
ominaista monet muutokset fyysisen ja motorisen kehittymisen alueella, kognitiivisen kehi-
tyksen alueella seké tunne-eldmén ja sosiaalisen kayttaytymisen kehittymisen alueella. Ai-
votoiminnassa tapahtuvat muutokset vaikuttavat erityisesti gjatteluun ja toiminnanohjauk-
seen. Eri aivoalueet kykenevét toimimaan sahkoisen toiminnan kehityksen ansiosta synk-

ronoidummin ja ndin aivojen eri osien yhteistoiminta paranee. (Ahonen ym. 2006: 70-123.)

Kouluikdinen lapsi akaa ymmartaa jo selityksia ja kasitteita. Han kykenee ymmartdmaan
abstrakteja kasitteitd ja syy-seuraussuhteita. Psyykkiseen kehitykseen liittyy erilaisia pelko-
ja, kuten pelot ruumiintoi mintojen kontrollin menettamisestd, vahingoittumisesta ja kivusta.
Tietoisuus lisddntyy téss iassa ja se tuo mukanaan kyvyn ymmartda esimerkiksi sen, etté
voi menettéd omat vanhempansa tai toverinsa. (Ivanoff ym. 2007: 68-92.) Hanen el tarvitse
enda valttamétta yhdistéd kéasityksid, gatuksa ja kieltd ainoastaan aistein ja kehon avulla
koettuihin asioihin vaan han oppii kayttamaan symbolejaja kasitteitd. Han myds oppii erot-
tamaan ja jarjestamadn kasitteitéd mielekkaiksi kokonaisuuksiksi. MyoOs looginen ajattelu
kehittyy 7 — 12 ikavuoden valilla. Tall6in lapsi kykenee soveltamaan gattelua tilanteen
vaatimallatavalla (Rodstam 1992: 17; 38.)

Kouluikéinen lapsi alkaa vahitellen ymmartaa ihmisten vélisia eroavaisuuksia, joiden avulla

hén luokittelee ihmisid ja muodostaa kasitteitd. Kasitteiden avulla han j&sentéd omaa maa-
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ilmaansa. Téassa iass lapset hyotyvat keskustelemisesta ja siina olis hyva kasitella erilai-
suutta, sairautta, vammaisuutta ja sisaruksen vaatimia erityistarpeita sellaisilla kasitteilla ja
sanoilla, jotka he ymmartavét. On tarkea ottaa huomioon se, etté kouluikaisel|& saattaa olla
sairaudesta vadrinkasityksia ja he saattavat ajatella heissé itsessdankin olevan jotain poik-
keavaa. He saattavat myos tuntea syyllisyytté siitd, etté ovat itse terveita. (Erilainen, saman-
lainen sisaruus 2002: 13-14.)

Kouluikéiset sisarukset ymmartévét jo abstrakteja asioita ja haluavat tietéa tulevaisuudesta.
Usein he vertaavat aikaisempia kokemuksia ja tietoa til anteesta uuteen tilanteeseen. Monet
vanhemmat aiarvioivat sisaruksen kyvyn kasitella annettavaa tietoa, ja paattavat siks olla
kertomatta monimutkaisempia asioita. Varsinkin kouluikdisten kykyd ymmartéd asioita
aliarvioidaan usein. Vanhemmille olisikin tarkegé kertoa, etta kouluikaiset sisarukset kyke-
nevéat heijastamaan tilannetta myds tulevaisuuteen ja haluavat tietéd sairaudesta, seka siita,
miten se vaikuttaa perheen eldmaén tulevaisuudessa. (Craft-Rosenberg — Kleiber — Mont-
gomery 1995: 47-60.) H&n myo6s havaitsee uusissa tilanteissa, etta aikaisemmat kokemuk-
set eivét olekaan samanlaisia kuin uudet. My6s tiedon hankinta kasvaa tassd idssi. Tietoa
etsitddn oman mielenkiinnon mukaan ja se on usein yhteydessi heidan aikaisempaan tieto-
varastoonsa. Tiedon avulla he j&sentdvét uusia kasitteitd. On tarkeda ottaa huomioon se,

millaistatietoa |gpsen pystyvat omaksumaan. (Rodstam 1992: 19; 66.)

Kouluikaisid, astmaa sairastavia lapsia tutkittaessa lapset madrittelivét terveyden ja sairau-
den joksikin, jonka tuntee itsessddn, mutta jonka voi toisaalta myos nahda toisesta i hmises-
ta ulkoisen olemuksen, luonteenpiirteiden, kayttaytymisen tai toiminnan perusteella. Osalle
terveys merkitsee sairauden puuttumista. L asten mielesta ihminen on terve, kun heilla el ole
mit&an sairauttatal sairauden oireita. (Jokinen 1999: 75-76.)

Lukutaito kehittyy kouluidssd. Sen taustalla on paljon erilaisa taitoja ja valmiuksia, jotka
edesauttavat uuden taidon oppimista. Useimmat lapset saavat jo ensimmaisina elinvuosina
kosketuksen kielen maailmaan, kun Kirjoja luetaan yhdessa vanhempien tai sisarusten kans-
sa. Ensin lapsi alkaa erottaa tekstin kuvista ja muista merkeista ja sen jalkeen kirjaimet toi-
sistaan. Tama vaatii myds tietoisuutta puhutun kielen danteista. Sujuva lukutaito on edelly-
tyksena sille, ettd lapsi kykenee ymmartdmaan lukemaansa vaikeampaakin tekstia. (Ahonen
ym. 2006: 93-95.)
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Lapsen oma aktiivinen toiminta vaikuttaa sithen, miten han kehittyy ja oppii asoita. Ai-
emmin hankittuja tietoja ja taitoja k&ytetddn apuna uusista tilanteista selviytymiseen. Sa-
malla aemmat tiedot ja taidot kehittyvat edelleen. My6s oppimisstrategiat kehittyvét ja
laps oppii hyddyntamaan niit hankkiessaan uusiatietojajataitoja. Kognitiivisiin oppimis-
strategioihin liittyy kyky jasentda tietoa. (Ahonen ym. 2006: 102-103.)

Tutkimuksen mukaan lapset saavat tietoa eniten vanhemmiltaan ja televisiosta. My6s kou-
luissa kerrotaan jonkun verran sairaalasta ja siihen liittyvistd asioista. Tietoa saadaan myds
kirjoista. Tutkimukseen osallistuneet saivat katseltavaksi kuvan pojasta, joka makasi sairaa-
lasangyssa happimaski kasvoillaan ja sai i.v.-nestehoitoa. Kuvassa oli myds hoitovalineita.
Vastagjat tulkitsivat kuvassa olleen pojan tilaa vakavaks ja tekivat havaintoja hoitovali-
neista. Happimaskin perusteella he osasivat paétella pojan karsivan hengitysvaikeuksista.
Myo6s mielikuvituksen osuus paételmien teossa oli suuri. Lapset arvailivat erilaisia vaihto-
ehtoja, miksi kuvassa oleva poika on joutunut sairaalaan. Lisdksi |apset miettivét kuolemaa
kuvan perusteella. L asten mielestd sairaala tuntuu ymparistoné pelottavalta paikalta. (Laine
- Okko 1998: 35-38.) Taman perusteella tutkimuksesta pystytéan paéttelemaén, kuinka
tarkedd on, ettd vanhemmat antaisivat |gpsillensa tietoa sairad asta ja perhetta koskevasta
tilanteesta. Lasten informoimisella pystytddn ehk&isemaén heidan vaarinkasityksensa ja

pel konsa sairaal aa seka sairaalaympéari stba kohtaan.

4.2 Kouluikaisen ohjaus

Ohjauksen kohteet ovat hyvin erilaisia ja potilaat tarvitsevat erilaista tietoajatukea. Lapsen
ohjaamiselle tulee asettaa eri tavoitteet kuin essmerkiksi nuoren murrosikaisen tai ik&anty-
neen ohjaamiselle. L apsen ohjauksessa mukana on usein joku aikuinen. Lgpsen ian mukaan
on arvioitava, minka verran ja millaista ohjausta voidaan antaa suoraan lapselle. Lapsen
kyetessa ymmartamaan ohjattava asia, on hanet otettava mukaan ohjaustilanteeseen. (Hir-
vonen ym. 2007: 26.)

Tiedon antamisessa olisi hyva pyrki&a avoimeen ilmapiiriin jarehellisyyteen. Taloin lapsel-
le j&atilaa ihmettelylle ja kysymyksille. Aina laps el halua keskustella asioistaja Staolisi
tarkedd kunnioittaa, mutta myos samalla varmistaa, etté lgpsella on tietoa saatavilla, jos han

sité kaipaa. Vapaa myonteisten ja kielteisten ajatusten ilmaiseminen on térkedd. Kouluikéi-
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sille sisaruksille on tarkeda antaa sellaista tietoa, jonka avulla he pystyvét selvittdmaén sisa-
ruksensa tilanteeseen liittyvia asioista kavereilleenkin. (Erilainen, samanlainen sisaruus
2002: 13-15.)

Voimaantumisen kasitettd k&ytetddn puhuttaessa yksilon sisdisen hallinnan tunteesta. Se
voidaan jakaa eri osa-alueisiin: biologis-fysiologinen, toiminnallinen, tiedollinen, sosiadis-
yhteisollinen, kokemuksellinen, ekonominen seké eettinen alue. Biologis-fysiologinen alue
sisdtéd ongelman aiheuttamat fyysiset oireet ja tuntemukset. Toiminnalinen alue pité&a
sisdlléén ihmisen aktiivisen toiminnan ja siind olevat ongelmat, esimerkiksi liikkumisessa.
Tiedollinen alue sisdltda ihmisen saaman tiedon, sen hallitsemisen ja hankkimisen. Sosiaa-
lis-yhteistllinen alue kasittda ihmisen kokemuksen sosiaalisen yhteison ja hoidollisen ym-
péariston jasenend tukiverkostoineen. Kokemuksellinen aue siséltda ihmisen aikaisemmat
kokemukset ja nykyhetken gatukset tilanteesta. Eettinen alue muodostuu ihmisen koke-
muksista arvostettuna ja ainutlaatuisena yksilong, jolla on oma arvoperusta. Ekonominen
alue sisdltaa ihmisen kyvyn selvitéa ongelmastaan taloudellisesti. (Leino-Kilpi - M&enpaa -
Katgjisto 1999: 26-34.)

Meidan oppaamme tulee vastaamaan sisarusten tiedolliseen tarpeeseen, joka taas tukee si-
sarusten jaksamista ja ahdistuksen lievenemista. Opas tulee siséltdmaan tietoa, jonka avulla
sisar voimaantuu. Meidan opinndytetydssimme voimaantumisen késitteella tarkoitetaan
keskosen sisaruksen sisdisen hallinnan tunnetta uudessa tilanteessa. Me gattelemme, etta
sisdisen hallinnan tunne antaa sisarukselle kyvyn sopeutua paremmin tilanteeseen. Oppaan
tarjoaman tiedon avulla sisarus pystyy tutustumaan keskosuuteen ja ymmartamaan per-

heensi tilanteen paremmin.

Sisarusten ohjaamisessa oppaan avulla korostuvat meilla tiedollinen alue, kokemuksellinen
alue, sosiaalis-yhteisollinen alue seka eettinen alue. Tiedollisella alueella sisdinen halinta
sisaruksen kohdalla perustuu annettuun tietoon, jota opas tarjoaa heille. Tieto on tieteelli-
telleet erilaisten tutkimusten pohjata, joissa kéasitell&8n sairaiden lasten sisarusten tiedon
halua ja saantia. Tiedon antamisen tavassa kiinnitamme huomiota kouluikaisen lagpsen ky-
kyyn ymmartéa ja kasitella tietoa. Kokemukselliseen alueeseen kuuluu sisaruksen aikai-

semmat kokemukset sairaalaympéristosta seka tilanteen heréttédmét tunteet, kuten mus-
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tasukkaisuus, kateus, hgpea ja pelko. Sosiadis-yhteisolliseen alueeseen kuuluu sisarusten
rooli perheessd, ihmissuhteet seké kaverit koulussa. Eettinen aue sisdltéi sen, ettd sisarus
on oma persoonansa perheessa ja hanet huomioidaan perhekeskeisyyden periaatteiden mu-
kaisesti, joiden mukaan sairauden kokemus on jokaiselle perheenjasenelle erilaista ja tama
yksil6llinen kokemustapa tulisi ottaa huomioon perheessa (Faux 1993: 314 — 315).

5 TYON TARKOITUSJA TAVOITTEET

Opinndytetydmme on tehty yhteistytssi Jorvin L2 -osaston kanssa, joka on vastasyntynei-
den valvontaosasto. Aiheenamme oli sisarusten ohjaus keskosperheessa. Sisarukset jaavéat
helposti huomioimatta hoitohenkil6kunnan keskittyessi vanhempiin. He joutuvat seuraa-
maan tilannetta vanhempiensa kautta ja k&ymaan 1&pi monenlaisia tunteita (Y liurpo 2001:
85).

Tarkoituksenamme on ollut tuottaa kouluikéisille 7-12-vuotiaille keskosvauvan sisaruksille
opaskirjanen, jonka avulla he saavat mahdollisuuden ymmartaa keskosena syntyneen sisa-
ruksensa erityispiirteitd. Kouluikéinen lgpsi alkaa jo ymmartda selityksia ja kasitteitd. Han
kykenee hahmottamaan abstrakteja kasitteita ja syy-seuraussuhteita. Myos lukemaan oppi-
minen kuuluu kouluikdisen lapsen kehitysvaiheeseen. (lvanoff ym. 2007: 68 - 92.) On
my6s mahdollista ja hyvin suotavaa, ettéd vanhemmat |ukisivat opasta nuoremmallekin sisa-
rukselle. Myos juuri lukemaan oppineen kouluikaisen kanssa opasta on hyva kayda 18pi

yhdessi vanhemman kanssa.

Oppaan tavoitteena on, ettd kouluikdnen dsarus saa tukea omien tunteidensa
kasittelemiseen, varhaisen kiintymyssuhteen muodostamiseen omaan sisarukseensa seké
vauvan liittdmiseen omaan perhekokonaisuuteensa. Tavoitteena on myds, etta sisarus saa
tukea osalistua vauvan hoitoon omadla tavallaan ja saa tasoaan vastaavaa tietoa
keskosuudesta. Oppaan sisdltd koostuu kolmesta eri aheesta: keskosuus ja keskosen
hoitoty0, sairaalaympéristo ja tilanteen heréttamét tunteet. Keskosvauvat joutuvat vietta-
ma&an sairaalassa pitkiakin aikoja. Monelle lapselle valvontaosasto tai tehohoitoympaéristd
saattaa olla pelottava, ja vanhempien stressi seka huomion kiinnittdminen vauvaan voivat

tehda tilanteesta vield vaikeamman. Koko perhe kérsii tilanteesta, joten olis térkesa ottaa
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huomioon myos perheessa olevat muut |apset ja heidan suhtautumisensa tilanteeseen. (Kor-
honen 1996: 26-50.)

6 TUOTEPROSESSIN KUVAUS

6.1 Toiminnallinen opinnaytetyo

Toiminnallinen opinndytety®d on vaihtoehto tutkimukselliselle opinnéytetydlle. Siina tavoi-
tellaan kaytannon toiminnan ohjeistamista, opastamista, toiminnan jarjestamista tai jarkeis-
tamistd. Se voi olla ammatilliseen kaytant6on suunnattu ohje, ohjeistus tai opastus. Se voi
my0s olla tapahtuman toteuttamista kohderyhmén mukaan kirjan, kansion, vihkon, oppaan,
cd-romin tai esmerkiks kotisivujen avulla. Opinndytetydn taustalla on teoreettinen viite-
tuotteista olemalla yksilollisen ja persoonallisen nakdinen. On myds tarkea pohtia tuotteen

huomioarvoa kohderyhméss4, johon sen suunnittelee. (Vilkka - Airaksinen 2003: 5- 53.)

Teoreettinen viitekehyksemme muodostuu maaritellyista kasitteistd, joita ovat olleet kes-
kosuus, keskosen hoitotyd, perhekeskeisyys hoitotydssa, sisarukset keskosperheessa, voi-
maantuminen, kirjallinen ohjaaminen sekd toiminnallisen opinndytetyon toteuttaminen.
Taustalla ovat vaikuttamassa myds opinndytetydn projektin idea seka opinndytetyttamme
ohjaamassa olleet opettgat ja aiheeseen liittyvat asiantuntijat. Opinndytetydssdmme olem-
me pohtineet oppaan ulkoasun yksilollisyyttd ja persoonalisuutta, jota siihen tuovat ysté-
vamme piirtdmét kuvat. Emme halunneet k&yttéa vamiita ClipArtin tiedostokuvia, vaan
halusmme tuotteeseemme jotain omanlaista. Mielestdmme piirretyt kuvat ovat ilo siimdlle,

oli lukija sitten nuorempi tai vahan vanhempikin.

6.2 TyoOn tarpeen arviointi

Opinnaytetyon alkuvaheessa aihetta pohdittaessamme toivoimme saavamme tehda jotain
keskosuuteen liittyv&8. Koska aiheeseen oli jo tulossa muutama opinnaytetyo projektin sa-
masta vaiheesta, saimme aiheeksemme sisarukset keskosperheessa. Aihe tuli esille opetta-

jan ehdotuksena. Halusimme tehd& tuotetydn, joten opas tuntui luontevalta vainnata



18

Perheessd, johon syntyy keskonen, eletdan hyvin pajon keskosen ehdoilla. Vanhemmat
viettavat paljon aikaa sairadassa, jolloin perheen yhteinen aika vahenee. Sisaruksille voi
taman vuoksi tulla ulkopuolinen olo perheen sisdllg, ja siksi on tarked& muistaa huomioida
myo6s perheen muut lapset. (Yliurpo 2001: 85.) Keskoslapsen vanhemmille on suunnattu
monenlaisia oppaita ja tukikanavia, joiden avulla he pystyvat kohtaamaan tilanteen tuomat
gjatukset ja tunteet. Sisaruksille ei ole kohdennettu samankaltaisia oppaita, jonka vuoksi
uskomme opinnaytetydstdmme olevan hyotya. Tekemamme oppaan avulla he pystyvét tu-
tustumaan keskosuuteen ja oppivat ymmartamaan keskosena syntyneen sisaruksensa hoi-
don tarpeen seké kasittelemédan omia gatuksiaan ja tunteitaan. Sisaruksille suunnattu opas
keskosuudesta on tarpeellinen, koska tutkimusten mukaan sisarukset kaipaavat tietoa ai-
heesta. (Oehler — Vileisis 1990: 7-12; Craft-Rosenberg - Kleiber - Montgomery 1995: 54—
57.) Tyon tarpeellisuutta méarittelee myos se, miten hyvin se tulee kaytdnnossa tavoitta-

maan kohderyhmansa.

6.3 Tyon tavoitteet jasisalto

Oppaan tavoitteena on, ettéd kouluikdinen saa tukea omien tunteidensa kasittelemiseen,
varhaisen kiintymyssuhteen muodostamiseen omaan sisarukseensa ja liittdd hanet nain
omaan perhekokonaisuuteensa. Tavoitteena on myQs, etta sisarus saa tukea osallistua
vauvan hoitoon omalla tavallaan ja saa tasoaan vastaavaa tietoa keskosuudesta. Valitsmme
oppaaseen kerronnallisen tyylin, koska uskomme lukijoiden pystyvan jollain tasolla sa-
maistumaan oppaan padhenkildihin. Opas ohjaa sisarusta heidan kuvitteel listen kokemusten

kautta.

Oppaan sisdltd koostuu kolmesta kéasiteltavasta aiheesta: keskosuus ja keskosen hoitotyd,
sairaadlaymparisto ja tilanteen heréttdmét tunteet. Olemme valinneet kyseiset aiheet kirjali-
suuden, tutkimusten ja kéytannon perusteella. Opas sisdltda vérikuvia, jotka havainnollista-
vat, selittavat seka tekevat tekstistd mielekkd&mman lukea. Olemme késitelleet aiheita kes-

koslasten sisarusten nakokulmasta.

64 Oppaan kuvaus
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Oppaassa lukijale esittaytyvét heti alussa paghenkil6t Siiri ja Otto. Siiri on 11-vuotias kou-
lulaistyttd ja Otto juuri koulunsa aloittanut seitsemanvuotias poika. He ovat sisaruksia kes-
ken&én, ja heidan perheeseensa syntynyt pikkusisarus on ollut keskonen syntyessdan. Siiri
ja Otto kertovat omista ajatuksistaan ja tunteistaan silloin, kun vauva oli sairaalassa ja ko-
tiutumisesta. Molemmat hahmot kuvaavat asioita heidéan oman ikénsa ndkokannalta. Siiri
pystyy jo kdyttamaan vaikeampia kasitteitd ja ymmartaa tilannetta paremmin, kun taas Otto

kertoo asiat niin kuin seitsemanvuotias voisi mahdollisesti ne kertoa

Kirjallista ohjausmateriaalia voidaan tarkastella ja arvioida esimerkiksi ohjeen ulkoasun,
opetuksellisuuden, sisallon, kielellisten ja rakenteellisten ratkaisujen mukaan (Mumford
1997: 988). Tekstin tulisi olla selkeasti jeoteltu seka aseteltu ja kirjasinkoko tulee valita
tarpeeks isoksi. Kaytettavan kielen tulee olla selkedd, termien ja sanojen yksiselitteisia ja
konkreettisia. (Hirvonen ym. 2007: 126-127.) Olemme pyrkineet noudattamaan oppaas-
samme HUS:n ohjeita potilasoppaan |aatimisesta. Fonttina oppaassa k&ytimme vuoropuhe-
luissa seka kerrontakappaleissa fonttia Arial, fonttikokoa 11. Vuoropuheluissa teksti on
kursivoitu, ndin pyrimme erottelemaan selkedsti toisistaan Siirin ja Oton puhumat tekstit ja
kerrontaosuudet. Osuudet ovat myGs eroteltu toisistaan vuoropuhekuplien avulla. Opas on
kokoa A5.

Ohjeessa kaytettavien kuvien tulis olla mielenkiintoa heréttavia ja lisata tekstin ymmarret-
tavyytta (Hirvonen ym. 2007: 126-127). Oppaassamme on kaksitoista kuvaa, jotka pohjau-
tuvat oppaan tekstiin. Kuvien asettelussa pyrimme siihen, ettd jokaisella sivulla on ainakin
yksi kuva. Kuvat ovat piirtaneet Hanna Viitanen sek& Juuso Hyttinen, ja heilla on niihin
luonnollisesti tekijanoikeudet. Suurimman osan kuvista on piirtdnyt Hanna Viitanen. Kuvat
suunniteltiin yhdessa piirtgan kanssa. Kerroimme piirtg dle oppaastamme ja sen sisall 6sté,
mink& perusteella han pystyi aloittamaan kuvien hahmottamisen. Paéideana oli se, ettéa ku-
vien el tarvitse ollataydellisa jajenndksia mistéén, vaan ne voivat nayttéa piirretyilta. Osa
kuvista on niin sanottuja kuvituskuvia, jotka kulkevat tekstin rinnalla. Kuitenkin esimerkik-
si kuva, jossa on kuvattu erilaisia hoitolaitteita, on suuntaa antava oikeasta sairaal aympéris-
tostd. Kuvat olemme itse vérittaneet puuvéreilla Pohdimme auksi jattavamme kuvat mus-
tavalkoisiksi, mutta gjattelimme kuitenkin vérillisten kuvien olevan kiinnostavampia lasten
mielestd. Kuvien varityksessa pyrimme vérien pehmeyteen ja siihen, etta ne olisivat miel-
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Iyttavia lapsen silmélle. Hyvassa potilasohjeessa kaytetyt kuvat tdydentavat ja selkeyttévét
tekgtia seka ohjaavat lukijan mielenkiintoa. (Torkkolaym. 2002: 40-42.)

Jokaisen aiheen alussa on oppaassamme oma otsikkonsa. Luettavuuden kannalta otsikko ja
valiotsikot ovat ohjeen tarkeimmaét osat. Otsikot pitavét lukijan mielenkiintoa yll&ja ohjaa-
vat tatd lukemaan eteenpain. (Torkkola ym. 2002: 40-42.) Otsikoilla olemme pyrkineet
jaottelemaan tekstia lukijaystavallissmmaksi, jotta mielenkiinto pysyis ylla Oppaan otsi-
koiksi olemme valinneet seuraavat: " Siiri ja Otto”, "Vauva syntyy”, " Pikkuinen Piipero”,
"Sairaalassa’, "Tunteita’ ja”Vihdoin kotiin”. Kappaleessa " Siiri ja Otto” oppaan paghah-
mot esittelevét itsensd lukijalle. "Vauva syntyy”-kappaeessa kasittelemme pikkuveljen
jaamisté sairaalahoitoon heti syntyman jalkeen sekd Otto ja Siiri kertovat omista ajatuksis-
taan tilanteeseen liittyen. Kappaleessa " Pikkuinen Piipero” selvitetaan, millainen vauva on
keskonen, mitd ovat keskosuuden erityispiirteet sekd vauvan hoitoa. ” Sairaal assa’ -otsikon
alla olemme kasitelleet sairaalaympéristod, vauvan hoitoon liittyvia laitteita seka Siirin ja
Oton ajatuksia ympéristosta. ” Tunteita’ -kappaleessa Otto ja Siiri kertovat tilanteen herét-
tamista tunteista. Viimeisena kappaeena on ”"Vihdoin kotiin”, jossa kas ttelemme vauvan
kotiin paasya sairaalasta ja Otto ja Siiri kertovat lukijale ajatuks staan vauvan kotiutuessa.
Viimeisella sivulla on tyhjda tilaa, johon lukija voi piirtéd tai kirjoittaa muistoja pik-

kusisaruksensa vauva-gasta. Otsikot vastaavat miel estamme hyvin kyseisen aiheen sisaltoa.

Oppaan nimi ” Sisaruksena keskosvauvalle” on mielestamme kattava ja se kertoo tarkoituk-
sestaan heti lukijalle. Pohdimme useita eri nimivaihtoehtoja, mutta mielestamme tama oli
selkein ja sen vuoksi péddyimme siihen. Oppaassamme on myo6s kaksi johdantokappal etta.
Toinen on heti ensimmaisella sivulla ja se on suunnattu suoraan sisarusta puhuttelevaksi.
Siina kerrotaan oppaan sisdllosta ja kannustetaan sisarusta nauttimaan vauvan seurasta.
Toinen johdantokappal e on takakannessa ja siina kerrotaan oppaan tarkoituksesta ja tavoit-

teesta yleisella tasolla seka ohjataan oppaan lukemisessa.

Ohjeen lopussa on hyva olla mahdolliset yhteystiedot, tiedot ohjeen tekijoista seka viitteet
lisdtietoihin. N&in potilas tietdd, mihin ottaa yhteytta, jos tarvitsee lisétietoa asiasta tai jokin
asia tuntuu epéselvélta. (Torkkola ym. 2002: 42—44.) Oppaamme takakannessa on kohde-
osaston nimi, kuvittajat seké tekijoiden tiedot.
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6.5 TyOn eteneminen

Aiheen vaintaei ollut meille itsestéén selvyys osallistuessamme ensimmaiseen opinnéyte-
ty0 projektin ryhmétapaamiseen. Tiesimme, ettd halus mme tehda jotain keskosuuteen liit-
tyvéd, mutta muutama muukin ryhmaéssa oli kiinnostunut samasta aiheesta. Alun perin
opinnaytetoita kaivattiin liittyen kenguruhoitoon ja imetyksen ohjaukseen. Emme kuiten-
kaan halunneet luopua kiinnostuksen kohteestamme, joten ohjaava opettga ehdotti meille
sisarusten ohjaamiseen liittyvaa aihetta. Hetken pohdittuamme ideaa se alkoi kuulostaa
hyvéalta ja tarpeelliselta, varsinkin kun el vield ole olemassa sellaista opasta, joka olis suo-

raan suunneattu sisarukslle.

Aluksi l&hdimme miettimédn kohderyhmé&a ja siihen liittyvia asioita. Valittuamme kou-
luikaiset 18hdimme kartoittamaan kyseiselle ikdryhmélle suunnattua kirjallisuutta ja kou-
luikaisen kehitysta Sen jélkeen aloitimme tiedonhaun, jonka tuloksena yritimme etsia tut-
kittua tietoa sisaruksista keskosperheessa. Tulos oli kuitenkin hyvin minimaalinen, ja
aloimme pohtia yhdessa ohjaavan opettajan kanssa, millaisilla hakusanoilla ja kasitteilla
voismme jatkaa. Tulimme siihen tulokseen, ettd on turha etsa suoraan aiheeseen liittyvia
tutkimuksia, koska niitd el juuri ole. Siksi aloimme hakea tutkimuksia liittyen sairaaseen
lapseen perheessd ja sairauden vaikutuksista sisareen. Se tuottikin jo paljon enemman tulos-

ta.

Ensin aiheemme oli nimeltéén Sisarusten tukeminen, kun perheeseen syntyy keskosvauva.
Alkukasitteiksi valitsimme sisarukset keskosperheessd, sisarusten tukeminen, ohjaaminen,
keskosen hoitotyo ja kouluikaisen kehitys. Suunnitelmavaiheen seminaarin jalkeen jou-
duimme kuitenkin pohtimaan asioita uudestaan, koska olimme keskittyneet vaariin asioihin
tydssamme. Tydstimme melkein koko teorigpohjan alusta asti uudestaan, uusin kadttein.
Aiheen nimi vaihtui siihen, mika se on talékin hetkella eli sisarusten ohjaus keskosper-
heessa. Supistimme reilusti teorigpohjassa keskosen hoitotydn osuutta ja keskityimme
olennaismpiin kasitteisiin, kuten kouluikadisen ohjaaminen, perhe hoitotytssa, seka tavoit-
teiden ja tarkoituksen tarkempaan méérittelyyn. Aloimme mya6s tarkemmin pohtia, millai-

nen opas voisi olla
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Kéavimme yhteistydosastolla Jorvissa keskustelemassa oppaasta kuntoutusohjagja Eva Sep-
posen kanssa. Sitd ennen olimme vain kartoittaneet alueet, jotka oppaassa tuomme esille:
keskosuus, keskosen hoitotyd, sairaalaymparisto ja tunteet, jotka han hyvéksyi. Hanen ke-
hotuksestaan otimme yhteytta Helsingin Lastenklinikalla tydskentelevaan psykiatriseen
sairaanhoitgaan Susanne Frimaniin, joka tekee pajon yhteisty6ta keskosperheiden kanssa.
Sovimme samalla tapaamisgan Jorvin L2:n gpulaisosastonhoitajan kanssa ja hénen kans-

saan kavimme 1 8pi tulevaa opastaja sita, mita olimme g atelleet siihen tuottaa.

Susanne Frimanin kanssa keskustelimme oppaamme sisillosta. Han otti kantaa oppaan kie-
liasuun, tekstinsisaltoon ja siihen, millaisia gatuksia tilanne saattaisi kouluikéisessa |apses-
sa heréttdd. Friman korosti myo6s sitg, ettd kouluik& on kehityksellisesti lagja ikékausi ja
siind esintyvat kaksi &aripdata: vasta koulunsa adoittava pieni lapsi ja murrosikda |ahente-
leva nuori. Olis siis hyva, etté opas puhuttelisi myos tatéa murrosik&a | 8hentel evda nuorta ja
etta oppaassa olisi hanelle mielekasta luettavaa. Han ehdotti, etté Oton ik&a vois muuttaa
nuoremmaksi, yhdeksanvuotiaasta seitsemanvuotiaaksi. Koimme ehdotuksen hyvaks ja
muutimme Oton ian seitsemanvuotiaaksi ja muutimme Siirin puhumaa kielté hieman vaati-
vammaksi. Pyrimme lisédm&an Oton ja Siirin hahmoihin enemman heiddn omaa ikétasoaan
vastaavaa g attelua ja tunteita, joista saimme vinkkeja Susanne Frimanilta. Nain saimme
oppaan vastaamaan omasta mielestdmme parhaiten molempia ikéryhmia. Han antoi meille
my06s ajatuksen pohtia kuolemaa jollain tasolla oppaassamme. Hanen mielestéén Siiri on jo
sen ikéinen, etta han voisi miettid kuolemaan liittyvid kysymyksid. Tapaaminen hanen
kanssaan oli erittdin hyodyllinen jakoimme saaneemme siité paljon irti.

Kevyt-yhdistyksen puheenjohtaja Susanna Kariluoto oli osoittanut kiinnostusta opinnéyte-
tyotamme kohtaan Lapsen, nuoren ja lapsiperheen ohjaus- projektin tapaamisessa. Kevyt-
yhdistyksessé oli g ankohtaisena aiheena sisarukset keskosperheessé ja he olivat toivonest,
etta olismme yhteydessa heihin. Otimme yhteyttd Susanna Kariluotoon, mutta hanen né-
kemyksensa tulevasta oppaasta erosi kuitenkin aika paljon siitd, mitd me olimme ajatelleet.
Saimme kuitenkin Kevyt-yhdistyksen kautta haastateltavaksi muutaman sellaisen keskos-
perheen, joilla oli kouluikéinen lapsi vauvan syntyessi. Muutama keskosperhe ilmaisi ha-
lukkuutensa kertoa omista kokemuksistaan. Kysyimme heiltd muun muassa mité gjatuksia
sairaalaymparistd herétti sisaruksessa, miten han auttoi vauvan hoidossa, miltd pik-

kusisaruksen syntyma tuntui ja mité asioita vanhempien mielesta olisi hyva kasitella op-
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paassamme. Seka lasten ettd vanhempien kommentit otimme huomioon opasta tehdessam-

me.

Olemme osallistuneet matkan varrella myos opinnaytetydpajoihin, joitaon jarjestetty melko
pajon. Lahinnd omasta aikataulusta on riippunut, mihin pgaan on pystynyt osallistumaan.
Tarjonta on ollut mielestAmme kattava. Olemme osallistunteet suunnitelmavaiheen tydpa-
jaan, tuotetytn tekstit -tydpajaan, toiminnallisen opinndytetydn rgportoinnin tyopajaan seké
kypsyysnayteinfoon. Itsedmme gjatellen koimme hyodyllisimmaksi toiminnallisen opinnéy-

tetydn raportoinnin tyépajan seké tuotetyon tekstit -tyopajan.

Olemme koko opinndytetydprosessin gjan hyddyntaneet mahdollisuutta saada ohjausta tyon
tekemiseen ty6tdmme ohjaavalta opettgalta. Prosessin alkuvaiheessa emme ké&yneet ohja-
uksessa niin paljon kuin olisi ollut tarvetta. Téhan vaikuttivat muun muassa muut aikaa
nakyi tydmme suunnitel mavaiheessa, minka seurauksena jouduimme rakentamaan tydmme
teorigpohjan melkein kokonaan uudestaan. Alkaessamme ty0stéa itse tuotetta, olimme ha-
lukkaita saamaan ohjausta meité ohjaavalta opettajaltamme. Ohjauksissa olemme saaneet
paljon rakentavaa palautetta sekd uusia ideoita, miten voisimme kehitté4 tuotety6tdmme
paremmaksi. Ohjaustilanteista olemme saaneet paljon irti, ja tytskenteleminen ohjauksen

jalkeen on ollut aina helpompaa ja motivoituneempaa.

Hyddynsimme ohjaavan opettajan lisdksi myds didinkielen opettaja, Marja Suojalaa, koska
h&n on erikoistunut lastenkirjallisuuteen. Haneltd saimme ehdotuksia siihen, miten 18hted
kirjoittamaan kouluikdiselle suunnattua tekstia Hénen neuvostaan lainasimme Kirjastosta
muutaman lastenkirjallisuudesta kertovan kirjan. HUS:in Internet-sivuilta I0ysimme kirja-
ehdotuksia kouluikaiselle sairaalaan tulijale. Kirjoista saimme tietoa siitd, miten kouluikai-
selle kannattaa kirjoittaa sairauteen ja sairaalaymparistoon liittyvista asioista. Ohjauksissa
keskustelimme oppaan kielellisista asioista seka samme haneltd myos positiiviga ja raken-

tavaa pa autetta, mika edesauttoi oppaan tekemista

6.6 Oppaan jakaminen ja siita tiedottaminen
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Opinnaytetydmme kohdeosasto on Jorvin sairaalan osasto, L2. Tarkoituksena on, ettéa op-
paamme tulee kyseisen osaston kayttdon. Tavoitteena on, etta osaston henkildkunta antaa
oppaan perheille, joissa on kouluikéinen tai nuorempi lapsi. Opas e velvoita hoitohenkil6-
kuntaa kdyméan sitd [gpi perheen sisarusten kanssa, mutta suotavaa on, ettd he vastaisivat
mahdollisuuksien mukaan sisaruksia askarruttaviin kysymyksiin. Osasto painattaa oppaan

omalla kustannuksellaan.

Kevyt -yhdistyksen puheenjohtaja Susanna Kariluoto ilmais kiinnostuksensa valmista
opastamme kohtaan. H&n ehdotti, ettd valmis opas voisi olla heidan Internet-sivuillaan kes-

kosperheiden luettavana.

Opinnadytetydmme julkistettiin naisten- ja lastentautien tulosyksikon hoitotyon iltapaivassa
torstaina 16.4.2009. Kyseisessa tilaisuudessa jul kistettiin myds muut val mistuneet opinndy-

tetyOt tasta lasten, nuorten ja lapsiperheiden ohjaus -projektista.

7 POHDINTA

7.1 Sisdllon perusteet

Ohjeiden kirjoittamisen Iahtokohtina voidaan ndhda kdytannon hoitotyodn tarpeet seka oh-
jeiden lukijan tiedon tarpeen. Kirjoittaminen akaakin pohdinnalla kenelle ohjetta ensisijai-
sesti ollaan Kirjoittamassa. (Torkkola - Heikkinen - Tiainen 2002: 35-36.) Ohjeiden lukijat
toivovat, ettd ohjeet huomioisivat yksilollisyyden (Mumford 1997: 988; Nicklin 2002: 42;
Semple - McGowan 2002: 8).

Tarkoituksenamme on ollut tuottaa kouluikéisille 7-12-vuotiaille keskosvauvan sisaruksille
opaskirjanen, jonka avulla he voisivat tutustua keskosuuteen. Kouluikdinen lgps akaa
ymmaértaa jo selityksid ja kasitteitd. Han kykenee hahmottamaan abstrakteja késitteita ja
syy-seuraussuhteita. Myos lukemaan oppiminen kuuluu kouluikéisen |gpsen kehitysvaihee-
seen. Psyykkiseen kehitykseen liittyy erilaisia pelkoja, kuten pelot ruumiintoimintojen
kontrollin menettamisestd, vahingoittumisesta ja kivusta. Tietoisuus lisdéntyy téssd i8ss ja

se tuo mukanaan kyvyn ymmartad esimerkiksi sen, etta voi menettéd omat vanhempansa tai
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toverinsa. (Ivanoff ym. 2007: 68-92.) Kouluikéisen valitsimme kohderyhméksi sksi, etta
ik& piti rajata johonkin ik&ryhméan ja halusimme suunnata oppaan sellaisille, jotka kykene-

vét jo lukemaan ja kasittelem&an keskosuuteen liittyvia asioita

Monet vanhemmat aiarvioivat sisaruksen kyvyn kasitella annettavaa tietoa, ja pattévat
siksi olla kertomatta monimutkaisempia asioita. Varsinkin kouluikéisten kykyd ymmartaa
asioita diarvioidaan usein. Vanhemmille olisikin térkega kertoa, ett kouluikaiset sisarukset
ovat kykenevié heijastamaan tilannetta myos tulevaisuuteen ja haluavat tietda sairaudesta,
sekd siitd, miten se vaikuttaa perheen elémaan tulevai suudessa. (Craft-Rosenberg — Kleiber
— Montgomery 1995: 47—-60.) Tama asia on mielestdmme térked ottaa huomioon ohjattaessa
perhettd kokonaisvaltaisesti. Olemme myds itse samaa mielta Siitd asiasta, ettd vaikeissa
tilanteissa lapsen kykya ymmartéé asioita diarvioidaan ja siksi asioita jatetd8n kertomatta.
Olemme pyrkineet puhumaan oppaassa asioista niiden oikeilla nimilla ja kertomaan asiat
niin kuin ne ovat. Jotkin kastteet saattavat olla vasta koulun aloittaneelle lapselle vaikeita,
mutta niitd voi kdyda l&pi yhdessd vanhemman kanssa. Vanhemmat voivat itse arvioida

lukeeko lapsi itse opastaval yhdessé heidan kanssaan.

Valitsimme tutkimusten ja teorian pohjalta kolme aihetta, joita kasittelemme oppaassamme.
Nama aiheet ovat keskosuus ja keskosen hoitoty6, sairaalaymparisto seka tilanteen herét-
tamat tunteet. Aiheiden térkeyteen olemme saaneet vahvistusta myds keskoslapsen perheil-
t&, joissa on kouluikéinen sisarus, perhetyontekijalta sek& psykiatriselta sairaanhoitgalta,
joka tytssaén kohtaa paljon keskosperheitd. Myods Jorvin L2 osaston osastonhoitaja yhtyi

kanssamme kasiteltavien aiheiden tarkeyteen.

K eskosuudesta kerromme oppaassa heti alkuun. Teoriapohja on Anne Korhosen Keskosen
hoitoty0 kirjasta seké& L asten- ja nuorten hoitotydn késikirjasta Oppaaseen olemme muut-
taneet teoria asioita kouluikaiselle sopivampaan muotoon. Keskosen hoitotydssa keskeisin-
téa on keskosvauvan lampOtasapaino ja sen sadtely, ihon hoito, hengitys- ja verenkiertoeli-
miston tarkkailu seka ravitsemus. Emme ole kasitelleet asioita kovinkaan lagjasti, koska
halusimme pit&& oppaan tekstin mahdollisimman helppolukuisena, ymmarrettavana ja kou-
luikaisen kehitystasoa vastaavana. Paikoitellen oppaan teksti saattaa vaikuttaa kuitenkin
lilankin helpolta, mutta mielestimme se on parempi, kuin liian vaativa teksti. Tekstissa

olemme ottaneet huomioon, onko puhujana Otto vai Siiri.
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Sairaalaympéristod kasiteltéesss, oppaassa painottuvat osastolla olevat laitteet ja niiden
merkitys vauvan hoidon kannalta. Tekstissa puhutaan myos osastolla pydrivista ihmisista ja
siitéd, millaisia gjatuksia ympéristd herétti Otossa ja Siirissd. Tutkimuksen mukaan eniten
ahdistusta aiheuttavat sairaalaympéristossa nakyvét katetrit ja infuusioletkustot. Sisarukset
tarvitsevat ohjausta ja tukea osastolla vieraltaessa ja heitéd on hyva valmistaa etukateen
osaston aaniin jalaitteisiin. (Oehler — Vileisis 1990: 10-11.) L asten mielestd sairaala tuntuu
ympéristona pelottavalta paikalta (L aine - Okko 1998: 35-38).

Keskoslasten sisarusten tunteidenkirjo on varmasti valtava, mutta vaitsmme paatunteiksi
oppaaseemme harmin, kiukun, pelon, mustasukka suuden, ulkopuolisuuden seka ahdi stuk-
sen mahdollisesta pikkusisaruksen kuolemasta. Tunteet valitsimme tutkimusten, teorian
seka kaytannon tyon pohjalta. Oppaassa olemme pyrkineet kasittelemaan tunteita Siirin ja
Oton nakokulmasta. Otimme késiteltavaksi myos kuoleman, joka on vaikea aihe lapsen
kannata. Halusimme kuitenkin tuoda sen esille, koska se on keskeinen pelon aihe keskos-
lasten sisarusten keskuudessa. (Craft-Rosenberg - Kleiber - Montgomery 1995: 54-57).

Sisarukselle on hyva neuvoa keinoja, joiden avulla han voi tukea ja auttaa sairasta sisarus-
taan. Sisarusten selvidmiseen vaikuttaa hyvin paljon tieto sisarensa tai veljensa asioista.
(Erilainen, samanlainen sisaruus 2002: 13-15.) Sisaruksille on térkeda paésta tutustumaan
uuteen perheenjaseneensa jo sairadassa ja osallistumaan keskosen hoitoon omalla taval-
laan. (Yliurpo 2001: 85.) Suhteen luomiseksi dsaruksen ja keskosen vélilla on térkeds, etta
sisarukset vamistellaan vierailuun ja heita rohkaistaan piirtdéméaan kuvia vauvalle ta tuo-
maan leluja Joidenkin sisarusten pelkoja lieventaa se, ettd he saavat pidella vauvaa sylissa,
jos ovat tarpeeksi vanhoja siihen. (McSweeney, Newman 1990: 29.) Opas ohjaa sisarusta
osallistumaan pikkusisaren hoitoon jo sairaalassa. Néista essmerkkeind Siiri kertoo pité-
neensé pikkuveljedan sylissi ja auttaneensa aitia vaihtamaan vaippaa seka laulaneensa pik-
kuveljelle. Otto taas kertoo piirtdneensa kuvia, jutelleensa vauvalle ja esitelleensd lelujaan

vauvalle.
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7.2 Opinndytetydprosessin ja tuotoksen oma arviointi

Opinnaytetydprosessi on ollut hyvin haastava heti alusta akaen. Vaitsemamme ahe ei ole
ollut kovin helppo. Teorigpohjan luominen on ollut vaikeaa, koska aiheeseen liittyvia tut-
kimuksia el ole pajon tehty. Ne muutamat, jotka kasittelevédt aihettamme suoraan, ovat
olleet vanhoja. Pyrimme alun perin tiedonhaussa siihen, etta tutkimustieto olisi maksimis-
saan kymmenen vuotta vanhaa. Tama el kuitenkaan toteutunut, silla muutamat tutkimukset
ovat 1990-luvulta lahtGisin. Olemme joutuneet k&yttamaan lisdksi tutkimuksia, jotka eivat
ole kasitelleet keskosuutta mitenk&an, mutta ovat sisaltaneet kuitenkin sisarusten aseman
perheessd, jossa on sairas lapsi. Olemme pystyneet hyddyntamaan ja soveltamaan kuitenkin

kyseisia tutkimuksia hyvin ja teoriapohja on mielestamme kattava.

Tuotetydn tekeminen on ollut haastavaa. Tydomme kaltaista opasta el ole aikaisemmin tehty,
joten meilla ei ole ollut minkaénlaista kohdetta, johon vertailla omaa tydtamme. Oppaita on
tehty kylla keskoslasten vanhemmille, mutta sisaruksille suunnattua opasta e ole olemassa.
Tama on antanut meille haastetta |0ytaéa keskeismmét asiat kasiteltavaks oppaaseen kes-
koslasten sisarusten nakdkulmasta. Olemme kuitenkin miel estédmme ohjauksen ja asiantun-
tijoiden nakemysten avulla |6yténeet kolme keskeisinté aihetta, joita olemme kattavasti
kasitelleet kouluikdisen ndkokulmasta. Opas on sisdlldltéan lagja, mink& vuoksi asioiden
omaksuminen on pitké prosessi eika ole tarkoitus, etta lapsi sisdistéisi kaiken kerrala. Ai-
heita voi kayda |&pi yksi kerralaan ajan kanssa ja palata asioihin, jotka ovat j&8neet mieti-

tyttamaan lukijaa.

Tuotetydbmme on téssa gjassa tehtyna mielestdmme onnistunut ja palvelee tarkoitustaan
sisarusten ohjaamisessa. Olemme pyrkineet pitamdan mielessamme koko tyon teon ajan
sen, etta kyseessa on ammattikorkeakoulun tasoinen opinnaytetyd. Olemme oppineet koko
tédman prosessin aikana teoriapohjaa tehtaessa paljon uutta keskosuudesta, keskosen hoito-
tyosta sek tietysti sisarten asemasta perheesss, jossa on sairas lapsi. Y mmarramme nyt
paremmin, miksi on térke&a kiinnittdd huomiota perhehoitotydsséa sisarusten jaksamiseen ja
ohjaamiseen. Olemme perehtyneet hyvin myo6s kouluik&isen lapsen kehitykseen, joka on

erittéin lagja aihe.
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Oppaan tekeminen on vaatinut meilta paljon motivaatiota ja keskittymiskykya. Jouduimme
heti aluks tutustumaan ohjeisiin, kuinka tehda hyva kirjallinen opas ja vasta sen jalkeen
pystyimme aloittamaan oppaan suunnittelun. On ollut haastavaa muuttaa teoriatieto kou-
luikaisen lapsen kehitystasoa vastaavaks. On hienoa ndhda, etta olemme saaneet aikaan

jotain konkreettista, josta voi ollahy6tyéa hoitotydssa.

Kehittymista olemme my6s havainneet itsessdimme taméan opinnaytetytprosessin aikana.
Olemme kehittyneet erityisesti tiedon hankinnassa, vaikka oikeiden hakusanojen |6ytami-
nen ja muodostaminen on vield goittain hankalaa. Olemme kehittyneet myo6s lukemaan
tutkimuksia kriittisesta ndkokulmasta ja pohtimaan varsinkin vanhempien tutkimusten tu-

losten luotettavuutta, verrattuna ailkaan ennen kuin opinnaytetyoprosessi alkoi.

Y hteisty6 Jorvin L2 -osaston kanssa on ollut mielestamme aikapulan vuoksi liian vahaista
Toisaalta aihe on ollut vaikea, eik& osastollakaan ole ollut gjatuksia sité, millainen lopulli-
nen tuotos tulisi olemaan. Kavimme pitdmassa L 2:lla osastotunnin, jossa esittelimme val-
miin oppaan. Osaston antama paaute oli hyvéaa ja he kokevat tuottamamme oppaan tarpeel -
liseksi. He uskovat, etta oppaan avulla sisarukset tuntevat olonsa térkegks ja vanhemmat
ymmartavat myos sisarusten huomioimisen térkeyden. Osastotunnista seka yhteistyosta

osaston kanssa ja meille positiivinen kuva.

Y hteistyd meidan kahden kesken on opinndytety6ta tyodstaessa sujunut hyvin. Me olimme
jo opintojen aikana sopineet, ettd voismme mahdollisesti tehdd opinnaytetyon yhdessa,
koska kiinnostuksen kohteemme olivat samankaltaiset. Olemme molemmat olleet aina
kiinnostuneita | gpsen, nuoren ja perheen hoitotydsta sekéa ohjauksesta, joten meilléa oli sa-
manlaiset linjat sen suhteen, mihin projektiin halusimme ehdottomasti mukaan. Olemme
pystyneet joustavasti suunnittel emaan opinndytetyon teon ajankohdat ja aikataulumme ovat
menneet hyvin yksiin. Suurin etu yhteistydssamme on ollut se, etté olemme olleet koko
gan hyvin samoillalinjoillaja pystyneet jakamaan tekemisia myos kotiin.

7.3 Eettiset nakokulmat ja tyodn luotettavuus

Susanne Frimanin ehdotus kuoleman pohtimisesta oppaassa antoi meille paljon ajateltavaa.

Aluksi gjattelimme, etta olisi hyvin rohkeaa |ahted |apsille suunnatussa oppaassa késittele-
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mé&an aihetta. Pohdimme myos sitd, miten esimerkiksi lasten vanhemmat suhtautuisivat
siihen, etta kasittelemme aihetta. Paatimme kuitenkin tuoda g atuksen kuolemasta esiin Sii-
rin puheissa, koska Siiri on jo sen ikéinen, etta kuoleman pohtiminen on hanen ik&iselleen
melko tyypillist&. My0s tutkimustulokset osoittavat, ettd sisarus pelkda vauvan kuolemaa ja
miettii Sita (Craft-Rosenberg ym. 1995: 54-57).

On ollut haaste kirjoittaa materiaalialapsille, koska on taytynyt kiinnittéa huomiota sanava-
lintoihin jakéasiteltaviin asioihin. Lapset suhtautuvat asioihin hyvin eri tavoin kuin aikuiset.
Lasten mielikuvitus on vilkas, ja he helposti luovat omia mielikuvia asioista ja tilanteista
(Laine-Okko 1998: 35-38). Taméan vuoksi olemme joutuneet miettimadn, miten kerromme
asiat ja kuinkatarkasti.

Tekijanoikeuslain (821/2005) olemme huomioineet tekemall& suullisen sopimuksen kuvista
tekijoiden kanssa. Henkil6tietolain (523/1999) otimme huomioon pyytdessamme lupaa ku-

vituksen tekij6ilta heidan nimiensa jul kaisemi seen oppaassa jaraportti osuudessa.

Tiedonhaussa k&ytimme pédasiallisesti erilaisia tietokantoja. Tietokannoista kaytdssamme
olivat Medic, Ovid Cinahl, Helca ja MetCat. Hakutuloksista p&&osa oli tieteellisia artikke-
hakutulokset taulukkoon, joka 10ytyy tyémme lopusta. (Ks. liite 1.) Opinnaytetyon teo-
rigpohjaa kirjoittaessa pohdimme koko ajan |ahteiden luotettavuutta. Pitk88n meita hairitsi
gjatus yli 10 vuotta vanhoista | 8hteistd, mutta paédyimme kuitenkin k&yttamaan niitd. Myos
teori apohjassa |ahteiné kayttamamme Hdli ry:n ja Vammaisliiton oppaat ovat mietityttaneet
meita. Mielestamme oppaissa oli kuitenkin paljon hyvaa asaa, jota uska simme hyddyntda

teoriassamme.

Kéaytimme tavallisen tietokantahaun lisdksi paljon myos késihakua. Tiedon etsiminen ha-
kusanoilla tietokannoista osoittautui hankalammaksi kuin osasmme odottaa, joten jou-
teita tyotdmme varten. Tietoa keskosperheen sisaruksista ja heidan kokemuksistaan el suo-
meksi 10ytynyt paljon, mutta késihaun avulla saimme erittdin hyvia englanninkielisia tie-
teellisid artikkeleita. Suurin osaldytamistamme |dhteista on haettu kayttamalla kasihakua.
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L dytamassamme materiaalissa on osittain vanhempaa tietoa, jopa vuodelta 1990. Olemme
kuitenkin pyrkineet sihen, etti suurin osa lahteistd olisi kymmenen vuoden siséll& ilmesty-
neitd. Muutamaa vanhempaa tutkimusta kaytdmme, koska ne ovat ainoita, jotka liittyvéat
suoraan aiheeseemme. Uudempia tutkimuksia keskosten sisaruksista ei juuri ole. Suurin osa
aineistostamme on englanninkielista

74  Ty0On hytdyntdminen ja kehittémishaasteet

Uskomme tydstdmme olevan hy6tya Lgpsen, nuoren ja lgpsiperheen ohjaus - projektille.
Projekti pystyy hyddyntdméan opasta koko perheen ohjauksessa ja sen kehittéamisessa.
Opeas toivottavasti kehittéd perheen kokonaisvaltaista hoitoa osastolla, huomioiden my6s
mahdolliset sisarukset. Jos opas padtyy Kevyt- yhdistyksen nettisivuille luettavaksi, us-
komme sen palvelevan keskosperheité ja Kevyt - yhdistysta.

Keskoslasten sisarusten asemaan perheessa el ole ainakaan kaikilla osastoilla kiinnitetty
tarpeeks huomiota. Taman vuoksi kehittdmishaasteita jéa tulevaisuuteen. Jatkoa gatellen
voisi olla hyva tutkia keskoslasten sisarusten kokemuksia til anteessa, jossa perheeseen syn-
tyy keskonen. Kentélla olisi tarked kiinnittéd huomiota ohjauksessa myos sisaruksiin ja
heidan jaksamiseensa. Sisarukset pitdis nahda miel estdmme voimavarana silloin, kun perhe
elda vaikeita aikoja. Hoitgjan tehtévana on tukea koko perhettd, ja olis hyva, jos hoitaja
kannustaisi vanhempia tukemaan perheen muita lapsia. Hoitgja voisi myds suositella sisa-
rusten vierailemista osastolla. Tama edistéisi varhaista sisarussuhteen syntymista ja ehkéis-
si sisaruksen ulkopuoliseksi jaamisté perheessa vauvan sairaal assaolon aikana. Opas antaa

vanhemmille evéita sisaruksen ohjaamiseen.
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SISARUKSENA
KESKOSVAUVALLE




Onneksi olkoon pikkusisaruksestasi!

Perheeseenne on syntynyt uusi perheenjdsen ja sinusta on tullut
isosisko tai isoveli. Pienen sisaruksesi syntymé on ollut sinulle var-
masti mullistava kokemus ja omalla tavalla yllatys, vaikka olisitkin
pystynyt varautumaan siihen. TA&man oppaan tarkoituksena on ker-
toa sinulle uuden pikkusisaruksesi tilanteesta. Kirjanen kertoo sinul-
le, minkalainen vauva on keskosena syntynyt pikkusisaruksesi ja
millaista hoitoa hén saa sairaalassa ollessaan. Otto ja Siiri kertovat
sinulle oman tarinansa, kun heidan perheeseensa syntyi keskosvau-
va, Piipero. Tarinaa lukiessasi sinulle selviaa, miksi vauva on sairaa-
lahoidossa, mita ovat erilaiset laitteet hAnen ympaérillaédn ja millaisia
tunteita tilanne voi sinussa herattaa.

Aitisi ja isasi viettavat todennakoisesti aika paljon aikaa vauvan luo-
na sairaalassa, ja se voi tuntua sinusta aika ajoin tylsaltd. Muista
kuitenkin, ettet ole ajatuksiesi kanssa yksin, vaan voit keskustella
niistd joko vanhempiesi tai vaikka jonkun hoitajan kanssa. Toivom-
me myds, ettd opas rohkaisee sinua tutustumaan uuteen tulokkaa-
seen ja nautit vauvan seurastal



"Mé& oon Siiri ja oon 11 vuotta
ja oon viidennella luokalla.
Meille syntyi pikkuveli vuosi
sitten. Me sanottiin sitd Piipe-
roksi, koska se oli niin pieni
syntyessaan. Aidilla oli aika
pieni vatsa, kun se odotti Piipe-
roa, joten kaikki ei ees tiennyt
aidin olevan raskaana.”

"Aidin raskaus eteni aluksi ihan
normaalisti, mutta sitten laékéari alkoi
huolestua Piiperon pienesta koosta.
Aiti joutuikin sairaalaan kaksi viikkoa
ennen Piiperon syntymaa tarkkailta-
vaksi. Me Oton kanssa halutaan
kertoa sulle, millaista oli, kun pikku-
veli syntyi ja joutui heti jAdmaéan sai-
raalaan hoitoon.”



"Ma olen Otto. Olen juuri taytta-
nyt seitsemén vuotta ja aloitin
syksylla koulun. Koulussa on
kivaa, mutta joskus kotitehtavat
ovat vahan vaikeita. Koulun jal-
keen tykkaéan olla kotona pe-
laamassa pleikkaa, nahda kave-
reita ja kayda jaakiekkoharjoi-
tuksissa. Meidan perheeseen
kuuluu isd, aiti, Siiri, mina ja uusi
vauva, Piipero.”




Oton ja Siirin pikkuveli Piipero syntyi
keskosena. Tama tarkoittaa sitg, etta
vauva ei ole ehtinyt viela kehittya taysi-
kokoiseksi ja joutuu siksi jdamaan sai-
raalaan hoitoon heti syntyméan jalkeen.
Sairaalassa oli samalla osastolla myds
muita vauvoja hoidossa.

Otto mietti paljon sit&, miksi pikkuveli
joutui jadmaan sairaalaan ja han myos
ikavoi kovasti aitia. Otto ja Siiri paasivat
katsomaan vauvaa, kun Piipero oli ollut
jo vahan aikaa sairaalassa.

"Se oli kylla tosi ikavaa, kun aiti
joutui sairaalaan. Me ei ees paasty
katsomaan éitia sinne, kun oltiin
koulussa ja iska sanoi, etta aidin
olisi hyva antaa levaté. Sain kylla
kerran soittaa aidille. Mulla oli kova
ikava sita, enkd saanut kunnolla
unta sen takia.”




"Kun Piipero syntyi, aiti ja iska ei aluksi
halunnut, ettd mina ja Otto vierailtaisiin
osastolla. Aidilla oli kova huoli Piiperosta ja
han ei halunnut meidan huolestuvan liikaa.
Otto ei oikeastaan edes halunnut heti
menna osastolle kdymaan, koska se pelotti
likaa ja toisaalta se mieluummin vietti ai-
kaa kavereiden kanssa. Eniten Otto oli
huolissaan aidista. Otto on aina ollut sel-
lainen &idin poika. ”




PIKKUINEN PIIPERO

Keskosvauvat syntyvéat ennenaikai-
sesti ja ovat siksi pienikokoisempia
kuin vauvat normaalisti syntyessaan.
Keskosvauvoilla voi olla ongelmia
normaaleissa elintoiminnoissa, kuten
sydamen ja keuhkojen toiminnassa.
Joskus keskonen ei jaksa hengittaa
ollenkaan itse, jolloin kone hengittaa
vauvan puolesta. Silloin vauva saa
levata. Sydminenkaan ei useimmilta
keskosilta suju normaalisti. Siksi
heilla saattaa olla nenamahaletku,
jonka kautta ruoka annetaan. Letku
menee suoraan nenan kautta maha-
laukkuun. Vauvasta se ei tunnu juuri miltdan, vaikka nayttaakin iké-
valta. Kun imeminen alkaa sujua, voidaan vauvalle antaa ruokaa
tuttipullosta.

Vauvat nayttavat myos vahan erilaisilta. He ovat pienikokoisia ja
painavat vihemman kuin vauvat yleensa. Heidan paansa saattaa
nayttaa isolta verrattuna muuhun kehoon ja ihon vari voi olla erikoi-
nen. Se voi olla sinertdva tai harmahtava vauvan huonon verenkier-
ron ja hengityksen vuoksi.

Vauvoja hoidetaan osastolla samalla tavalla, kuin heitd hoidetaan
kotonakin. Heita syttetddn, vaihdetaan vaipat, kylvetetdan ja ollaan
seurana. Tarkeda hoidossa on, ettd vauvalla on hyvé olla ja han saa
levata ja kerata voimia kasvaakseen.



"Piiperolla oli iso paa ja
kadet levallaan. Mun mie-
lesta se naytti vahan
sammakolta. Mun kaverin
pikkusisko naytti vahan
erilaiselta, kun se synty.”

"Ma pidin Piiperoa sylissa
ja vaihdoin sille vaippaa-
kin usein yhdessa aidin
kanssa. Juttelin sille rau-
hallisella &anella, ja se piti
usein mun sormesta kiin-
ni. Ottoa ja mua muistu-
tettiin aina huolehtimaan
kasien pesusta, koska
vauvat saavat helposti
kaikkia popoja.”




SAIRAALASSA

Sairaalymparisto oli Siirille ja
Otolle uusi kokemus, ja siksi
kaikki tuntui aluksi vahan pelot-
tavalta. Laitteista lahti erilaisia
aania ja ymparilla pyori paljon
uusia ihmisia, jotka olivat osas-
tolla pitaméssa huolta Piiperos-
ta.

Ensin Otosta ja Siirista tuntui vaikealta lahestyé keskoskaapissa
lepaavaa pikkuveljed, mutta hoitajat rohkaisivat heita menemaan
lahemmaksi ja koskettamaan Piiperoa aluksi varovasti. Erilaisten
laitteiden ja valineiden avulla seurattiin Piiperon verenpainetta, sy-
damen syketta, hengitysta ja lampda.

"Monitori oli sellainen kuva-
ruutu, jossa nakyi, miten Pii-
pero voi. Se kertoi sydamen
toiminnasta, hengityksen riit-
tavyydesta ja kehon l[ammos-
ta. Erilaisten letkujen kautta
Piiperolle annettiin 1aakkeita
ja nesteita, jotta silla ois hyva
olla.”




"Ma aika usein mietin, etta sat-
tuuko Piiperoa ja hairitseeko
sita kaikki laitteet ja piuhat ym-
parilla. Hoitaja kertoi, etta kipu-
jen estamiseksi Piipero saa ki-
pulaakkeita ja kaikki laitteet ovat
sen parhaaksi, jotta huomataan
voinnin muutokset.”

"Vauva joutuu olemaan usein
aluksi keskoskaapissa, kuten
Piiperokin. Siella silla oli lam-
min olla ja se parjasi siella il-
man vaatteitakin. Kaapin sivuil-
la oli pienet luukut, joista vau-

vaa pystyi hoitamaan, vaihta-
maan vaippaa ja antamaan

maitoa. Kaapissa vauvalla on
turvallinen olla.”




"Mua aina pelotti aluksi kauheasti
menna sairaalaan. Ekaa kertaa,
kun mentiin sinne Piiperoa katso-
maan, niin melkein pyorrytti. Tokal-
la kerralla ei enda pelottanut niin
paljon. Piipero naytti tosi kipealta,
ja ne laitteet siella oli tosi kummalli-
sia. Oli kiva, kun ma sain leikkia
osastolla mun omalla dinosauruk-
sella.”
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"Ma piirsin Piiperolle paljon kuvia,
kun se oli sairaalassa. Yhdessa ku-
vassa oli meidan iskéan auto ja ma
vilkutin Piiperolle takapenkiltd. Se oli
hauska kuva. Sain myds ottaa Piipe-
rosta valokuvan meidan uudella ka-
meralla. Tykk&sin my6s puhua Piipe-
rolle. Hoitaja sanoi, etté se kuulee
mun puheen ja tuntee mun aanen.”




TUNTEITA

Pikkuveljen syntyminen
ja aidin sairaalassa olo
herattivat monia tunteita
Siirissd ja Otossa. On
tarkedd, etta niista pystyy
puhumaan jonkun aikui-
sen kanssa, esimerkiksi
aidin, isé&n, mummin,
hoitajan tai vaikka kum-
mltadln kanssa. On aivan normaalia, ettd uusi ja hammentava tilan-
ne tuo tullessaan paljon mietittavaa. Isosiskon tai veljen rooliin siir-
tyminen on iso juttu, mutta siihen siséltyy myds paljon mukavia aja-
tuksia ja tunteita.

"Tykk&aan kylla Piiperosta, mutta aluksi
en tykannyt siita, etta aiti ja iska oli niin
paljon sen kanssa. Joskus mua harmitti,
kun joutu olemaan niin paljon yksin ko-
tona ilman &itid. Valilla ma olin tosi kiuk-
kuinen aidille ja isalle siita, kun ne olivat
niin paljon poissa kotoa. Mua harmitti,
kun me ei en&é ehditty tehda mitaan
kivaa yhdessa.”



"Muistan, kun Otto kysyi
joskus iskalta, ettd koska
Piipero palautetaan takas.
Otto varmaan oli vdhan
mustasukkainen, kun aiti
ja iska oli niin paljon vau-
van kanssa sairaalassa.”

"Kun Piipero syntyi, &iti ja iska oli-
vat sairaalassa tosi paljon ja joudut-
tiin olemaan Oton kanssa kahdes-
taan kotona, kun pé&astiin koulusta.
Onneksi mun kummitéti oli aika
paljon meilla silloin, kun aiti ja isk&
eivat olleet kotona. Halusin joskus
kayda auttamassa aitia sairaalassa
ja Otto jai silloin kummitadin kanssa
kotiin mieluummin leikkimaan. Otto
ei kauheasti viihtynyt sairaalassa.”

"Ma mietin valilla, etté kuoleeko Piipero, kun se
oli niin pieni. Se oli kauheeta ajatella niin, mutta
valilla n&in uniakin siitd, etté sille kavisi jotain. En
kauheesti uskaltanut puhua &idin ja iskan kanssa
asiasta. Onneksi mulla on meiddn mummi, joka
kuunteli mua ja jutteli mun kanssa tilanteesta.
Mulle oli tarkeetd saada auttaa aitia Piiperon
hoidossa aina, kun pystyin. M& autoin aitia pita-
malla Piiperoa sylissd, antamalla tutin sille aina
jos se itki, auttamalla vaipan vaihdossa ja lauloin
joskus myds Piiperolle.”
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VIHDOIN KOTIIN

Vauva paasee sairaalasta kotiin, kun hanen vointinsa on tarpeeksi
hyva ja vanhemmat selviytyvéat vauvan hoidosta kotona. Vauvan
hoito kotona voi olla myGs uusi ja pelottava tilanne koko perheelle.

"Oli kiva kun Piipero paasi
sairaalasta kotiin. Se aluksi
itki aika paljon, ja se hairitsi
laksyjen tekoa. Sain melkein
heti pitaa sita sylissakin. Oi-
keestaan on aika kivaa olla
isoveli. Mun paras kaverikin
on kaynyt katsomassa Piipe-
roa. Ma piirsin koulussa ku-
vaamataidon tunnilla kuvan-
kin meidan perheesta.”
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"Kun Piipero paasi kotiin, se oli
kaikille aika yllatys. Ei oltu ajatel-
tu, ettd se niin nopeasti paasisi,
mutta lagkarin ja hoitajien mieles-
ta Piipero oli tarpeeksi hyvavointi-
nen kotiutumaan. Aluksi se ei
oikein syonyt kunnolla kotona,
mutta pikku hiljaa se alkoi sy6da.
Aiti oli aika peloissaan koko aika,
koska pelkasi etta Piiperolle kavisi
jotain. Piiperolle jouduttiin viel&
kotona antamaan laakkeita pari
kertaa paivassa.”

"Kotona kaikki on mennyt
ihan hyvin, ja nyt Piipero on
jo 1-vuotias. Se sai oikean
nimenkin kastejuhlassa:
Pyry. Pyry yrittaa jo vahan
puhuakin, yksittaisia sano-
jakin se jo osaa sanoa. Se
on kasvanut paljon ja kohta
rupeaa varmaan jo kavele-
maankin.”
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Talle sivulle voit vaikka piirtdéa kuvan omasta perheestéasi tai kirjoit-
taa muistoja pikkusisaruksesi vauva-ajasta.
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Tama opas on tarkoitettu keskosperheiden sisarusten luettavaksi.
Oppaassa kasitelladn keskosuuteen liittyvid asioita sisarusten nako-
kulmasta. Oppaan tarkoituksena on selventaéa perheen sisaruksille
vauvan hoidon tarpeita sek& keskosuuden tuomia ongelmia, sairaa-
laymparistdd sekd vauvan syntyman herattdamia tunnekokemuksia.
Tavoitteena on, ettd oppaan avulla sisarus saa tukea omien tun-
teidensa kéasittelemiseen, varhaisen kiintymyssuhteen luomiseen
pikkusisarukseensa seka vauvan liittAmiseen omaan perhekokonai-
suuteensa. Tavoitteena on myds, etta lapsi saisi tasoaan vastaavaa
tietoa keskosuudesta ja pystyisi omalla tavallaan osallistumaan vau-
van hoitoon. Valilla lapsi tai nuori pitdd ajatuksensa ja tunteensa
itsellaan, jonka vuoksi olisi tarke&a, ettd han péaasisi keskustelemaan
niista aikuisen kanssa.

Opas on suunnattu erityisesti perheen kouluikéisille lapsille, jotka
osaavat itse lukea. On kuitenkin suositeltavaa, ettd vanhemmat ka-
visivat opasta yhdessa lapi myods perheen pienempien lasten kans-
sa. On myos tarke&dd, etta vasta lukemaan oppinut koululainen saa
vanhemmalta tukea oppaan lukemiseen. Uuden pienokaisen matka
ei aina valttamatta kulje samoja reitteja kuin oppaan esimerkkitapa-
us. Suosittelemmekin, ettd opasta ohjataan lukemaan huomioiden
samalla vauvan tila ja ennuste.
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