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Suomalaisista lapsista jopa 20 prosentilla on jokin pitkdaikaissairaus. Sairastavuus on pojilla
yleisempaa kuin tytdilla. Pitkdaikaissairaus voidaan maéaritella esimerkiksi sairauden keston,
laékityksen tai hoidon perusteella. Yleisimpia pitkdaikaissairauksia ovat astma, allergiat,
diabetes, epilepsia seka lasten reumat. Lapsen sairastuminen tulee yleensé perheelle taytena
yllatyksena ja silla on suuri vaikutus niin lapsen kuin koko perheenkin elam&an.

Taman tyon tarkoituksena oli tehda pitk&aikaissairaan lapsen perheelle suunnatut verkkosivut
Terveysnettiin, jotka kertovat sairastumisen tuomista muutoksista, tuen tarpeesta seka eri
tukimuodoista. Terveysnettisivut ovat Salon terveyskeskuksen ja Turun ammattikorkeakoulun
yllapitamat kaikille suunnatut sivut. Tyon tavoitteena on vastata pitkaaikaissairaiden perheiden
tiedon tarpeeseen verkkosivujen avulla ja antaa keinoja selviytyd sairauden arkeen tuomista
haasteista. Tassa tydssa lapsella tarkoitetaan alakouluikéisia seka heita nuorempia.

Terveysnetti- sivustolla olevat verkkosivut siséltéavat tietoa lasten pitkdaikaissairastavuudesta ja
sen vaikutuksesta perheeseen sekd perheen saatavilla olevista erilaisista tukimuodoista.
Sivuilla kerrotaan sairauden aiheuttamista kriiseistd sekd muutoksista perheen sisalla. Lisaksi
esitellaan erilaisia mahdollisia tukimuotoja perheelle seka kerrotaan, miten ne ovat saatavilla ja
miten perhe voi niitd hakea. Sivuilta 16ytyy linkkeja eri jarjestdjen ja muiden hyddyllisten tahojen
verkkosivuille. Sivut 16ytyvat internetista osoitteesta http://terveysnetti.turkuamk.fi.

Sivujen on tarkoitus palvella koko pitkdaikaissairaan lapsen perhettd seka toimia hoitotydn
ammattilaisten apuna antaen konkreettista tietoa saatavasta tuesta. Mydhemmin sivujen
sisdltba voitaisiin laajentaa koskemaan myos puberteetti-ikdisia seka sen ohittaneita lapsia ja
nuoria. Talléin tuen tarve muuttuu. Esimerkiksi vertaistukea voisi painottaa enemman, silla
lapsen kasvaessa myo6s hanen tarvitsemansa vertaistuen tarve kasvaa.
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SUPPORTING FAMILIES OF CHRONICALLY ILL
CHILDREN

As much as 20 per cent of Finnish children have a chronic disease. Morbidity is more common
among boys than among girls. Chronic disease can be defined for example on the basis of
duration of the disease, medication or treatment. Most common chronic diseases include
asthma, allergies, diabetes, epilepsy and juvenile rheumatic diseases. Childs disease usually
comes as a surprise and it has a definite impact on the life of the child and the whole family.

The aim of this project was to create a website at Terveysnetti for families of chronically ill

children, which contains information regarding changes caused by illness, need for support and
different forms of assistance. Terveysnetti is an open website to everybody upheld by Salo
Health Center and Turku University of Applied Sciences. The purpose of the website is to fulfill
the informational needs of families of chronically ill children and to aid them in the challenges
brought by a disease. Children are defined as elementary school aged or younger.

Website at Terveysportti.fi includes information about chronic diseases and its effects on the
family and about different support mechanisms. Website describes crisis caused by a disease
and changes in the family. It also includes information about availability and how to apply
different support mechanisms. Links to the websites of variety of organizations and other useful
agencies are presented on the web page. Website can be found at
http://terveysnetti.turkuamk.fi.

The objective of the website is to serve the whole family of a chronically ill child and help health
care professionals by providing tangible information about available support. In the future
website could be expanded to include children at/or past their puberty when requirements of
support change. For instance peer support could be emphasized more because when a child
grows, so does his/her need for peer support.
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1 JOHDANTO

Pitkdaikaissairaiden lasten lukumaara Suomessa on lisdantynyt 1980-luvulta
l&htien. Tutkimusten mukaan suomalaisista lapsista jopa 20 prosenttia sairastaa
jotakin pitkaaikaissairautta. Lapsen sairastuminen vaikuttaa koko perheen
toimintaan ja jokaisella perheenjasenella on oma tapansa reagoida sairauden
aiheuttamiin muutoksiin. Vanhemmilla ja hoitajilla on samankaltaiset kasitykset
perheen tarvitsemasta tiedosta, tuesta ja palveluista. Hoitotydn ammattilaisen
tarkein tehtdvd on kuunnella, antaa tietoa ja tukea. (Jurvelin, Kyngas &
Backman 2006.)

Sairastuneelle lapselle tarkeintd on vanhempien lasn&olo, erityisesti sairaala-
jaksoilla. Vanhempien rooli lapsen hoidossa on keskeinen. Taman vuoksi onkin
tarkeaa tukea vanhempia psyykkisesti ja sosiaalisesti. Psyykkinen tukeminen
on erityisen tarkeaa, jotta vanhemmat pystyvat elamaan lapsen sairauden
kanssa, osaisivat hoitaa, tukea ja valmistaa lasta hoitoihin. Tama toteutuu
vuorovaikutuksen kautta, jossa keskeistd on kuunteleminen seka
keskusteleminen. Tukemisen paamaarida ovat vanhempien ja muiden
perheenjasenten sopeutuminen sairauteen ja perheen hajoamisen ehkaisy.
(Walden 2006.)

Verkon kayton yleistyessd on myos verkossa olevien terveyspalvelujen kaytto
lisaantynyt (Torkkola 2002,150). Terveystiedon etsimisestd on tullut yksi
yleisimmista syistd kayttaa verkkoa (Tilastokeskus 2010). Tietoa etsitadn yha
enemman itsed tai laheisia koskevista sairauksista (Drake 2009,21-22).
Saatavilla oleva runsas terveystieto on vahentanyt yhteydenottoaikoja
terveyskeskuksiin seka lisannyt itsehoitoa (Tavast 2008). Taman vuoksi
verkosta l6ytyvan tiedon on oltava laadukasta, luotettavaa ja tuoretta (Hurme
2010).

Taman tyon tarkoituksena oli tehda pitk&aikaissairaan lapsen perheelle

suunnatut verkkosivut Terveysnettiin, jotka kertovat sairastumisen tuomista
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muutoksista, tuen tarpeesta sek& eri tukimuodoista. Terveysnettisivut ovat
Salon terveyskeskuksen ja Turun ammattikorkeakoulun yhteistydssa yllapitaméa
tietolahde kaikille ihmisille. (Turun amk 2008.) Tyon tavoitteena on vastata
pitkaaikaissairaiden lasten perheiden tiedon tarpeeseen verkkosivujen avulla ja
antaa keinoja selviytyd sairauden arkeen tuomista haasteista. Tassa tydssa
kaytetyista tutkimuksista on perustiedot liitteessa 1.
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2 LAPSEN SAIRASTUMISEN VAIKUTUKSET PERHEESEEN

Pitkaaikaissairaudet maaritelladan monin eri tavoin ja niiden maarittely on usein
ongelmallista. Pitkaaikaissairaus voidaan maaritella esimerkiksi
diagnostisoituna sairautena, jonka oireet tai hoidon tarve kestavéat vahintaan
puoli vuotta. (Hopia 2006.) Maaritelma vaihtelee kuitenkin tutkimuksittain
(Kaariainen 2008). Tarkeaa on ottaa huomioon sairauden kesto ja diagnoosi
sekd sairauden vaikutukset sairastuneen elaméaan (Makkonen & Pynnénen
2007). Pitkaaikaissairaudet vaikuttavat lasten elintoimintoihin, oireisiin,
kayttaytymiseen ja arkielaméassa selviytymiseen monin eri tavoin. Lasten pitka-
aikaissairaus voi kuormittaa koko perheen voimavaroja huomattavasti. Erityisen
vaikea tilanne on silloin, kun asia on viela perheessa uusi. (Henttonen ym.
2002.)

Usein ajatellaan, ettd suomalaisten lasten- ja nuorten terveys on hyva, vaikka
nain asia ei kaytannéssa kuitenkaan ole. Lasten pitkdaikaissairastavuus on
selvasti lisdantynyt viimeisten vuosikymmenten aikana (Rajantie & Perheentupa
2005; Hopia 2006). Lasten- ja nuorten psykososiaaliset terveyden ongelmat
ovat kasvamassa ja astma seka diabetes yleistyvat. Yli 20 prosentilla lapsista
on ainakin yksi pitkdaikaissairaus. (Rajantie & Perheentupa 2005.)
Pitkaaikaissairauksia ovat muun muassa astma, allergiat, diabetes, epilepsia,
seka lastenreuma (Jurvelin, Kyngas & Backman 2006). Pitkaaikaissairastavuus
on pojilla 30 prosenttia yleisempaa kuin tytdilla (Hopia 2006). Sairastavuus on

taajama-alueilla yleisempaa kuin maaseudulla (Rajantie & Perheentupa 2005).

Suomessa vuonna 2006 tyypin 1 diabeetikkoja oli 30 000, joista 4000 oli 0-15-
vuotiaita, alle 5-vuotiaita noin 300 ja 5-9-vuotiaita noin 1200. Viimeisten 30
vuoden aikana tyypin 1 diabetekseen sairastuneiden mé&arda on
kolminkertaistunut ja siihen sairastuminen on Suomessa huomattavasti
yleisempaa kuin muualla maailmassa. (Hokkanen 2010.) limaantuvuus on
suurentunut erityisesti 0-4-vuotiailla, vahemman 5-9-vuotiailla, vahiten tai ei
lainkaan 10-14— vuotiailla. Syytda muutoksiin ei tiedetd. Vuonna 2004 alle 15-
vuotiasta astmaa tai kroonista keuhkosairautta sairastavia oli rekisterissa 28
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561. Lasten astma ja allergiat kuuluvat yleistyméassa oleviin sairauksiin. Astman
hoito on kuitenkin kehittynyt niin, etté sairaalahoitoa tarvitaan yha harvemmin ja
astmakuolemia ei enda juuri ole. (Rajantie & Perheentupa 2005.) Lasten
syopien ilmaantuvuus on myds hitaasti lahtenyt kasvuun. Eniten ovat
lisaantyneet aivojen ja hermoston syovat. Suunnilleen kaksi kolmasosaa
kaikista syovistda on akuuttia leukemiaa. SyOpahoidot ovat kehittyneet
vuosikymmenten kuluessa niin, ettd noin kaksi kolmasosaa sybdpaan
sairastuneista lapsista paranee pysyvasti. (Hopia 2006.) Lastenreuma on muita
edella mainittuja pitkaaikaissairauksia harvinaisempi. Se Kkasittaa joukon
erilaisia tauteja, joiden oireena on niveltulehdus. Lastenreuma alkaa yleensa
kouluidssa eikd sen aiheuttajaa tiedetd. Suomessa lastenreumaan sairastuu
vuosittain noin 140 lasta. Sairastuneista 70 % on tytt6ja. (Kankaala & Pulkkinen
2005.)

2.1 Lapsen sairastuminen

Lapsen pitkdaikaissairaus tai vammaisuus saattaa loytya jo sikidtutkimuksissa,
jolloin vanhemmille j&& aikaa valmistautua tulevaan. Usein lapsen pitk&aikainen
sairaus selvidd kuitenkin vasta lapsen syntyman jalkeen tai myohemméssa
vaiheessa, jolloin sairastuminen tulee taytena yllatyksend koko perheelle ja
vaatii paljon sopeutumista ja voimavaroja koko perheelta ja lahiymparistolta.
Lapsi tarvitsee niin fyysista, kuin henkistakin huomiota, mika vaikuttaa kaikkiin
perheenjaseniin. Sairaus aiheuttaa ongelmia, sekd& lapselle, ettd hanen
vanhemmilleen riippuen taudin luonteesta, nakyvyydestd, esiintymistiheydesta

ja vakavuudesta. (Mannerheimin lastensuojeluliitto 2010.)

Somaattiset pitkdaikaissairaudet vaikuttavat lasten elintoimintoihin, oireisiin,
kayttaytymiseen ja arkielamassa selviytymiseen monin eri tavoin.
Sairastuminen ja sairaalahoito aiheuttavat lapsessa yleensa monenlaisia
tunteisiin ja kayttaytymiseen liittyvia muutoksia. Lapset saattavat olla hyvin
ahdistuneita, vihaisia, vetaytyvia tai tuntea epavarmuutta. Lisdksi sairaudesta

johtuvat kivut vaikuttavat mielialaan. (Hopia 2006.) Pitkdaikaissairas lapsi
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tarvitsee usein koko loppuelaménséa ajan toisten ihmisten apua ja tukea
(Mannerheimin lastensuojeluliitto 2010).

Sairailla lapsilla psyykkisten hairididen, esimerkiksi kayttaytymis- ja tunne-
elaman hairididen riski terveisiin lapsiin verrattuna on kaksinkertainen.
Kognitiiviset ja oppimiseen liittyvat toiminnot saattavat héairiintya suoraan
sairauden ja laakityksen vaikutuksesta tai saattavat johtua lapsen
ahdistuneisuudesta, kayttaytymisongelmista, poissaoloista koulusta tai lapsen
sairastumisesta  aiheutuneista  perheongelmista. (Davis 2003,19-20.)
Sairastuneen lapsen minakuva on usein myos heikompi kuin ikatovereilla.
Pitkdaikaissairaus saattaa tuoda lapselle my6ds monia lisérasitteita. Lapsen
pitdd mahdollisesti opetella uusi ruokavalio ja oppia huolehtimaan itsestaan
uudella tavalla. (Jurvelin, Kyngés & Backman 2006.) Vaikeimmalta lapsesta voi

tuntua laékityksen muistaminen (Koistinen, Ruuskanen & Surakka 2009, 219).

Lapsen sairaus saattaa aiheuttaa kipua ja vaivoja ja taman lisdksi lapsi toden-
nakoisesti joutuu tutkimuksiin ja hoitoihin, jotka aiheuttavat myds kipeita
kokemuksia. Sairaus voi aiheuttaa lapselle pahanolon tunnetta, vasymysta,
voimattomuutta ja haluttomuutta. Se, miten sairaus vaikuttaa lapseen, riippuu
monista eri tekijoista kuten esimerkiksi lapsen iasta ja kehitystasosta, lapsen ja
vanhempien valisestd suhteesta, seka sairauden ja mahdollisten hoitojen
laadusta. Lapsen joutuminen sairaalaan merkitsee lapselle astumista
vieraaseen maailmaan. Sairaalassa on vieraita ihmisia, esineita, laitteita ja
hajuja. Siella saatetaan tehdad myds kivuliaita toimenpiteitéa ja erossa oleminen

vanhemmista on mahdollista. (Hanhisalo 2002.)

Imevaisidssa sairastuminen tai sairaalaan joutuminen voi horjuttaa ja haitata
perusluottamuksen syntymista. Sopeutuminen ja selviytymiskeinot ovat lapsella
tassa iasséd hyvin vahaiset, mink& vuoksi vanhempien tehtavana on olla turvana
lapselle ja vastata tamén tarpeisiin. Tarkeaa on, ettd lasta hoitaa
mahdollisuuksien mukaan sama tuttu henkild6. Turvallisuuden tunnetta ja
perusturvallisuutta lisdavat laheisyys, huolenpito, tarpeisiin vastaaminen seka

turvallisuuden tunteen luominen. (Lehto 2004.)
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Leikki-ikaisella lapsella tarkoitetaan 2-4-vuotiasta ja myohdisella leikki-ikaisella
4-6-vuotiasta. Leikki-ikaisen sairastuminen ja sairaalaan joutuminen saattavat
aiheuttaa monenlaisia pelkoja. Sairaalaymparistoon kuuluvat koneet ja vélineet
voivat aiheuttaa lapselle turvattomuudentunnetta. Taman vuoksi on tarkeaa
valmistaa lapsi tuleviin toimenpiteisiin ja tutkimuksiin leikin avulla sekd ohjata
lasta ja vanhempia riittdvasti. Naiden keinojen on havaittu edistavan lapsen
myonteistda kokemusta sairastumisesta tai sairaalaan joutumisesta. Leikki-
ikdinen nakee maailman vield itsekeskeisesti ja saattaa etsid syita
sairastumiseensa itsestaan, tekemisistddn ja ajattelustaan. Lapsi voi myds
pelatda oman asemansa tai roolinsa menettdmistd perheessddn ja
kotiymparistossaan. Vanhempien tunnetilan ja huolen lapsi vaistoaa tassa idssa
my0s erittdin herkasti. (Lehto 2004.)

Kouluiassa lapsi kehittyy ja kasvaa yha itsendisemmaksi yksiloksi ja kodin
ulkopuoliset suhteet alkavat merkita lapselle yha enemman (Lehto 2004). Lapsi
viettdd aikaa enemman erossa vanhemmistaan ollessaan esimerkiksi koulussa
(Hanhisalo 2002). Kouluiassa sairastaminen ja mahdollinen sairaalaan
joutuminen vaikuttavat erityisesti lapsen sosiaalisiin suhteisiin ja kasitykseen
kehollisesta eheydesta (Lehto 2004). Sairaalaan joutuessaan lapsi saattaa
tuntea ensin pelkoa ja epavarmuutta. Taman jalkeen alkaa sairaalaan
sopeutumisvaihe ja sairaalassaolosta saatetaan l6ytaa positiivisiakin asioita,
kuten videoiden katselu ja tietokonepelien pelaaminen. Lasten sopeutumiseen
ja viihtyvyyteen uudessa ymparistdéssa vaikuttavat esimerkiksi huonetoverit ja
osaston ilmapiiri. Sairaalassaoloajan ollessa pitkd, lapset kohtaavat
suhtautumisessaan pitkastymisvaiheen. Sairaalassaolo alkaa kyllastyttda ja
pitkastymisen myo6ta koti-ikdva kasvaa. (Hanhisalo 2002.) Huoli tulevaisuudesta
ja oman perheen selviytymisesta kotona korostuu. Lapsi saattaa kokea myds
stressia ja ahdistusta tulevaisuudestaan ja omasta paranemisestaan.
Masentuneisuutta voi aiheuttaa mahdollisten fyysisten haittojen ndkyminen
kehossa. (Lehto 2004.)
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Lapset odottavat hoitajiltaan muun muassa inhimillisyyttd, huumorintajua,
luottamuksellisuutta, lasndoloa, kunnioittamista ja varikkaita vaatteita (Tuomi
2008). Sairaalahoidossa olleet lapset kuvaavat mukavimmiksi asioiksi
sairaalassa ollessaan hoitajien inhimillisyyden, luotettavuuden, huolenpidon
seka vuorovaikutustaidot. Hoitohenkildkunnan viihdyttamistaidot lapset kokevat
puolestaan puutteelliseksi. Mukavimmat kokemukset liittyvat ihmisiin, erilaisiin
toimintoihin seka lopputulokseen. lkavimmat kokemukset liittyvat potilaana
olemiseen, tuntemuksiin sairaudenoireista, erossaolosta, fyysisiin hoitoty6n

toimintoihin, seka ymparistoon. (Pelander 2008.)

Nykypaivan lapset kasvavat kulttuuriin, jossa heille on taysin luonnollista
iImaista mielipiteensé ja jossa he olettavat kuunneltavan itsedan. Lapsi tarvitsee
vuorovaikutusta turvallisen aikuisen kanssa, mutta myds vastoinkaymisia ja
niistd selviytymista koskevien tietojen ja taitojen omaksumista. Kehitys on
seurausta oppimisesta, joka tapahtuu osallistumalla toimintoihin ja omaksumalla

kaytantoja ja keskustelutapoja. (Poijula 2008, 11-12.)

Monet vanhemmat haluavat suojella lastaan vaikeilta asioilta ja kertoa vain
ymparipyoreasti lapsen sairaudesta, vaikka lapset herkasti vaistoavatkin sen,
ettei kaikki ole kunnossa. Lapsi voi tuntea syyllisyytta, vaikka ei edes ymmarra,
mista on kyse. Lapsen olisi saatava kuitenkin asiamukaista tietoa itsestaan
ottaen huomioon lapsen ika- ja kehitystaso. (Mannerheimin lastensuojeluliitto
2010.)

Lapsen terveysongelman luonne saattaa aiheuttaa erilaisia eettisia kysymyksia.
Terveysongelma, sen tutkiminen ja hoito saattavat estdd lasta ilmaisemasta
itsedén tai vaikeuttavat neuvottelua hédnen kanssaan. Syyna saattaa tall6in olla
terveysongelmasta aiheutuva kipu, vasymys tai monimutkaiset rasittavat hoidot.
Tallaisessa tilanteessa hoitotyontekija on niin sanotusti lapsen asianajaja, joka
kertoo tekemisistddn, neuvottelee vanhempien kanssa ja pyrkii kaikilta osin
valittdmaan lapselle tai nuorelle tunteen, etta hanesté pidetaan huolta. Lapselle

voi olla hyvin vaikeaa ymmartaa pitkdaikaissairauden hoidon jatkuvuutta tai
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jonkin  toimenpiteen pitkaaikaista vaikutusta. Tallaisessa tilanteessa
hoitotyontekijan on huolehdittava siitd, ettd Ilapselle valitetddn tietoa
ymmarrettavalla tavalla ja ettei hanta laitettaisi ottamaan kantaa asioihin, joita
han ei ymmarra. (Leino-Kilpi & Valimaki 2003, 194-195.)

Usein lapset haluavat osallistua omaan hoitoonsa koskevaan paatoksentekoon,
mutta kokevat kuitenkin usein jadvansa paatoksenteon ulkopuolelle. Lapsen
itsemaaraamisoikeuden kunnioittamiseen siséltyy lapsen kuuleminen ja h&nen
toiveidensa huomioonottaminen, kun se on hanen ikd&nsa ja kehitystasoonsa
nahden mahdollista. (Tuomi 2008.) Mikali lapsi ei kykene paattamaan omasta
hoidostaan, hanta on hoidettava yhteisymmarryksessa huoltajan tai muun
laillisen edustajan kanssa. Lapsi ei ole alle 15-vuotiaana oikeustoimikelpoinen,
joten hanen juridisena edustajanaan toimii hanen huoltajansa tai muu laillinen
edustaja. (Laki potilaan asemasta ja oikeuksista 17.8.1992/785.) Lapsen omaa
hoitoaan koskevaan paatoksentekoon osallistumiseen vaikuttavat lapsen ian ja
kypsyyden lisdksi vanhempien mukanaolo, henkilbkunnan asenteet sek&
tilannekohtaiset tekijat (Tuomi 2008).

2.2 Lapsen sairastumisen vaikutukset vanhempiin ja sisaruksiin

Lapsen sairastuminen vaikuttaa koko perheen elamaan (Henttonen ym. 2002,
9). Pitkdaikaissairauden myota koko perheen arki ja elaméntilanne voivat
muuttua nopeasti (Koistinen, Ruuskanen & Surakka 2009, 229-231).
Sopeutuminen t&dh&n muutokseen vie yleensd aikansa. Vanhempien
suhtautuminen ja sopeutuminen tilanteeseen on hyvin tarke&d& koko perheen
kannalta. Mitd enemm&n vanhemmilla on tietoa lapsen sairaudesta, sita
helpompi heiddn on sopeutua tilanteeseen. (Frank-Briqgs & Alikor 2011.)
Lapset uskaltavat suhtautua tulevaisuuteen luottavaisesti, kun vanhemmatkin

tuntuvat parjaavan (Henttonen ym. 2002,4).

Suuri muutos elaméntilanteessa kaynnistdd mielessa sopeutumistehtavan, joka
edellyttaa psyykkisten voimavarojen kayttdonottoa. Voimavarojen kayttéonottoja
ja sopeutumista muutokseen kutsutaan kriisiksi. Pitkdaikaissairauden

puhkeaminen vyllattaen voi aiheuttaa &killisen kriisin. Akillisille kriiseille on
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ominaista se, ettéa ne tulevat taysin yllattaen. (Duodecim 2010.) Kun vanhemmat
saavat tietdd vakavan sairauden diagnoosin, on se valtava yhtakkinen muutos
ja se aiheuttaa perheelle kriisin (Mikkola 2009). Taméa aiheuttaa tilanteen, jossa
perheen tapa hahmottaa maailmaa muuttuu nopeasti ja merkittéavasti. Tapa,
jolla he aikaisemmin ovat hahmottaneet maailmaa, menettad merkityksensa.
Muutoksen myodta he eivat kykene ennustamaan tulevia tapahtumia, silla heilla
ei ole tilanteesta aikaisempaa mallia. (Davis 2003, 23.) Mita pienemmasta
lapsesta on kyse, sen tarkedmpaa on, ettd hantd auttavat kriisitilanteessa
vanhemmat sekd muut lapselle laheiset ihmiset. Apu on my6s hyva tuoda
lapselle tuttuun ymparistooén esimerkiksi kotiin, pdaivakotiin ja kouluun. Yksi
tarkeimmistd auttamisen periaatteista on rehellisyys ja avoimuus. Lasten
selviytymista kriisitilanteissa on haitannut aikuisten virheellinen uskomus, etta
lapset selviytyisivat siitdkin, mik& aikuiselle olisi ylivoimaista ja etta lapset
unohtaisivat jarkyttavat asiat, jos niistad ei puhuta. Epavarmuus ja epéatietoisuus
koetaan kriisista selviytymisen kannalta kuitenkin esteina. Selviytymisen
perusta on tosiasioiden tietdminen ja todellisuuden kohtaaminen kestokyvyn

mukaan annosteltuna. (Poijula 2008,11-12.)

Lapsen sairastuminen ja sen aiheuttamat mahdolliset sairaalajaksot voivat
aiheuttaa vanhemmille niin psyykkisia kuin fyysisiakin oireita. Tunteet voivat
vaihdella syyllisyydesta avuttomuuteen. Vanhemmat voivat kokea myo6s
jarkytysta seka voimattomuuden tunnetta. (Marttila 2011.) He voivat myo6s
saada esimerkiksi vatsavaivoja seka paansarkyja. Lapsen sairastaminen
aiheuttaa vanhemmille tunnemyrskyn kaltaisen tilan. Huoli lapsen voinnista ja
tulevaisuudesta voi aiheuttaa jatkuvaa stressia. (Duffy 2011.) Vanhemmat,
joiden lapset sairastavat diabetesta, voivat kokea traumaperédisen stressin
oireita. Jo lapsen krooninen ihosairaus voi Vvaarantaa vanhemman

emotionaalisen hyvinvoinnin. (Hopia 2006, 92-93.)

Lapsen pitkdaikaissairaus aiheuttaa pitkékestoista stressia ja huolta (Duffy
2011). Vanhemman elaessa jatkuvasti negatiivisten tunteiden vallassa voi han
katkeroitua. Myoskaan paiva kerrallaan - elamaa ei tulisi jatkaa liian pitkaan.

Talloin ajatuksia ei osata lainkaan suunnata tulevaisuuteen. Toisaalta hetkeen
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keskittyminen voi vahentdad vanhemman ahdistusta tulevasta. Toisille
helpotusta tuo positiivisten mielikuvien luominen tulevaisuudesta ja jotkut
kokevat sairauden vaikuttavan jopa positiivisella tavalla perheeseen. (Hopia
2006, 93-94.)

Ajatus siitd, etta lapsen ja vanhemman hyvinvointi ovat sidoksissa toisiinsa, ei
aina pida paikkaansa. Yleista on, ettd kun lapsi voi hyvin, voi myds vanhempi
hyvin. Valilla kuitenkin vanhemmat antavat itsellensé luvan surra vasta, kun
lapsi voi paremmin. Joskus vanhempi voi jopa masentua, vaikka lapsi voisi jo
paremmin. Tama johtuu siitd, etta vasta silloin vanhempi uskaltaa antaa periksi.
(Hopia 2006, 94.)

Lapsen sairastuessa vanhemmat voivat joutua opettelemaan laakityksen
antamista, suunnittelemaan lapsen ruokavalion ja muuttamaan perheen
arkirutiineja (Williams, Parra & Elkin 2009). Vanhemmat saattavat pelatd myos
muita sairauden tuomia muutoksia, kuten epilepsiakohtauksia. Pelko
mahdollisista uusista kohtauksista kuormittaa usein vanhempia. Taman vuoksi
monet vanhemmat alkavat ylisuojella pitk&aikaisesti sairastunutta lastaan.
(Marttila  2011.) Ylisuojelu tekee mahdottomaksi lapsen ja nuoren
mahdollisuuden eldéd samanlaista elamaa kuin ikatoverit (Koistinen, Ruuskanen
& Surakka 2009, 229-231). Lapselle ei kuitenkaan tule antaa myoéskaan liikkaa

vapauksia sairastumisen tuoman menettdmisen pelon vuoksi (Marttila 2011).

Lapsen sairastumisella voi olla kauaskantoiset vaikutukset perheen elamaan.
Positiiviset ~ selviytymiskeinot ~ helpottavat  vanhempien  sopeutumista
muutokseen. (Duffy 2009.) Vaikka vanhemmat kayttaisivat useita
selviytymiskeinoja, ei se valttamatta takaa, ettd he olisivat sopeutuneet lapsen
sairastumisen aiheuttaneeseen tilanteeseen. Negatiiviset tunteet voivat
kohtalaisesta sopeutumisesta huolimatta nousta valilla pintaan ja vanhemmat

saattavat karsia jatkuvasta surusta. (Hopia 2006, 98.)

Sairastuminen vaikuttaa myds perheen valisiin suhteisiin. Se saattaa aiheuttaa
ongelmia parisuhteeseen ja vanhempien valiseen kommunikaatioon. (Davis

2003.) Sairastumisen vaikutukset suhteeseen kuitenkin  vaihtelevat.
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Vanhempien suhde saattaa vaihdella hyvista vaiheista huonoihin. Ei voida
kuitenkaan sanoa, ettd lapsen sairauden vaikutus vanhempien valiseen
suhteeseen olisi aina negatiivinen. (Marttila 2011.) Joskus vaikutukset voivat
olla jopa myonteisid. Lapsen sairaus voi siis joko lahentdd tai etdannyttaa
vanhempia. Parisuhteen toimimisen kannalta olisi tarkeaa puhua ja paasta
yhteisymmarrykseen sairaan lapsen hoitokaytannoista. (Hopia 2006, 94-95.)
Uudet jarjestelyt ja uusi tyonjako lapsen hoitamisessa kuluttavat kuitenkin
voimavaroja ja ovat suuri syy vanhempien parisuhteen valisille ongelmille.
Vanhemmat tarvitsevat lepoa selviytyakseen lapsensa pitkaaikaissairaudesta ja
sen tuomista muutoksista. Vanhemmat pyrkivat usein olemaan ja
kayttaytymaan kuten aikaisemmin. Taman takia vanhemmille pitda antaa
tilaisuus omaan lepoon ja oman hyvinvointinsa parantamiseen. (Jurvelin,
Kyngas & Backman 2006.)

Pitkdaikaissairaiden lasten &idit voivat tutkimusten mukaan isi& huonommin,
vaikka osaavat hakea heita paremmin apua. Aidit voivat olla hyvin
stressaantuneita ja ahdistuneita. He joutuvat isia useammin luopumaan heille
merkityksellisista asioista, silla he osallistuvat edelleen isid enemman sairaan
lapsen hoitoon. (Hopia 2006, 97.) Perheiden tulisikin luoda yhteinen paivarutiini
tukemaan sairaan lapsen hoitoa (Stepney, Kane &Bruzzese). Lapsen sairaus ei
valttamatta ole ainoa stressitekija perheessa ja usean tekijan kasaantuminen
kuormittaa tutkimusten mukaan varsinkin &itia. Taytyy kuitenkin muistaa, etta

isien selviytymista on tutkittu paljon vahemman kuin aitien. (Hopia 2006,97.)

Lapsen sairastuminen vaikuttaa myds hanen sisaruksiinsa. Mita sairaampi
lapsi, sitd suurempi vaikutus sill& yleensa on sisaruksiin. (Aronu & lloeje 2011.)
Heidan roolinsa perheessad muuttuu ja tdméa taas vaikuttaa kaytokseen. Kuten
vanhempansakin, voivat sisarukset oireilla niin fyysisesti kuin psyykkisesti.
Sisaruksen sairastuminen ei vaikuta valttamattd aina negatiivisesti vaan voi
myds lahentdé sisarusten valeja. Kaiken kaikkiaan sisaruksen sairastumisella
on lapsen elamaan hyvin iso vaikutus ja vanhemmat kokevat usein, etteivat
sisarukset saa tarpeeksi tukea perheen muun lapsen sairastuessa.

Samanlainen kokemus on myds hoitajilla. (Hopia 2006, 95.)
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Lapsen turvallisuudentunto syntyy perustarpeiden tyydytyksesta. Kun
perustarpeista huolehditaan, tuntee lapsi itsensé arvokkaaksi, rakastetuksi ja
hanen itsetuntonsa parantuu. N&ain han pystyy itse paremmin kohtaamaan
oman eldménsa haasteet. (Waldén 2006.) Tilanteessa, jossa perheen yksi lapsi
sairastuu pitk&aikaisesti, on terveiden sisarusten vaikea nayttdd omat tarpeensa
ja huolensa. Taman he tekevat suojellakseen jo kovia kokeneita vanhempiaan.
(Koistinen, Ruuskanen & Surakka 2009, 230.)

Sairastuneen lapsen sisarusten on todettu hairiintyvan helpommin. Tama nakyy
artyisyytena, vetaytymisend, mustasukkaisuutena seka ahdistuneisuutena ja
heikkona itsetuntona. My6s erilaiset kaytoshairiot ovat yleisia. (Aronu & lloeje
2011.) Lapsen sairaus ja sen hoitaminen rajoittaa sairastuneen, mutta myos
muiden perheenjasenten elamaa. Pitkdaikaissairaalla lapsella ja hénen
sisaruksillaan on tutkimusten mukaan enemman ongelmia koulussa ja
normaalissa kehityksessa kuin terveilla lapsilla. (Jurvelin, Kyngads & Backman
2006.)

Huomion  keskittdminen sairastuneeseen lapseen vaikuttaa kaikkiin
perheenjaseniin, erityisesti silloin, jos perheessa on sairastuneen lapsen lisaksi
muita lapsia. Huomion keskittdmisen myoéta ja uusien jarjestelyiden takia
perheen muut lapset voivat jaada vahemmalle huomiolle, vaikka heidan
tarpeensa eivat olisi miksikd&n muuttuneet. (Marttila 2011.) Sairauden
aiheuttamien muutosten vuoksi perhe voi joutua jarjestelemaan omia tyokuvioita
ja lapsien hoito- tai koulunkayntijarjestelyitd uudestaan. Tama uudelleen
jarjestaminen aiheuttaa perheelle stressia ja ahdistusta. Perhe voi joutua
karsimaan ja muuttamaan aikaisempia vapaa-ajan viettotapojaan, tama

aiheuttaa erityisesti sisaruksissa negatiivisia tunteita. (Davis 2003, 36.)

Vanhempien aika ja huomio keskittyy usein vain sairastuneeseen lapseen ja
hyvan olon luomiseen hanelle. Sisarukset tuntevat usein itsensa ulkopuolisiksi
perheessa. (Jurvelin, Kyngds & Backman 2006.) Vanhempia tulee tukea
huomioimaan sairastuneen lapsen lisédksi muitakin perheen lapsia. Vanhempien

olisi hyva jarjestda itselleen ja pitkaaikaisesti sairaan lapsen sisaruksille
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kahdenkeskista aikaa, jolloin sisarukset saavat myos omaa aikaa eikd kaikki
pyori sairauden ymparilla. (Koistinen, Ruuskanen & Surakka 2009, 230.)

Terveet sisaret saattavat saada niskoilleen suurimman osan kotitdista ja vastuu
muissakin osa-alueissa kasvaa. Taman myo6ta heidan kouluaktiivisuutensa
laskee ja sosiaaliset suhteensa karsivat. (Jurvelin, Kyngas & Backman 2006.)
Vanhempien olisi hyva pystya pitam&an vastuu itsellaan, eika siirtdd sita
huomaamatta liikaa terveille lapsille (Koistinen, Ruuskanen & Surakka 2009,
230). Vastuunottamisella on myonteisiékin vaikutuksia, silla se kasvattaa lasta,
mutta liilka vastuu estda sisarusten yksiléna kasvamisen. Vanhemmat eivat saa
unohtaa, ettd sisaruksetkin ovat vield lapsia, vaikka he kayttaytyisivatkin
kypsasti ja ottaisivat vastuuta. Vanhempien tulee pitaa huoli, ettéa sisarukset
uskaltavat kertoa, jos heille sysatdan liikaa vastuuta. Kiireinen arki ei
valttamatta jata aikaa sisaruksien hyvinvoinnin edistamiseen. (Henttonen ym.
2002, 9.)
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3 PITKAAIKAISSAIRAAN LAPSEN PERHEEN SELVIYTYMISEN
TUKEMINEN

Pitkdaikaissairaan lapsen perheet tarvitsevat tietoa lapsen sairauteen liittyen
sekd apua arkipaivassa selviytymisen tukemisessa, vanhemmuuden
vahvistamisessa ja tunnekuorman jakamisessa. Muutokset ja avuntarve
perheissd ovat usein  samansuuntaisia  riippumatta  siita, mité
pitkdaikaissairautta lapsi sairastaa. Hoitajan tulisi kohdata perheen todellisuus
ja edistdd vanhempien odotusten mukaisesti perheen terveytta. (Tuomi 2008.)
Hoitajien on ymmarrettdvd my0s perheenjasenten voimakkaat tunnereaktiot
sekd uskallettava puuttua perheen tilanteeseen silloin, kun se on lapsen tai

muiden perheenjasenten hyvinvoinnin kannalta tarpeellista (Hopia 2006).

3.1 Tiedon lisdéaminen ja vanhemmuuden tukeminen

Ensitieto tarkoittaa sosiaali- ja terveydenhuollossa tapahtumaa, joka
jarjestetddn esimerkiksi vammautuneille tai vakavan diagnoosin saaneille ja
heidan perheilleen. Ensitieto voi olla joko henkilokohtaista ohjausta, jossa
paikalla on yleensa lapsen vanhemmat ja laékari, tai pienryhmissa toteutettavaa
informaation  jakamista. Yleensa  &skettdin  sairastuneet kutsutaan
ensitietotapahtumaan. Tapahtuma voi kestda muutamasta tunnista kokonaiseen
viikonloppuun. Ensitiedossa sairastuneet tapaavat toisia samassa sairauden
vaiheessa olevia ihmisia. Ensitietotapahtuman jalkeen monet haluavat hakeutua

sopeutumisvalmennuskursseille. (Mikkonen 2009.)

Lapsen sairauden toteaminen on suuri muutos ja aiheuttaa ahdistusta koko
perheelle. Vanhemmat kokevat kuitenkin helpotusta, kun lapsi saa diagnoosin.
Diagnoosin saaminen poistaa epavarmuutta lapsen tilasta ja elamaa voidaan

alkaa suunnitella lapsen hoidon antamissa rajoissa. (Koskela & Melamies
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1999.) Diagnoosivaiheessa vanhemmat tarvitsevat usein konkreettista apua ja
tukea. Tarkedd on kertoa vanhemmille lapsen sairaudesta, hoidosta,
mahdollisista kuntoutuksista ja muista etuuksista, joita vanhemmat voivat
hakea. Tieto tulisi antaa vanhemmille seka suullisena etta kirjallisena, jotta he
voisivat palata tutkimaan sairautta ja sen hoitoa, kun ajankohta on heille sopiva.
Hoitohenkilokunnan on tarkeda huomioida ja tukea seka sairastuneen lapsen
vanhempia ettd sisaruksia. (Jurvelin, Kyngas & Backman 2006.) Vanhempia
pitdd tukea hakemaan hoitoapua tarvittaessa myods muualta (Koistinen,
Ruuskanen & Surakka 2009, 230). Vanhemmat tarvitsevat tukea myos omilta
l&heisiltd&n (Jurvelin, Kyngés & Backman 2006).

Henkilokohtaisessa ohjauksessa lapsen sairaudesta Kkerrottaessa pyritdan
siihen, ettd molemmille vanhemmille kerrotaan yhta aikaa lapsen sairaudesta.
Talldin he voivat muun muassa tukea toisiaan paremmin ja voivat jakaa saman
informaation kesken&aan, kun ovat kuulleet sen samalta laakariltd samaan
aikaan. Alkujarkytys voi olla niin suuri, etteivat vanhemmat pysty ottamaan
tietoa vastaan tai ainakaan sisaistamaan sitd kunnolla. Ensimmaisissa
keskusteluissa yleensda kerrotaan ja mietitddan seuraavien paivien
hoitosuunnitelmia ja annetaan selkedd informaatiota lapsen tilanteesta.
Vanhemmat tarvitsevat tarkkaa ja oikeaa tietoa lapsen sairauteen liittyvista
asioista. Tarkedd on esimerkiksi tietaa, etteivdt vanhemmat ole voineet
mitenkaan omalla toiminnallaan aiheuttaa lapsen sairastumista. Samoin lapsen
taytyy ymmartaa, ettei han ole aiheuttanut omaa sairauttaan. (Koskela &
Melamies, 1999.) Asioiden kertomistavalla on suuri merkitys lapsen ja perheen
selviytymiseen tulevaisuudessa. Selviytymisen kannalta ratkaisevan tarkeita
ovat ensimmaiset paivat ja hetket ensitiedon saamisen jalkeen. Naistéa riippuu
se, lahteekd vanhempien sopeutuminen tilanteeseen suotuisaan suuntaan vai
ei. (Koskela & Melamies 1999.) Vanhemmat ovat tutkimusten mukaan yleensa
tyytyvaisia saamaansa ensitietoon. He haluaisivat kuitenkin enemman

yksilollisyytta asiallisuuden ja ammattitaidon rinnalle. (Walden 2006.)

Vertaistuki sanana voidaan maaritella monella eri tavalla. Yhden maaritelméan

mukaan vertaistuki tarkoittaa samankaltaisessa eldmantilanteessa olevien
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ihmisten halua jakaa kokemuksiaan ja tietojaan toisia kunnioittavassa
iImapiirissa. Sairastuneiden ryhman toimintaa voidaan eri tutkimuksissa kutsua
joko vertaistoiminnaksi tai oma-aputoiminnaksi, mutta ryhmassa saatavaa tukea
kutsutaan nimelld vertaistuki. (Mikkonen 2009.) Vertaistuki on erittéin tarkea
tukimuoto ammattilaisten tarjoaman tuen ohella. Vertaistukitoiminta koetaan
tietolahteena, mutta siitd saa my0s suojaa ja turvaa seka ratkaisuja moniin
ongelmiin. (Toija 2011.) Vertaistoiminnasta voi oppia uusia nakokulmia ja
selviytymistapoja seka luoda wuusia ihmissuhteita. Vertaistukiryhmiin
osallistuminen voi lisdksi lieventdd yksindisyyden ja eristyneisyyden
kokemuksia. (Vaitti 2008.)

Vertaistukea saa muun muassa jarjestbjen jarjestamista ensitietoryhmista,
sopeutumisvalmennuskursseilta, henkilokohtaiselta tukihenkil6lta tai
vertaistukiryhmasta. Myos julkinen terveydenhuolto saattaa jarjestaa
vertaistukea. Vertaistukitoiminta on viimeisten vuosikymmenten aikana
lisddntynyt runsaasti. lhmiset haluavat yhd enemman jakaa kokemuksiaan ja

saada tietoa toisilta. (Toija 2011.)

3.2 Tunnekuorman jakaminen

Lapsen sairastuessa pitkdaikaisesti, kay héan usein tiettyyn sairauteen
erikoistuneella poliklinikalla (Koistinen, Ruuskanen & Surakka 2009, 219-220).
Ammattilaisen ja vanhemman valinen suhde muotoutuu auttamisprosessista,
johon kuuluvat auttamissuhteen synty ja kayttd. Avun tehokkuus riippuu
vanhempien ja auttajan vélille kehittyvastd suhteesta. Tarkeitd perusasenteita
auttajassa ovat kunnioitus, noyryys, aitous, empatia ja hiljainen innokkuus.
Auttaja ei saisi tuomita vanhempia, vaan ajatella myodnteisesti riippumatta
vanhempien ongelmista, asemasta, kansalaisuudesta, arvoista tai muista
henkilokohtaisista ominaisuuksista. (Davis 2003,56.) Nailla kaynneilla pitda
perheella ja sairastuneella lapsella olla mahdollisuus keskustella omista
tunteistaan ja mahdollisesta tiedonpuutteesta hoitavan henkilokunnan kanssa.

Poliklinikkakadynneilla huomioidaan vanhempien jaksaminen ja tarpeen mukaan
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vahemman voimavaroja omaavat ja uupuneet vanhemmat pyritdan ohjaamaan
eteenpain. Ohjaamisella pyritaan lisaéamaan vanhempien jaksamista
tulevaisuudessakin pitkaaikaisesti sairastuneen lapsen kanssa. Tarkeinta on
luoda vanhemmille tunne siita, ettéd he eivat kamppaile yksin sairautta vastaan.
Kayntien tarkoituksena on myds kertoa erilaisista yhdistyksistad, liittojen
toiminnasta ja mahdollisista perhekerhoista. (Koistinen, Ruuskanen & Surakka
2009, 219-220.)

Perhekeskeisyytta on pidetty perinteisesti terveydenhuollossa tapahtuvan
hoitamisen periaatteena, vaikka sen toteuttamisessa onkin ollut puutteita (Hopia
2006). Perhekeskeisen hoitamisen ydin on perheen terveyden edistaminen
(Lehto 2004). Perinteiselle perhekeskeisyys-periaatteelle voidaan pitda
jatkumona perhehoitoty6ta (Hopia 2006). Perhekeskeiseen hoitamiseen
kuuluvat perheiden arvokas ja kunnioittava kohtelu, oikean tiedon valittaminen,
kuuntelu, kommunikointi ja yhteistyd hoitohenkilokunnan kanssa seka perheen
osallistumisen tukeminen perheen voimavarojen mukaisesti (Lehto 2004).
Nykyaan perhekeskeisyytta pidetaan selkeanad periaatteena hoitotydssa. Eri
tutkimukset kuitenkin osoittavat, etta kaytanndssa potilaan hoitoprosessin eri
vaiheissa laheiset eivat valttamatta aina ole mukana. Perhekeskeisyyden
koetaan elavan enemmankin hoitajien k&sityksissad kuin hoitotyon kaytannon
toiminnassa. (Pitkanen, Astedt-Kurki, Laijarvi & Pukuri 2002.) Koko perheen
osallistuminen sairastuneen lapsen hoitoprosessiin on tarkeaa, silla yhden
perheen jasenen sairastumisella on yleensa vaikutusta myds muihin perheen-
jaseniin ja toisaalta myos koko perhekokonaisuuteen. Perheen erilaisilla
toimintatavoilla on myos selkeaa vaikutusta lapsen paranemiseen ja sairauksien
ehkaisyyn. (Pitkanen, Astedt-Kurki, Laijarvi & Pukuri 2002.)

Perhehoitotyd tarkoittaa perheiden huomioon ottamista osana potilaan
kokonaishoitoa. Tavoitteena on auttaa perhetta ja sen jasenida vahvistamaan
voimavarojaan seka ennaltaehkdisemaan ja ratkaisemaan mahdollisia ongelmia
eri tilanteissa. (Kiuru 2010.) Voimavaroja voivat olla esimerkiksi itsetunto
vanhempana, tieto, sosiaalinen tuki, kyky saannelld voimien riittavyytta omassa

elamantilanteessa ja tulevaisuutta koskevat kasitykset. Pitk&aikaissairaiden
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lasten vanhempien voimavaroina voidaan pitda myos terveytta, uskomuksia,
ongelmanratkaisutaitoja, sosiaalisia taitoja ja sosiaalista tukea. (Tuomi 2008.)
Voimavarojen tukeminen ja vahvistaminen etenevat perheen ja ymparéivan
yhteis6n vahvuuksien tunnistamisesta niiden tukemiseen (Lehto 2004). Tama
puolestaan edellyttdd hoitajilta perheen tilanteen tuntemista, tietoa perheen
kokemuksista ja odotuksista hoitotyota kohtaan sekd kykya kayttaa sellaisia
interventioita, jotka yllapitavat ja edistavat perheen terveyttda. Perheenjasenten
kokemusten, tarpeiden ja odotusten huomioiminen on tarkedd hoitotydssa.
Perhekeskeisessa perhetydssa perheen jokapdaivaiseen eldmé&an vaikuttavat
asiat ja tarpeet ohjaavat arviointiprosessia. Ammattihenkildiden roolin méaraa

perheen elaméantapa ja tarpeet. (Kiuru 2010.)

Riittavalla tiedonsaannilla on suuri merkitys perheen sopeutumisessa lapsen
sairauteen. Perheet eivat usein koe saavansa tarpeeksi tietoa. Aina ei
kuitenkaan tiedon maaralla ole merkitystd vaan silla, miten sitd annetaan ja
sovelletaan. (Stepney, Kane & Bruzzese 2011.) Tietoa tulisi enemman
saannostella aina sen mukaan, mistd vanhemmat haluavat tietdd. Taméa on
kuitenkin hoitohenkilokunnalle haastavaa, silla se vaatii kykya tunnistaa

perheen erilaisia tarpeita. (Hopia 2006,97.)

Lahipiirin antama riittdva sosiaalinen tuki seka positiiviset ajatukset auttavat
vanhempien sopeutumista. Sosiaalinen verkosto auttaa niin konkreettisesti kuin
emotionaalisestikin. (Hopia 2006, 96.) Vanhemmat kokevat usein saavansa
paljon emotionaalista tukea lasten isovanhemmilta (Juhela 2006). Taakan
jakaminen lapsen sairauden ja mahdollisten sairaalahoitojen aikana auttavat
vanhempia selviytymaan. Yleensa vertaistuella on suuri merkitys niin isien kuin
aitienkin jaksamiseen. Joissakin tapauksissa perhe ei kuitenkaan osaa tai halua

hakea vertaistukea vaan pikemminkin eristaytyy. (Hopia 2006, 96.)

Sairaan lapsen vanhemmat eivat valttdmatta parjad tilanteen kanssa ilman
apua. Joskus apua joudutaan hakemaan mielenterveystyon piiristd asti, mutta
usein muut keinot riittavat. (Duffy 2011.) Yleensa aitien on helpompi hakea
apua ja puhua kokemuksistaan ja ndin hakea tukea selviytymiseensa. Kun aidit

puhuvat ja kertovat tunteistaan niin hoitohenkilokunnalle kuin laheisilleenkin,
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purkavat isdt usein ahdistustaan tekemisen kautta. Isille sulkeutuminen on
yleisempéaa. Yleensa isille etaisyydenotto tilanteeseen on tarkedmpi
selviytymiskeino kuin tunteistaan puhuminen. Isat eivat myodskaan ilmaise

negatiivisia tunteita niin paljon kuin aidit. (Hopia 2006,97.)

3.3 Taloudellisen tilanteen tukeminen

Lapsen sairastuminen vaikuttaa perheen talouteen. Vanhemmat saattavat
joutua jaamaan kotiin toista lapsen laakarikayntien tai sairastumisen vuoksi.
Sosiaaliturvajarjestelma jakaa perheiden kanssa taloudellista taakkaa. Etuuksiin
oikeuttavat sairauden aiheuttamat taloudelliset menetykset, ei itse sairaus.
Sosiaaliturva muodostuu ansionmenetyksen veronalaisista korvauksista seka

sairaskulujen korvauksista. (Elo 2005.)

Kansaneldkelaitos eli Kela maksaa vammaistukea alle 16-vuotiaalle
vammaiselle tai pitkaaikaissairaalle lapselle, jonka hoito kestda vahintaan
kuuden kuukauden ajan ja hoito aiheuttaa tavanomaista suurempaa rasitusta ja
sidonnaisuutta terveeseen lapsen verrattuna. Tuesta kaytettiin aikaisemmin
nimea lapsen hoitotuki. Hoidon sidonnaisuuden ja rasituksen mukaan lapsen
vammaistuki on porrastettu kolmeen eri ryhmaan; perustukeen, korotettuun ja
ylimp&&n vammaistukeen. Ylimpaan vammaistukeen on oikeutettu, jos hoito on
ymparivuorokautista. (Kela 2011b.) Vuonna 2010 vammaistukea sai 33 263

lasta, joista suurin osa sai perustukea ja pienin osa ylinta tukea (Kela 2010a).

Toinen vanhemmista on oikeutettu neljan tyopaivan mittaiseen hoitovapaaseen,
jos alle 10-vuotias lapsi akillisesti sairastuu. TyOnantajan ei tarvitse tasta ajasta
maksaa palkkaa. Erityishoitorahaa voi hakea, jos lapsi sairastaa kauemmin kuin
nelja paivaa ja on alle 16-vuotias. Erityishoitorahan saaminen edellyttéaa, etta
toinen vanhemmista hoitaa vaikeasti sairasta lasta kotona ja kotihoito liittyy
sairaalan poliklinikkahoitoon tai lapsen sairaalahoitoon. Rahan voi myds saada,
jos toinen vanhemmista osallistuu alle 7-vuotiaan lapsen hoitoon tai
kuntoutukseen poliklinikalla, sairaalassa tai kuntoutus- ja
sopeutumisvalmennuskursseilla. Erityisrahaa ei makseta, jos saa hoidon ajalta

palkkaa tai Kelan maksamia paivarahoja. Erityisrahaa saava ei ole oikeutettu
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samaan aikaan saamaan ty6ttomyyskorvausta tai tyomarkkinatukea. (Kela
2011c.)

Kela korvaa myds osan yksityisladkarin palkkioista seka ladkarin maaraamista
tutkimuksista ja hoidoista. Terveyskeskuksen hoitoja Kela ei puolestaan korvaa.
(Kela 2011c.) Yksi omavastuuosuus peritaan, vaikka samalla kertaa
maarattaisiin useampi hoito. Poikkeuksena fysioterapiapalvelut, joista peritaan
kuitenkin aina erillinen omavastuu. Korvausten saaminen edellyttaa, etta
tutkimus ja hoito ovat suoritettu vuoden kuluessa siitd, kun laakari on ne
maarannyt. Enintdan 15 hoitokerrasta voi saada korvauksen ja nama
hoitokerrat tulee kayttaa myos vuoden sisalla maarayksesta. Korvauksia ei saa,
mikali terveyskeskuksesta on lahetetty yksityisladkarin tutkimuksiin. (Kela
2011c.)

Kela ei korvaa julkisen terveydenhuollon kustannuksia. Yksityisen
sairaanhoidon kustannuksia ei mydskaan korvata, mikali henkild on hoidossa
julkisessa sairaalassa. Sairausvakuutusmaksu ei esimerkiksi korvaa
leikkaussalimaksuja, poliklinikkamaksuja, sairaaloiden hoitopaivamaksuja,
yksityisten laitosten perimia toimistokuluja tai ennaltaehkaisevan hoidon
maksuja lukuun ottamatta hammashoitoa. (Kela 201le.) Kela-korvauksen
lisdksi voi hakea korvausta myts omasta vakuutusyhtiosta, mikali on hankkinut
yksityisen sairausvakuutuksen. Ensin korvaukset kannattaa hakea Kelasta ja
sen jalkeen vakuutusyhtiostd. Eri vakuutusyhtidilla korvausten hakutavat
vaihtelevat, jolloin on hyva tarkistaa tapauskohtaisesti oman vakuutusyhtion

toimintatavat. (Kela 2011e.)

Kotikunnalla on ensisijainen vastuu lasten ja nuorten kuntoutuksesta. Kela
jarjestaa erilaisia sopeutumisvalmennus- ja perhekursseja.
Sopeutumisvalmennuskurssi voi tukea sairastunutta lasta ja hanen perhettaan
seka lahiyhteisfd selvidam&an vammautumisen tai sairastumisen aiheuttamasta
elamantilanteesta. Kurssilla annetaan tietoa muun muassa sairaudesta ja sen
vaikutuksista elamaan. Kelan sivuilla on kuntoutuskurssi-haku, jonka kautta
loytyy Kelan jarjestamat kurssit. Sopeutumisvalmennuskursseja jarjestetadn

sekd Kelan, ettd raha-automaattiyhdistyksen eli RAY:n tuella. Erilaiset liitot
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esimerkiksi  Allergia- ja Astmaliitto voivat jarjestdd myos omia
sopeutumisvalmennuskursseja. (Kela 2011d.)

Laakarin maaraamista ladkkeistd ja perusvoiteista voi saada korvauksen ja
suurista laakekustannuksista lisédkorvausta. Laaketta tai perusvoidetta tulee
kayttda annostusohjeen mukaisesti ja ostaa sitd enintdan 3 kuukaudeksi
kerrallaan mahdollisimman edullisina pakkauskokoina. Yleensa korvauksen saa
jo heti apteekista nayttamalla Kela-korttia. Jos korvausta ei saa suoraan
apteekista, sitéd voi hakea Kelalta. (Kela 2011f.)

Kelasta on mahdollista saada myds matkakorvauksia. Kela korvaa esimerkiksi
kuntoutukseen tehtyjd matkoja, kun kuntoutus perustuu julkisen
terveydenhuollon tai Kelan  kuntoutuspaattkseen. Erikseen tehtya
ladkkeidenhakumatkaa apteekkiin Kela ei korvaa. Matkakustannuksia korvataan
yleensd halvimman mahdollisen kulkuneuvon mukaan. Yleensad halvin
vaihtoehto on julkinen kulkuneuvo esimerkiksi juna tai linja-auto. Taksimatka
voidaan korvata myds huonojen liikenneolosuhteiden vuoksi tai puutteellisten
likenneyhteyksien takia. Jos kaytetaan omaa autoa tai taksia, saattajalle ei
aiheudu korvattavia matkakuluja. Kelasta voi saada yopymisrahaa, mikali joutuu
tutkimuksen, hoidon tai liikenneolosuhteiden vuoksi yopymaan matkalla. (Kela
2011g.)

Ruokavaliokorvausta voi saada, jos lapsi on alle 16-vuotias ja sairastaa
keliakiaa. Talldin saa korvausta gluteenittoman ruokavalion kustannuksiin.
Korvauksen saamista ei estd muut sairauden perusteella maksettavat
korvaukset tai vammaistuet. Korvaus maksetaan joka kuukausi. Tuen saa, jos
keliakia on asianmukaisesti maaritelty. Kliinisista ravintovalmisteista maksetaan
korvausta, jos valmiste hankitaan laakarin kirjoittamalla ladkemé&aarayksella ja
hakijalla on Kelan myodntama korvausoikeus kyseisen ravintovalmisteen
korvaukseen. Kiliinisistd ravintovalmisteista saa korvausta, jos lapsella on
esimerkiksi synnynndinen aineenvaihdunnan sairaus, pienella lapsella
lehmanmaitoallergia tai ravintoaineiden, l&hinna rasvojen imeytymishairio. (Kela
2011h.)
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4 TERVEYSVIESTINTA VERKOSSA

Terveysviestintd on ihmisten terveyteen vaikuttamista positiivisesti. Se on
keskeinen keino, jolla valitetddn yleistlle terveystietoa. Terveysviestintd pitda
ylla julkista keskustelua ajankohtaisista terveyskysymyksista. Terveysviestinnan
tavoitteena on terveyden edistaminen, sairauksien ehkaisy ja hoitaminen seka
kuntoutuminen. (Torkkola 2002, 5-6.)

Terveysinformaation maara ymparillamme on koko ajan lisdantynyt.
Terveysinformaation runsautta on vaikea olla huomaamatta, silla terveydesta
puhutaan yhd enemman mediassa ja erilaisista terveyteen liittyvista aiheista voi
lukea vapaasti verkosta. Ihmisten mielenkiinto omaan terveyteen ja hyvinvointiin
on kasvanut. (Eriksson-Back 2003.) Verkossa olevien terveyspalveluiden kaytto
on lisdantynyt kovaa vauhtia verkon yleistyessa (Torkkola 2002,150). Vuonna
2010 tilastokeskuksen tekemén tutkimuksen mukaan yksi yleisimmista verkon
kayttotavoista oli terveystiedon etsiminen (Tilastokeskus 2010). Aiheen suosion
takia olisikin erityisen tarkedd, etta sieltd |0ytyva tieto olisi laadukasta,

luotettavaa ja tuoretta. (Hurme 2010).

Verkon valityksella ihmisille on tullut mahdollisuus saada kayttoonsa laaja
terveystiedonlahde. Ihmisilla on mahdollisuus tutustua uusiin laaketieteellisiin
tutkimuksiin, hakea tietoa uusista markkinoille tulleista la8kevalmisteista seka
tutustua uusiin hoitosuosituksiin. Verkko antaa mahdollisuuden maéarittdd omaa
terveydentilaa verkkotestien avulla, osallistua vertaistukiryhmiin ja saada
vastauksia kysymyksiin asiantuntijoilta. (Torkkola 2002, 150.) lhmiset etsivat
tietoa yhd enemman omaa terveyttd koskevista asioista verkosta ja erityisesti
uudet ilmaantuneet oireet sek& vakavat sairaudet lisdavat tiedontarvetta.
Tiedontarvetta kasvattaa myods mediassa esilla olevat terveytta koskevat aiheet.
Tietoa etsitddn myods aroista asioista, joita on vaikea ottaa esille

ammattihenkilén kanssa, kuten mielenterveysongelmista. (Eriksson-Back 2003.)

Verkossa on runsaasti virheellista ja epéatarkkaa terveystietoa. Virheellinen

terveystieto voi olla kohtalokas sen kayttajalle. Tama asettaa tiedon kayttajille
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haasteita, silla kayttdjien tulee osata arvioida tiedon luotettavuutta yha
enemman. Erilaiset organisaatiot pyrkivat edistamaan verkon terveystiedon
laatua ja kehittamaan sen eettisia periaatteita. Verkkoon saa kuka vain julkaista
tietoja, eivatka kaikki noudata eettisia periaatteita. Terveystiedon hakijan oma
vastuu tiedon arvioinnissa korostuu. (Torkkola 2002,160.) Verkosta l0ytyy hyvaa
tietoa ammattilaisten julkaisemana, muun muassa sairaanhoitopiirien,
terveyskeskusten, potilasjarjestdjen seka koulujen tuottamana (Kyngas,

Kaaridinen, Poskiparta, Johansson, Hirvonen & Renfors 2007, 61).

Terveystietoa etsittdessa verkosta tiedon luotettavuus on tarkeaa ja loydettya
tietoa tulee tutkiskella kriittisesti (Lauri 2003, 24). Terveystietoa tarjoavilla
sivuilla luotettavuutta lisda tekijoiden nimien ja yhteystietojen saatavuus, sivujen
saannollinen paivittaminen seké kunnolliset [ahdemerkinnat (Kyngas ym. 2007,
61). Terveydenhuollon ammattilaisen tuottamaa tekstia voi yleensa pitaa
luotettavana, mutta muihin kannattaa suhtautua kriittisesti. Loydetyn tiedon
luotettavuutta voi tarkistaa katsomalla aiheesta muilta sivuilta, jolloin pystyy
vertailemaan tuloksia. (Hurme 2010.) Terveyteen liittyvissd kysymyksissa
kannattaa asia nostaa esille myés ammattilaisen kanssa, vaikka olisikin saanut
tietoa jo muualta. Terveydenhuollon ammattilaisten ja potilaan vélinen suhde on

korostunut kasvavan tiedon takia. (Drake 2009,20.)

Potilaat tietavat sairaudestaan yhd enemman verkosta I6ytyvan laajan tiedon
avulla. Potilaat etsivat tietoa usein itsed&n tai l&heistddn koskevista
sairauksista. LoOydetty tieto lisaa potilaan ymmarrystda ja helpottaa
kommunikointia terveysalan ammattilaisten kanssa. Silla, ettd tietoa on
|0ydettavissa helposti verkosta, on koettu olevan sekd positiivista etta
negatiivista vaikutusta potilaan ja laakarin véliseen suhteeseen. Laakarit
kokevat tiedonhankinnan positiiviseksi, jos |6ydetty terveystieto tukee potilaan
omaa hyvinvointia. Sen koetaan myds tehostavan vastaanottokaynteja. (Drake
2009, 21-22.) Terveyssivustoilta hankittujen tietojen on todettu vahentéaneen
yhteydenottoja terveyskeskuksiin. Terveyssivustoilta 16ytyneiden tietojen avulla
asiakas on voinut maaritella hoitoon hakeutumisensa Kkiireellisyyttd. Myo6s

itsehoidon on todettu lisdantyneen palveluiden avulla. (Tavast 2008.) Epailysta
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ladkareissa ja muissa ammattihenkildissa aiheuttaa potilaiden kyky arvioida
loydetyn ladketieteellisen tiedon luotettavuutta. Negatiivisena koetaan potilaiden
hankkima vaihtoehtoista hoitoa koskeva terveystieto. (Drake 2009, 21-22.)

Potilasohjeita tehtdessd on tarkedd muistaa korostaa potilaan omaa
hyvinvointia, terveytta ja niiden tuomia etuja. Potilas tarvitsee muutoksen tueksi
riittavasti perusteluja, silla pelkat ohjeet eivat riitd. Hyva potilasohje on
kohdennettu tietylle ryhmalle. Potilasohjeeseen kirjoitetun tekstin tulee olla
kirjoitettu selkealla kielella ja sanaston tulee olla yleiskielista. Vierasperaisten
sanojen kayttoa olisi hyva valttaa, sille ne voidaan ymmartaa helposti vaarin.
Kaytettaessa vierasperaisia sanoja, tulisi ohjeeseen liittda erikseen sanasto,
jossa termit on selitetty selkealla kielella. Potilasohjeet ovat ensisijaisesti
suunnattu potilaille, tasta syystd ohjeessa ei tulisi kayttaa ammattisanastoa.
(Hyvarinen 2005.)

Nykyisin paperisten potilasohjeiden rinnalla on koko ajan lisdantynyt verkossa
julkaistavat ohjeet. Verkossa julkaistavissa potilasohjeissa tulisi lauseiden olla
lyhyempid, kuin kirjallisissa, silla niiden lukeminen on tietokoneen naytolta
hitaampaa. (Alasilta 2001, 98.) Uuden tiedon oppiminen ja hahmottaminen on
vaikeampaa tietokoneen naytoltd luetusta ohjeesta. Taméan takia on tarkeaa
suunnitella verkkoon tulevat ohjeet ja sivustot huolellisesti. Tekstin
hahmottamista helpottaa tekstin looginen eteneminen, kunnollinen kappalejako
ja otsikointi. P&&otsikko kertoo lukijalle, mitd ohje k&sittelee ja valiotsikot
auttavat hahmottamaan, mista teksti koostuu. Otsikot helpottavat myos tiedon

etsimista. (Hyvarinen 2005.)

Ulkoasullisista piirteista tarkeimpia verkkosivuilla ovat niiden helppolukuisuus ja
mielenkiintoisuus. Suurin vaikutus huomion kiinnittdmisessé on vareilla. Tausta-
ja tekstivarin valilla tulee olla mahdollisimman suuri kontrasti, tasta hyva
esimerkki on musta teksti valkoisella pohjalla. Suuri kontrasti ero saa aikaan
tekstin erottumisen taustasta. Jos kaytetyt varit ovat lilan samansavyisia,
lieventdd se vaikutusta ja vastavarit taas kumoavat toistensa vaikutuksen.
Sivujen paavareind ei tulisi olla vaaleanpunaista tekstia vihredalla taustalla.

Tama variyhdistelma ei sovi punavihersokeille kayttgjille, koska he eivat pysty
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tekstia erottamaan taustasta. (Nielsen 2000, 125-129.) Nayttoteksteissa
suositaan fonttikokoa 12—-14 (Keranen & Penttinen 2007,169).

Kuvat herattavat lukijassa mielenkiintoa ja oikein valittuina tukevat sivujen
siséltod. Tekstien yhteydesséa on hyva olla kuvia, mutta niita ei tulisi olla liikaa.
Kuvan alle kirjoitettu kuvateksti tehostaa kuvan sanomaa. Kuvan pitéa latautua
sivulle nopeasti ja avautua yhdella silméyksella naytdlle. Kuvien asettelussa
tulee huomioida sivun huoliteltu ulkondkd, esimerkiksi tarkistamalla etta kuvat ja
teksti ovat samassa linjassa. (Alasilta 2002, 139-140.)

Tehtdessd tekstid verkkoon, on térkedd testata se ennen varsinaista
julkaisemista. Testauksen voi suorittaa kohderyhmalla ja asiantuntijoilla.
Testaus kertoo, miten kohderyhma on ottanut sivut vastaan. Ryhman antama

palaute on tarkeaéa verkkosivujen tekijoille. (Alasilta 2001, 95.)
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5 PROJEKTIN TEHTAVA JA TAVOITE

Taman projektin tehtdvana oli tehda pitkdaikaissairaan lapsen perheelle
suunnatut verkkosivut terveysnettiin, jotka kertovat sairastumisen tuomista
muutoksista, tuen tarpeesta seka eri tukimuodoista. Tyon tavoitteena on
vastata pitk&aikaissairaiden perheiden tiedon tarpeeseen verkkosivujen avulla

ja antaa keinoja selviytya sairauden arkeen tuomista haasteista.
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6 PROJEKTIN TOTEUTTAMINEN JA TUOTOS

Projekti sana tulee latinasta ja tarkoittaa ehdotusta tai suunnitelmaa (Ruuska
2007, 19). Projektin teko alkaa ideasta. Syntynyttd ideaa lahdetaan viemaan
eteenpain ja muokkaamaan halutuksi. (Anttila 2001, 41.) Projektissa tulee olla
selkea tehtava ja tavoite, joihin pyritaan. Asetetut tehtdva ja tavoite pyritaan
saavuttamaan tyolla, jonka tekemista kutsutaan projektityoksi. (Kettunen 2003,
15.) Projekti alkoi syksylla 2010 aiheen valinnalla. Opinnaytetyon aiheeksi
haluttiin ajankohtainen aihe, joka liittyy lapsiin. Lasten pitkdaikaissairastavuus
on selvasti lisdantynyt viimeisten vuosikymmenten aikana (Hopia 2006). Ideaa
muokattiin ja siitd syntyi nykyinen aihe, Pitkdaikaissairaan lapsen perheen
tukeminen. Perheiden tukemisesta lasten sairastuttua on olemassa paljon
tutkittua tietoa, jonka pohjalta projekti tehtiin. Projektin toimeksiantaja on Salon
terveyskeskus, jonka kanssa tehtiin toimeksiantosopimus syksylla 2010 (Liite
2).

Projektia varten tehdaan taustaselvityksia, joissa selvitetddn onko asiasta
aikaisempaa nayttoa ja l1oytyykod aiheesta tutkimuksia (Anttila 2001,41). Aihetta
on tutkittu paljon ja projekti koostuu jo olemassa olevasta Kirjallisuudesta ja
tutkimuksista. Aineistohakuja projektia varten tehtiin Medicissd, Medlinessa,
Terveysportissa, Googlessa, Cinahlissa seka Pubmedissé. Aineistoja haettiin
my0s kirjastoista. Hakusanoina kaytettiin seuraavia sanoja: pitkaaikaissairaus,
diabetes, reuma, epilepsia, astma, allergia ja tuki. Englanninkielisia aineistoja
haettaessa kaytettiin seuraavia hakusanoja: child diabetes, child asthma, child
epilepsy ja child allergy. Aineistoa pitk&aikaissairauksista 16ytyi runsaasti sekéa
suomenkielisia etta englanninkielisia. Aineistojen runsauden takia tehtiin jo
suunnitteluvaiheessa kriteerit, joiden mukaan valittiin tydhén mukaan paasevat
aineistot. Yksi kriteereista oli aineistojen tuoreus. Kaiken kaytettavan aineiston
tuli olla julkaistu alle kymmenen vuotta sitten. Toinen tarkeéa kriteeri oli kuka
aineiston on julkaissut. Pyrittin siihen, ettd suurin osa aineistosta on

yliopistotasoisia.
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Projektin kulusta tehd&&n projektisuunnitelma, jossa pohditaan projektin
toteutusta kaytannossa (Anttila 2001, 41). Projektisuunnitelma lahetettiin
toimeksiantajalle, joka myonsi projektiluvan syksylla 2010. Toteutusvaiheessa
projektisuunnitelma pannaan taytantdon ja pyritddn saamaan vastaukset
ongelmiin (Anttila 2001, 41). Tassa vaiheessa alkoi projektin tydstaminen ja
Perhenettiin tulevien verkkosivujen suunnittelu. Verkkosivujen tekoa varten
perehdyttiin teoksiin toimivista verkkosivuista ja potilasohjeista. Verkkosivuja
ideoitiin  sen pohjalta, ettd ne ovat suunnattu vanhemmille. Terveysnetin
Perhenettisivuilla oleville Pitk&aikaissairaan lapsen perheen tukemisesta
kertoville verkkosivuille (Liite 3) pyrittiin valitsemaan tarkeimmét asiat aiheesta,
jotka  korostuivat  kirjallisuuskatsauksessa.  Sivujen  haluttin  olevan
helppokayttoiset, selkedt sekd ulkoasultaan miellyttavat. Verkkosivujen

suunnittelu tapahtui PowerPoint-ohjelmalla.

Verkkosivuille valituilla vareilla on suuri vaikutus huomion Kkiinnittymiseen
(Nielsen 2000, 125). Vareind sivustolla kaytettin vaaleaa pohjaa ja mustaa
tekstia, silla silloin teksti erottuu hyvin pohjasta kontrastin avulla. Otsikoiden alla
vasemmassa reunassa on vihrea pohja, joka elavoittaa sivuja. Verkkosivuille
kaytettaviksi  kuviksi valittin  mustavalkoisia kuvia, koska ne antavat

rauhoittavamman vaikutelman kuin varilliset kuvat.

Nayttoteksteissd suositellaan fonttikooksi 12—-14 (Kerdnen & Penttinen 2007,
169). Projektin teksti on Arial fonttityylid, koska se on selkea ja helpottaa
sivuston tekstin lukemista ja ymmartamista. Otsikoissa on kaytetty lihavoituna
Andalus fonttityylida, joka hieman pirista&a sivustoa. Koko tyon teksti on variltaan
mustaa, jotta se nakyy selvasti eika vasyta silmia. Tekstien yhteydessa olevat
kuvat ovat hyvia, jos ne palvelevat sivujen sisaltod (Alasilta 2002, 182-184).
Verkkosivujen mielenkiintoa lisddmaan on sivuille laitettu kuvia, jotka liittyvat
aiheeseen. Verkkosivujen kuvat on valittu Clip artista, jonka kuvia voi kayttaa

ilman tekijan lupaa (Microsoft 2011).

Verkkosivujen etusivulla kuva (1.) nakyy ylh&alla otsikko ja vasemmassa
laidassa aihepiirit. T&ma lisda sivujen selkeytta. Aihepiirien otsikoita painamalla

avautuu otsikon alle sijoittuvat aiheet. Otsikoiden lisdksi vasemmassa kulmassa
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on Linkit, Lahteet seka Tekijat. Linkit sisaltavat hyodyllista lisatietoa sisaltavia
sivustoja, joissa kasitellaan pitkaaikaissairauksia, tukemista seka vertaistukea.
Lahteet otsikon alta Ioytyvat tydssa kaytetyt lahteet ja verkkosivujen tekijdiden

alta verkkosivujen tekijoiden tiedot.

Pitkdaikaissairaan lapsen
perheen tukeminen

Pitkaaikaissairaus
Tunteet

Perheen
tukeminen

Ohjeita
vanhemmille

Linkit
Lahteet
Tekijat
Terveysnetti

Kuva 1. Verkkosivujen etusivu

Verkkosivujen tekstissa keskeisin sisaltd on lihavoitu, joka helpottaa lukijan
ymmartamista. Tekstissa on alleviivattuja sanoja (kuva 2.), joista aukeaa
aiheeseen liittyvaa syvallisempaa tietoa. Alleviivaukset helpottavat lukijaa tiedon

etsimisessa.
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.
Pitkdaikaissairaan lapsen

perheen tukeminen

Vaikutukset lapsen kdyttdytymiseen

Sairastuminen ja mahdollinen sairaalahoito, voivat aiheuttaa lapsessa
monenlaisia kayttaytymiseen ja tunteisiin liittyvia muutoksia.

Tunteet
Lapset voivat olla hyvin
Perheen + Ahdistuneita
tukeminen «  Vihaisia
+  Vetaytyvia

Ohjeita
vanhemmille
Se miten sairaus vaikuttaa lapseen riippuu eri tekijoista, kuten lapsen
iasta ja kehitystasosta, lapsen ja vanhempien vélisestd suhteesta, sekd
sairauden ja mahdollisten hoitojen laadusta.

Linkit
Lahteet
Tekijat

Terveysneti Sairastuminen  voi  aiheuttaa lapselle  oppimisvaikeuksia ja

kaytoshairigita

Kuva 2. Esimerkki verkkosivuista

Verkkosivuilla kasitelladn pitkaaikaissairaus, siihen sairastuminen, sen tuomat
muutokset eldm&an, tunteet ja erilaiset tukimuodot, joista vanhemmat voivat
saada apua. Lopuksi sivuilla on viela kooste vanhemmille, joihin on koottu
ohjeita. Nama asiat haluttiin tuoda esille, silla ne on kasitelty laajasti kirjallisessa

tyossa ja ovat tarked osa aihetta.

Sivut  esitestattin  pitkdaikaissairaiden lasten vanhemmilla (=4) seka
ammattilaisilla (n=4). Esitestauksen tarkoituksena on kuulla kohderyhman
ajatuksia ja mielipiteitd sivuista (Alasilta 2001, 95). Esitestaajat kokivat sivut
monipuolisiksi ja selkeiksi. He halusivat sivuista enemmdan kohderyhmaa
puhuttelevia. Varit ja sivuilla olevat kuvat he kokivat sivuja piristavind
elementteina. Kohderyhmé&n mielipiteitd ja korjausehdotuksia kaytettiin

hyodyksi sivujen lopulliseen muotoon saattamisessa.
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Projektin  tuotoksena syntyneet verkkosivut julkaistaan Terveysnetin
perhenetissd.  Terveysnettin  tehdyt verkkosivut |0ytyvat osoitteesta

http://terveysnetti.turkuamk.fi/. Verkkosivut ovat tarkoitettu koko vaeston ja

terveydenhuollon ammattilaisten kayttéon, jonka kautta heilla on mahdollisuus
tutustua terveyttad ja sairauksia kasitteleviin aiheisiin. Terveysnetti on jaoteltu eri
osa-alueisiin  eri  ik&ryhmittdin.  (Turun  ammattikorkeakoulu  2008.)
Paatosvaiheessa raportoidaan projekti kokonaisuudessaan toimeksiantajalle ja
hyvaksytetddn projektin tuotos. Projektin ollessa loppumaisillaan, kannattaa
ottaa yhteyttd toimeksiantajaan saadakseen hyvaksynnan projektin tuotokselle.
(Anttila 2001,41.) Valmis tyd raportoitin joulukuussa 2011 ja esitettiin
toimeksiantajalle kevaalla 2012. Opinnaytetyd julkaistaan elektronisessa

muodossa Theseus- verkkokirjastossa.
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7 PROJEKTIN EETTISYYS JA LUOTETTAVUUS

Eettisyytta maarittelevat terveydenhuollon eettiset periaatteet. Eettiset
periaatteet perustuvat lakeihin ja asetuksiin. (Lipponen ym. 2006.) Projekti tulee
suorittaa hyvan tieteellisen kaytannon ohjeiden mukaan, jotta se olisi eettisesti
hyvaksyttava seka luotettava. Eettisyyden kannalta on tarkead noudattaa tyota
tehdessa rehellisyyttd, huolellisuutta, seka tarkkuutta jokaisessa tyon
vaiheessa. Tytssa kaytettyjen tutkimusten lahdemerkinnat tulee olla niiden
tekijoitda arvostaen asianmukaisella tavalla merkitty. (Tutkimuseettinen
neuvottelukunta 2002.) Hyvaa tieteellista kaytantoa rikotaan
valinpitamattomyydella tai vilpilla. Tutkimuksessa kaytetty vilppi ilmenee
plagiointina. Plagioinnilla tarkoitetaan toisen kirjoittaman tekstin kayttamista
omanaan. Valinpitamattomyys ilmenee muun muassa tutkijoita vahattelemalla,
puutteellisilla viittauksilla seka kaytettyihin tutkimuksiin tai tutkimustulosten
puutteellisella kirjaamisella. (Leino-Kilpi & Valimaki 2009, 288-291.)

Projektissa kaytetyista tutkimuksista on selkeat lahdemerkinnat ja tekstiviitteet
annettuja ohjeita noudattaen. Talla pyrittiin valttamaan lahteiden vaarinkayttoa.
Plagiointia valtettin omin sanoin kirjoittamalla. Ty lahetettin URKUND-
ohjelmaan, joka on plagioinninestojarjestelmé. Projektia verrataan kolmeen
lahdealueeseen, joita ovat kustannettu materiaali, internet sekd URKUNDIIn
aiemmin lahetetty materiaali. Mahdolliset epailykset plagioinnista kirjataan ja
lahetetdan opinnaytetydta ohjaavalle opettajalle. Ohjaava opettaja tulkitsee

littyykd tyéhon plagiointia. (Urkund 2011.)

Honcode eli Health On The Net Foundation antaa ohjeita joiden avulla
internetsivuista saadaan eettiset. Honcodella on eettisia paaperiaatteita. (Hon-
Code 2010.) Naita periaatteita on noudatettu tdsséa tydéssa. Honcoden mukaan
kaikki sivuilta |0ytyva tieto on peraisin ld8ketieteen tai terveydenhuollon
ammattilaisilta. TA&man periaatteen noudattamisella pyritddn estdmaan vaaréan
tiedon julkaisemista. Palvelimelta saatava tieto ei ikind saa korvata lukijan ja
hanen laakarinsad hoitosuhdetta. Tieto on tarkoitettu tukemaan tata suhdetta.
(Hon-Code 2010.)
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Projektin luotettavuutta parantaa se, etta kaytetyt lahteet ovat tuoreita ja
luotettavista l&hteistd hankittuja. Luotettavuutta lisdd myos Kkirjoittajan
tunnettavuus. (Haasio 2005, 11-12.) Tutkimukset ja muut lahteet on haettu
luotettavista hakukoneista ja kaytetyt tutkimukset on valittu tiettyjen kriteerien
avulla. Kriteereina olivat kaytetyn aineiston tuoreus ja luotettavuus. Tyohon
pyrittiin  valitsemaan mahdollisimman uusia l&hteitd, kuitenkin enintdan 10
vuotta vanhoja. Projektiin valittin mukaan tutkimus, joka on muutaman vuoden
vanhempi kuin kriteerien mukaiset lahteet. Tutkimus oli keskeinen tydlle ja

vastaavaa teosta ei l0ytynyt, liséksi tutkimusta voitiin pitdéa luotettavana.

Sivuilla olevan tiedon tulee olla puolueetonta. Sivujen luotettavuutta lisdd usean
lahteen kayttd, nain ollen aiheeseen ei ole etsittya tiettya nakdkantaa. Sivujen
sisdltaméan tiedon tulee olla mahdollisimman selvaa. Lisaksi sivuilta tulee
helposti |6ytyd niiden yllapitdjien yhteystiedot. (Hon-Code 2010.) Sivujen
sisaltama tieto on esitetty hyvin selkeasti ja yksinkertaisesti niin, etta se
palvelee koko perhettd. Ammattisanastoa on pyritty valttdmaan ja vaikeat
kasitteet avaamaan. Lisaksi tekijoiden nimet ovat helposti kaikkien lukijoiden

saatavilla.

Luotettavuuden lisddmiseksi verkkosivut tulisi esitestata kohderyhmalla.
Kohderyhmén antama palaute verkkosivuista antaa tekijoille mahdollisuuden
tehda verkkosivuista tarkoituksenmukaisemmat. (Alasilta 2001, 95.)
Verkkosivujen siséaltd testattiin luetuttamalla ne kohderyhmalla (n=4) ja alan

ammattilaisilla (n=4). Sivuja muokattiin heiltd saadun palautteen mukaisesti.
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8 POHDINTA

Taman projektin tehtdvana oli tehda pitkdaikaissairaan lapsen perheelle
suunnatut verkkosivut Terveysnettiin, jotka kertovat sairastumisen tuomista
muutoksista, tuen tarpeesta sekad eri tukimuodoista. Tavoitteena on vastata
pitkdaikaissairaiden lasten perheiden tiedon tarpeeseen verkkosivujen avulla ja
antaa keinoja selviytya sairauden arkeen tuomista haasteista. Aiheeseen
paadyttiin pitkdn pohdinnan jalkeen siitda, mika aihe tulevia terveydenhoitajia
hyddyttad. Liséksi haluttin aihe, joka liittyy lapsiin ja heiddn hyvinvointiinsa.
Tyo6ta tehdessa tuli esiin kuinka yllattavan yleista pitkaaikaissairastavuus lasten
keskuudessa on ja miten paljon se oikeastaan perheeseen vaikuttaa.
Sairastuneita on jopa 20 prosenttia suomalaisista lapsista (Jurvelin, Kyngas &
Backman 2006). Lapsen sairastumisella pitkaaikaisesti on hyvin moninaiset
vaikutukset perheeseen ja se voi kuormittaa perhetté suuresti (Henttonen ym.)
2002).

Projektin kirjallista tyota tehtdessa pyrittin monipuoliseen, mutta selkeaan
sisaltoon. Aiheen haluttiin etenevan jarjestelmallisesti niin, etta sita olisi lukijan
helppo seurata. Pitkdaikaissairauksien kirjo on suuri ja siksi tdssa tydssa
nostettiin esiin kaikkein yleisimmat sairaudet kuten diabetes, epilepsia, lasten
reuma, allergiat ja astma. Oikeiden hakusanojen ja selkeiden rajausten jalkeen
aiheeseen liittyvaa tietoa oli melko helppo l6ytaa. Myds ulkomaisia lahteita 16ytyi

lopulta kiitettavasti.

Kirjallisen tyon perusteella tehtiin verkkosivut. Verkkosivujen sisalt6a
pohdittaessa mietittin kenelle sivut on suunnattu ja mita niiden valityksella
halutaan kohderyhmaélle kertoa. P&atettiin suunnata sivut koko perheelle, mutta
ajatuksena oli, ettd padasiassa niitd lukevat vanhemmat. Tydssa lapsilla
kuitenkin tarkoitettiin alakouluikaisid ja heitd nuorempia. Useimmat tahan
ikaluokkaan kuuluvista lapsista ovat lilan nuoria joko kayttdmaan tietokonetta

yksin tai eivat osaa hakea tietoa.
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Verkkosivujen pohjaa mietittdessa pohdittin, mitk& asiat olisivat sivuilla
keskeisimpana ja mihin jatettaisiin lukijalle mahdollisuus hakea itse lisaa tietoa.
Tata varten sivuille liitettiin linkkeja hyodyllisille sivustoille. Sivuilla ei keskitytty
niinkdan sairauteen vaan konkreettiseen tietoon eri keinoista saada tukea ja
apua. Lisaksi pyrittiin positiiviseen otteeseen asiasta ja sivujen onkin tarkoitus
toimia rohkaisuna vanhemmille sekd muulle perheelle. Oman haasteensa
sivujen sisaltoon toivat tiedot, jotka voivat muuttua jopa vuosittain. Esimerkiksi
Kelan tarjoaman taloudellisen tuen maara voi muuttua useinkin. Jotta sivuja
voisi hyodyntdd myohemminkin, ratkaistiin ongelma lisddmalla suorat linkin
mahdollisesti muuttuviin tietoihin. Sivut luetutettin useammalla henkildlla ja

koettiin toimiviksi.

Ihmiset kayttavat verkkoa yh& enemmaén terveyteen liittyvan tiedon hakuun
(Eriksson-Back 2003,1). Tiedon etsiminen verkosta on nopeaa ja tarjolla oleva
tieto on monipuolista. Tama lisaa myos vastuuta siitd, mitd tietoa kaikkien
luettaviksi julkaistaan. Toisaalta se avaa mahdollisuuksia tavoittaa yha
useampia lukijoita. Terveydenhoitajien kannattaa muistaa tdmad ja ohjata
esimerkiksi neuvolakaynnin yhteydessa vanhemmat ja miksei lapsetkin
Terveysnetin pariin. Nain voi varmistaa, ettd luotettava ja eettinen tieto

saavuttaa perheet.

Projektin aikataulu luotiin alun perin joustavaksi, silla kolmen tekijan
aikataulujen yhteensovittaminen koettiin valilla haastavaksi. Taméa seikka
hieman viivytti projektin niin  Kirjallisen tuotoksen kuin verkkosivujen
valmistumista, mutta ty6tahtia kiristdmalla saatiin kummatkin ajoissa valmiiksi.
Aikaa hienosdatbéon ei kuitenkaan jaanyt niin paljoa kuin tekijat olisivat
toivoneet. Vahvalla motivaatiolla ty6std kuitenkin saatiin  viimeistelty
kokonaisuus. Tyota tehtdessa hyddynnettin  tehokkaasti  ohjausta.
Hyodyntdminen olisi ollut vieldkin tehokkaampaa, jos aikataulussa olisi ollut
hieman enemman joustamisen varaa. Ohjauksesta kuitenkin koettiin olleen
suurta hyotya tyon rakenteelle ja sen edistymiselle. Tekijoiden yhteistyd sujui ja
aikataulut saatiin kuin saatiinkin sopimaan yhteen niin, ettd aikaa yhteiselle

tydskentelylle jai.
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Projektin tekeminen oli hyvad valine tekijoiden ammatilliselle kasvulle.
Terveydenhoitajan asiakas on usein lapsi ja hanen kohtaamisensa ja eettinen
kohtelu on haastavaa. Lapsia kohdatessa nousee erilaisia eettisia kysymyksia
riippuen siitd mika lapsen terveydellinen ongelma on. Lapselle tulee kertoa
hanen tilastaan ik&tasoisesti niin, etta h&n kykenee itse sen ymmartamaan.
Lasta tulee muutenkin kunnioittaa juuri lapsena. Lapsen vanhemmat voivat
omalla kaytoksellddn aiheuttaa eettisen ongelman. Usein talldin on kyseessa
ristiriita siita mika kenenkin mielesté on lapselle parhaaksi. Yleensa lapsen hyva
on koko perheen hyva ja lapsen hyvinvointia mietittdessa tulee ottaa huomioon
hanen kokonaistilanteensa. (Leino-Kilpi & Valiméki 2009, 194-196.)

Taman projektin tuotoksena syntyneitd sivuja voi hyddyntda esimerkiksi
neuvolassa, jossa terveydenhoitaja voi kayttaa niitd yhtena valineena perheen
ohjauksessa ja tukemisessa. Projektia voisi tulevaisuudessa jatkaa niin, etta
selvitettaisiin pitkdaikaissairaiden puberteetti-ikaisten ja heidéan perheidensa
tuen tarvetta. Lapsen kasvaessa tuen tarve muuttuu ja varsinkin vertaistuen
tarve kasvaa. Nuori haluaa kokea kuuluvansa joukkoon ja oman erilaisuutensa
hyvaksyminen tuo hanelle ja niin myds hanen perheelleen omat haasteensa.
Talldin  myds terveydenhoitajan tulee tarkkaan miettia, kuinka han
pitkdaikaissairasta nuorta lahtisi ohjaamaan ja tukemaan tdman sairaudessa ja
siihen sopeutumisessa héanen itsemaardadmisoikeuttaan unohtamatta. Nuoren
pitkdaikaissairaan  sopeutumisen  tukemiseen  tarkoitetut  verkkosivut
monipuolistaisivat Terveysnetin tarjontaa ja toisivat luonnollisen jatkumon tahan

tyohon palvellen taas tekijoiden ammatillista kasvua.
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Tutkimukse | Tutkimuksen tarkoitus Tutkimusmenetelma | Keskeiset tulokset
n tekija(t), , otos=N
vuosi, maa
Aronu & Miten lapsen epilepsia Kyselylomake, Epileptikkojen sisaruksilla
lloeje 2011, | vaikuttaa hanen N=156 lasta ja on enemman
Nigeria sisaruksiinsa opettajan heidan sisaruksensa | kaytoshairioita, kuin muilla.
silmin. Huonolla hoitotasapainolla
ja kaytoshairididen
maaralla oli selkea yhteys.
Bjerregard | Selvittda astmaa strukturoitu Yli puolet vastanneista oli
Madsen sairastavan kouluikaisen kyselylomake sitd mieltd, etta olivat
2007, lapsen tai nuoren postikysely, saaneet sosiaalista tukea ja
Suomi perheiden tietoa astmasta ja sen
terveydenhuoltohenkilsto N=381 hoidosta
[td saamaa sosiaalista terveydenhuoltohenkil6stol
tukea, kun perheen lapsen ta. Astmaan liittyvista
tai nuoren astman hoito etuisuuksista ja palveluista
on erikoissairaanhoidossa perheet olivat saaneet
paattynyt ja astman tietoa jonkin verran.
hoitovastuu on siirtynyt
perusterveydenhuoltoon.
Minkalaista sosiaalista
tukea perheet saavat
terveydenhuollosta ja
minkalaista sosiaalista
tukea perheet olisivat
toivoneet.
Frank- Arvioida vanhempien Kyselylomake, Yli 90% vanhemmista ja
Briqgs & tietoja ja asenteita N=280 vanhempaa huoltajista tiesi
Alikor epileptikkolapsia kohtaan. epileptisistd kohtauksista.
2011, Tietoa on tarpeeksi
Nigeria saatavilla, mutta median
kautta tietoisuutta voisi
viela lisata.
Hakulinen Kuvata teoria- ja Aineistoldhtoinen Alustavan mallin mukaan
& Pelkonen | tutkimustietoon analyysi perheelld on elaméassaan
2002, perustuvaa alustavaa voimavaroja ja
Suomi mallia perheiden N=5 tutkimusta kuormittavia tekijoita.

voimavarojen
vahvistamisesta.

Perhe voi omalla
toiminnallaan vahvistaa
voimavarojaan, mutta niita
on myds mahdollisuus
vahvistaa perheen
ulkopuolelta kuten
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neuvolasta kasin.

Hanhisalo Kuvata kouluikaisten Teemahaastattelu: Lapsen suhtautumisessa

2002, lasten ajatuksia ja yksiléhaastattelu sairaalassaoloon havaittiin

kokemuksia sairaalassa. kolme vaihetta:

Suomi sairaalantulovaihe,
sopeutuminen ja
pitkdstyminen.

Hokkanen Kartoittaa diabeteslasten Sahkoéinen Keittiohenkilékunnan

2010, tilannetta nykyisessa kyselylomake halutaan osallistuvan

koulujarjestelmassa. enemman lapsen

Suomi N=46 ruokavalion kontrollointiin.

vanhempaa/huoltaja | piapeteksen takia koulun

a erikoispaivat aiheuttavat
vanhemmilta enemman
omaa aktiivisuutta tai
lasndoloa. Vanhemmat
toivovat lapsen luokalle
koulunkdyntiavustajaa
auttamaan paivittaisissa
toiminnoissa.

Hopia Tuottaa teoria ToimintatutkimusN= | Pitkdaikaissairaan lapsen

2006, somaattisesti 40 hoitajaa, 31 perheet tarvitsevat apua

Suomi pitkdaikaissairaan lapsen perhettd ja 2 vanhemmuuden

perheen terveyden esimiesta. vahvistamisessa,
edistdmisesta hoitotydssa tunnekuorman jakamisessa
seka arvioida ja arkipaivassa
perhehoitotyon selviytymisen tukemisessa.
toteutumista ja kehittda

sitd tutkimuksen kohteena

olevalla lastenosastolla.

Juhela Kuvata lapsiperheiden Kyselylomake, Perheet kokivat arjessa

2006, arjessa selviytymista ja N=185 lapsiperhettd | selviytymisensa hyvaksi.

Suomi perheiden isovanhemmilta Isovanhemmilta saatiin

saamaa sosiaalista tukea eniten emotionaalista
lapsiperheen vanhempien tukea perheen arkeen.
nakokulmasta.

Jurvelin, Kuvata pitkaaikaissairaiden | CINAHL- ja Medline- | Selviytymisvaatimukset

Kyngas, lasten vanhempien tietokannat ja olivat sairauden

Backman, selviytymisvaatimuksia. Hoitotiede-lehden aiheuttamat tunnereaktiot,

artikkelit. sairauden hoitaminen,

2004,Suom
i

N= 22
pitkdaikaissairaiden
lasten vanhempien
selviytymista
kasittelevaa

konkreettinen avun tarve,
lapsen kehitys, sairauden
kulku, perheen ja
perheenjasenten asema ja
samanaikaiset muutokset
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tutkimusartikkelia.

ja stressitekijat.

Kiuru 2010,

Suomi

Etsia vastaus kysymykseen:

Kuinka perhekeskeisyyden
ideologiaan perustuvassa
avohuollon lastensuojelun
perhetydssa toteutuu

lapsilahtoinen tyoskentely.

Teemahaastattelu:
ryhmahaastattelu

Perhetydn
asiakasdokumentit,
seka perhetyon
asiakkaiden
taustatietolomakkee
t.

Perhetydssa ei todettu
olevan ristiriitaa
perhekeskeisen
tyoskentelytavan ja
lapsilahtoisen ajattelun
valilla. Perhetyossa
keskeisella sijalla on lapsen
ja vanhemman valinen
vuorovaikutus.
Lapsildahtoisyyden
toteutumista arjessa
pidettiin haasteellisena.
Lapsen vanhempien
motivaatio ja muutoshalu
nousivat tarkeaan
asemaan.

Koskela &
Melamies
1999,

Suomi

Kuvata vanhempien
selviytymiskeinoja ja
selvittda voimavaroja
antavia tekijoita kun lapsi
sairastuu pitkaaikaisesti.

Haastattelu

N=6 Kolmen
perheen vanhemmat
haastateltiin kaikki
erikseen.

Pitkdaikaissairaiden lasten
vanhempien on vaikea
asettautua
sopeutumisprosessiin
tilanteen ulkopuolelle ja
eritelld tekijoita, jotka
auttaisivat selviytymaan
arkipaivasta.
Sopeutuminen lapsen
sairauteen tapahtuu
elamalla mahdollisimman
normaalia eldmaa ja kun
elamanhallintaan
vaikuttavat asiat ovat
tarkeysjarjestyksessa.

Kyngas
2001,Suom
i

Saada tietad millaista on
pitkaaikaissairaiden
nuorten hoitoon
sitoutuminen ja mitka
tekijat ovat yhteydessa
hoitoon sitoutumisessa.

Kyselylomake

N= 1200 nuorta

Hoitoon sitoutuminen: 23
vastanneista oli hyvin
sitoutuneita hoitoonsa,
60% kohtalaisesti ja 17%
huonosti.

Hoitoon sitoutumiseen
olivat yhteydessa liikunnan
harrastaminen, tupakointi
ja alkoholin kaytto. Mita
terveellisemmat
elamantavat nuorilla oli,
sitd paremmin he
sitoutuivat hoitoonsa.

Laakso

Miten syOpdsairaiden

Aineistolahtdinen

Koulusta saadulla tuella oli
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2009, lasten perheet kokevat analyysi merkitystd vanhempien
Suomi yhteistyon lapsen jaksamiseen.
[ahikoulun kanssa.
Lampinen, | Selvittaa, minkalaista Kyselytutkimus Hoitajat pitivat
Tarkka & tukea hoitajat antavat vanhempien tukemista
Astedt- lapsen vanhemmille lapsen N=131 tarkeana osana tyotaan.
Kurki ollessa sairaalassa ja Suurin osa hoitajista
1999, minkalaiset rohkaisi ja tuki lapsen
Suomi mahdollisuudet heilla vanhempia ja pyrki
omasta mielestaan oli huomioimaan heidan
leikki-ikdisen lapsen toiveensa lapsen
vanhempien tukemiseen hoitamisessa. Jokainen
sairaalassa. vastaajista halusi tutustua
lapsen vanhempiin, mutta
vain kolmasosa otti itse
yhteytta vanhempiin,
mikali ndma eivat olleet
osastolla. Suurin osa
hoitajista oli sitd mielt3,
ettei heilld ollut riittavasti
aikaa vanhempien
tukemiseen.
Lehto Tuottaa substantiivinen Kirjalliset esseet 6 Substantiivisen teorian
2004, teoria vanhempien haastattelu kasitteet ovat saavutettu
osallistumisesta lapsensa luottamus, yhdessaolo
Suomi hoitamiseen lapsen ollessa N=48 toimintana, mukanaolon
sairaalassa. merkitys, jaettu vastuu ja
kohdatuksi tuleminen.
Mikkonen Tarkastellaan vertaistukea | Haastattelu, Vertaistukea saadaan
2009, seka sen merkitysta ja havainnointi ja useasta erilahteesta.
Suomi mitka eri kyselylomake, Vertaistuki ja tieto eivat
elamanmuutokset N=129 saavuta kaikkia tarvitsijoita.
vaikuttavat tuen
tarpeeseen.
Makihalvari | Selvittaa oppilaiden Avoimia kysymyksia | Suurin syy kiusaamiselle on
2000, kokemuksia sisaltava erilaisuus. Kiusattu on
Suomi koulukiusaamisesta. kyselylomake, Iahes aina yksin, mutta
kirjoitelma kiusaajalla on
kiusaamisprosessissa
N=59 avustajia ja vahvistajia.
Nevalainen | Kuvata mita tiedollista ja Kyselylomake, Tietoa annettiin laheisille
2006, emotionaalista tukea N=108 hyvin, ymmarrettavasti ja
Suomi syOpdpotilaan laheinen saa rehellisesti. Lisatietoa olisi

hoitohenkilokunnalta ja
miten tarkedna he pitivat

kaivattu yhteiskunnan
tarjoamasta tuesta ja
potilaan hoitoon liittyvista
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sita. asioista.

Olli 2008, Muodostaa teoria Aineistoldahtoinen Perusprosessi sisaltaa

Suomi diabeetikkonuoren ja teoria, N=15 nuorta | nuoren, perheen ja
hanen perheensa ja 18 vanhempaa diabeteksen
sopeutumisesta elamankumppanuuden.
sairauteen.

Pelander Kuvata lasten odotuksia ja | Haastattelu ja lasten | Lapset ovat kykenevia

2010, arviointeja lasten piirustukset arvioimaan omaa
hoitotyon laadusta, seka hoitoansa.

Suomi kehitts3 mittari sairaalassa | N=40
oleville kouluikaisille
lapsille laadun
arvioimiseksi.

Povisen & Tutkia miten Haastattelututkimus, | Vanhemmat kahdessa

Ringsberg maahanmuuttajat N=12 vanhempaa maassa reagoivat samalla

2008, sopeutuvat lapsen tapaa ja heilld oli samat

Tanska diabetekseen tanskassa ja huolet, mutta he
heidan kotimaassaan. sopeutuivat eritavoin.

Maahanmuuttajavanhemm
at suhtautuivat
diabeteslapsen kanssa
elamiseen epdilevaisemmin
ja negatiivisemmin.

Toija Tutkia harvinaista sairautta | Esseetyyppiset Vertaistuen anniksi nousi

2011,Suom | sairastavan lapsen kertomukset kolme pdateemaa:

i vanhempien kokemuksia selviytyminen, valittdminen
vertaistuen merkityksestd | N=14 vanhempaa ja jaettu kokemus.
vanhemmille ja lapsille. Vanhemmat uskoivat, etta

lapset hyotyvat hankitusta
vertaistuesta. Vertaistuen
avulla vanhemmat oppivat
ymmartdamaan paremmin
lapsen sairautta.
Vertaistuen hankkiminen
vaati voimaa ja omaa
aktiivisuutta. Vertaistuen
taso vaihteli ja
tukiryhmassa taytyi jaksaa
kuunnella myds muiden
kokemuksia.

Tuomi Kuvata ja selittaa Tutkimuksen 1.vaihe | Sairaanhoitajien

2008, sairaanhoitajan ryhméahaastattelu & | kehittdmisosaaminen oli

Suomi ammatillista osaamista sahkopostikysely odotettua ja itsearvioituna

lasten hoitotydssa
somaattisessa
erikoissairaanhoidossa

N=18

2.vaihe

osaamisena heikompaa
kuin muu osaaminen.
Parasta odotettuna ja
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seka laatia malli
sairaanhoitajan
ammatillisesta
osaamisesta lasten
hoitotyosta.

Kyselytutkimus

N=305

itsearvioituna osaamisena
olivat motivaatio ja
kliininen osaaminen.

Mallin osa-alueiksi
muodostuivat tyoelaman
yhteinen, hoitotyén
yhteinen ja lasten
hoitotyon osaaminen, jotka
jakaantuivat viela
pienimmiksi osa-alueiksi.

Vaitti 2008, | Tutkia vertaisryhmiin Vertaansa vailla- Vertaistukiryhmiin
Suomi osallistuneiden projektin osallistuminen lievensi
vanhempien kokemuksia. vertaistukiryhmdssa | yksindisyyden ja
kdyneiden aitien eristyneisyyden
kirjoitukset. kokemuksia, edisti uusien
nakodkulmien ja tiedon
saamista, sekd vahvisti
vanhempien omaa
nakemysta lapsen ja
perheen asioihin.
Viitala Kuvata perheenjdsenten 10 esseetd Perheenjasenet kokivat
2007, kokemuksia psyykkisesta saavansa monenlaista apua
Suomi sairaudesta, sekd heidin 2 teemahaastattelua | |3hejsen sairastuttua
arkieléméiér.lsé, k.un 2 ryhmahaastattelua ps.yykkifes‘Fi..Tera perheet
perheessd, jollakin saivat laheisilta,
perheenjasenella on N= 14 vertaisryhmista ja
psyykkinen sairaus. hoitojarjestelmasta. Tietoa
perheenjasenet etsivat itse
tai saivat
hoitojarjestelmasta ja
lapsiperheille tarkoitetuista
projekteista. Selviytyminen
muuttui sairauden eri
vaiheissa, tulevaisuudessa
nakyi uhkia, mutta
perheenjasenet uskoivat,
seka heidan itsensa ja
sairastuneen selviytyvan.
Waldén Tuottaa tietoa Haastattelu, Perheet jakautuivat
2006, neurologisesti sairaan tai strukturoitu kolmeen ryhmaan:
Suomi vammaisen lapsen kyselylomake, helpoimmin selviytyvien
perheen selviytymisestd ja | N=118 perhetta ryhma, taistelijat ja
sen tukemisesta. sosiaalista vahvistamista
tarvitsevat.
Williams, Mita tunteita ruoka- Kyselylomake, Vanhemmat kokivat
Parra & aineallergisen lapsen N=282 huoltajaa syyllisyyteen ja huoleen
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Elkin 2009,
Yhdysvallat

kanssa elaminen herattaa
ja miten se vaikuttaa
perheen arkeen.

liittyvaa ahdinkoa lievasta
keskivertoon. Vanhemmat
kokivat kiukkua ja surua
seka pitkaaikaista
epavarmuutta. Suurin
ahdinko liittyi nuorempaan
lapseen ja lapseen jolla oli
emotionaalisia ja
kaytoksellisia ongelmia.
Vanhemmat, joilla oli
eniten voimavaroja
selviytyivat parhaiten.
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Toimeksiantosopimus

Turun ammatt korkeakaulu e 1(1)
Tervaysala, Salo | —

Yihastente 2 VURUN AAHATTIRSAKIAKOULY

24130 Salo TURY POLYTREHNIC

OPINNAYTETYON TOIMEKSIANTOSOPIMUS

Toimeksiantzjan nimi: Turun Ammattikorkeakoulu
Toimeksiantajan osoite: Yihiistentie 2, 24130 Salo
Yhteyshenkils/asema: Ulla Wiirilinra/Koulutuspaalikks
Yhteystiedot: puh, 050 385123, ulla.wiirilinna@turkuamk.fi

N TSR BATY! o
Pitkdaikalsts sairatta sairuslo-
van lapsen perhuen lukeminen

{ Anni i j Nita Saderhoim

Piiviys ja allekicjowkses: «
AL 10 Aell (C«‘,: = D TEES s
P Toimesintjn edusajs  AMK:n edustija
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" OPINNAYTETYON SOPTMUSEHDOT |
OMIAUS JA VASTUUT

Vastuy op nnayrstydn tekem S2std 2 tulcksisla on
npekelijalia, Turun ammattikorkeakoulu vostaa
opir raysetylia onjauksests, Toimaksiantzja sitou-
iy antamaan ppiskeljan kayttcon kakki opin-
nayelydn 2kemiscssa mnitiaval tiedot §= ainwis-
it sk ohjaamaan oplrndytelySid tolimeksanta-
feerganisaation nakokylmasta,

OIKEUDET

Opinnytetydn takganaiceus kiulul tekijilie ol
opmkslijalie. Tekliamoixeuden lisaksi inySs muldon
immaterina ioiksuksien ofa 1A noucatetaan
Kutiolnki 1 walmassa olevaa kKysesssd clovas
olkeutos koskevar DInsAAZaNLOE.

TULOSTEN JULKISTAMINEN JA LUOTTAMUK-
SELLISUUS

Opinndytetytes [pactasn Turun anmmattikorkes-
keulun chjzen muigingn anriliner raporttl,
Kirtallinen raportli lwavitetaan toimcke antajalle
ja asetetzan kirfjaston kokogmin i jlkaistaan
aleklunisessa muodasss verikkekirfa stossa.

JU €akstava npinnayletydreporttt on leadittava riin,
wltel se sisalla hike- tal ammattiealolsunbesls Lal
maizs julkisuusiaissn (Inki vira10mMalsRan tominnan
JUlsIusrsa) selassa pdemiviksi madrattyls
tetofas, vaan ne jalelddn tydn thamma-sinelstoon,
Opinrdytetyon arvicimisse otetaan hecmican seki
julkaislaea 212 salassa pudetlava cea.

Opinndytetydn Wimeksiantaza @ spiskedija sitout var
pitaradn salesma <2'kK opinndytetyon ke iisessa fa
=18 edeltdvash tal san jilcelsissd neuvetteluissa eslin
mileval luottamuksciiset edot ja aslakriat.

Taimeksiantajan adusmjalic varataan mahdollise
tutesta op aNSytetydrasortyin vimeistadn peliEtosta
(14] palvaa annen siollua ju kalsemista, Tolnexksan-
tajalla on oikews madreal@ salassa pldettave peuus,
o «i julkaista, Toimoksnntajs 2ntaa tydeta anncr
edelli mainitlua julaisemisajankohtas lauscanon,
jssa wteaa, oA opinndylelydrapontt vaidzan jul-
aista coxoralsuudessyir e madiittelee, ks reuus
ieth an salesss pdettivia

TYOSUHDE JA KUSTANNUKSET

Moadetisusts LySsuhteesto, tyda=h maksellavasts po kki-

26%R 1A tyusti mahdelisesl aibhauhroon custannusten
korvaamisesta tolmakssiantsja ja conndytetyta tekijs
snpivat erksean.

281 10 10 (eae .

-

(‘U ‘-';v"' ‘ '(-—r

To meksiantaja

Turun ammattikorkeakoulu
Jou<atalgenkntu 3 A, 20520 Turku

puh. D2263 30 fakss 0Z 2633 579
spastl  etuniml sukunimigtedasmkn -
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Verkkosivut

Pitkaaikaissairaus

Tunteet

Perheen
tukeminen

Ohjeita
vanhemmille

Linkit
Lahteet
Tekijat
Terveysnetti

Pitkdaikaizssairaus
Tunteet

Perheen
tukeminen

Chjeita

wvanhemmille

Linkit
Léhteet
Tekijat
Terveysnetti

Pitkdaikaissairaan lapsen
perheen tukeminen

Pitkdaikaissairaan lapsen
perheen tukeminen

Pitkaaikaicsai

Pitkdaikaizzairaudet owvat sekdsti lizddntyneet viimeisten
vuosikymmenten aikana. Tutkimusten mukaan jopa 20 prosenttia
sucmalaizista lapsista =airastaa  jotakin @ pitkdaikais=airautta.
Pitkdaikaizzairaukzia ovat muun muassa astma, allergiat, epilepsia ja
diabetes.

Pitkdaikaissairaus voidaan mddritelld monella eri tapaa, esimerkiksi
diagnostizsoituna =airautena, jonka cireet ja hoidon tarve kestaeat
wvahintddn puecli vuotta.
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Pitkdaikaissairaan lapsen
Pitkdaikaizssairaus .

-Sairastuminen

- perheen tukeminen
kdyttaytymiseen

-Perheen arjessa Sai t .

sehriytyminen

-Lapsen

ozallistuminen

e e Sairastuminen tulee aina vildtyksend perheelle. Usein pitkdaikaizsairaus
paliastuu perheelle vasta lapsen syntymadn jdlkeen. Uusi tilanne wvaatii
Tunteet sopeutumista ja voimavaroja.

F'Erhﬂf?" Saatatte tuntea vihaa, avuttomuutta, voimattomuutta, jarkytystd, pelkoa
tukeminen ja surua. Uusi tilanne vaikuttaa koko perheeseenne ja muuttaa totuttua
arkea. Tuntuu ettette endd pysty ennustamaan tulevaa, silld teilld ei ole
uudesta tianteesta malia mitd seurata. Sopeutuminen uuteen
tilanteeseen vie aikaa.

Chijeita
wvanhemmille

Linkit
L:;IhtFFt Sopeutumisvaiheessa olizi tdrkedd pyrkid lucmaan  positiivisia
T&L’.ij:gtd mielikuvia tulevaizuudesta, =ild ne woivat auttaa teitd arjessa

Terveysnetti selviytymisessa.

Pitkdaikaissairaan lapsen
Pitkdaikaizs=airaus h k .

-Sairastuminen

“Valkutukset lagsen perncen fukeminen
kédyttaytymiseen

-Perheen arjessa

selviytyminen Vaikutukset lapsen kayttaytymiseen

-Lap=sen

ozallistuminen

il =l s Sairastuminen ja mahdolinen sairaalahoito, voivat aiheuttaa lapsessa
monenlaizia kiyttaytymizeen ja tunteisiin littyvid muutoksia.

Tunteet
Lapsetvoivat olla hyvin
Perh EEN v+ Ahdistuneita
tukeminen v Vihaizia
v Vetdytywid

Ohjeita
wvanhemmille

Linkt idztd ja kehitystazosta, lapsen ja vanhempien vilizesti suhtessta, seki
o sairauden ja mahdellisten hoitojen laadusta.
Lahteet
Tekijat i . o o o
Terveysnetti Sagirastuminen  woi  aiheuttaa lapselle  oppimisvaikeuksia  ja
kdytoshairioitd
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Pitkdaikaissairaan lapsen
Pitkdaikais=airaus .
e perheen fukeminen

-vaikutukset lapsen
kayttaytymiseen
-perheen  arjessa

selviytyminen Oppimisvailkeudet

-Lapsen
ozallistuminen
sairautensa hoitoon * Sagiraus tuoc monia haasteita lapsen  koulunkdynnile.
Sairaudesta riippuen lapsi voi kdrzid itze sairauden tai sen
Tunteet edelyttdman |ddkityksen aiheuttamasta visymyksestd tai
keskittymisvaikeuksista. Lapsi voi tuntea itsensd erilaiseksi ja
Perheen peldtd zairauden tuomia nakyvid muutoksia. Pelke kiusatuksi
e joutumisesta voi olla niin woimakas, ettd kouluun meno tuntuu
S vaikealta.
Ohjeita . N . N
wanhemmille * Lapsen sairautta i tulisi =alata, vaan =sitd kannattaa avoimesti
puhua hdnen koulutoveresilleen. Koulutervewdenhottajan voi
Linkit pyytdd kertomaan =sairaudesta. Lapsille tulisi kertoa miten
o zairaus heiddn luckkatoveringa koulupdivain vaikuttaa ja miten
Lahteet he woivat auttaa sarastunutta lasta. Perheen ja ystdvien tuki
Tekijt ovat suuressa roclissa lapeen sopeutumizesss =airauteensa.
Terveysnetti Muistakaa korostaa lapselle, ettda sairaus ei tee hanesta
mitenkdin w@hempiansoizsempaa kuin  muut  hdnen
koulutoverinza!

Pitkdaikaissairaan lapsen
Pitkdaikaiz=airaus

e perheen fukeminen
kayttaytymiseen

-perheen  arjessa

selviytyminen Kaytoshairiot

-Lapzen

osallistuminen

Sl * Lap=en on vaikea kertoa sairmuden aiheuttamista tunteista.

Hén voi olla peloizzaan ja hdmmentynyt. Tadmad voi tulla ilmi
siten, ettd ennen fyytywdinen ja iloinen lapsi muuttuukin
kiukuttelevaksi ja sulkeutuneeksi. Hin ei valtdmattd endd
mydskddn noudata vhieeid sddntdjd ja hdnen kiyioksensd voi
olla hywvinkin vilkasta.

Tunteet

Perheen
tukeminen

Chijeita

vanhemmille *  NMuistakaa korostaa lapselle, ettei sairastuminen ole hinen
syytinsd. Lapselle tulee antaa tilaa nédyttdd myis negatiivisia

Linkit tunteitaan. Lapsenvoiclla helpompi kertoa tunteistaan leikin ja

Lihteet pirtdmizen vilitykselld. Aikuizen lE=ndolo ja lohdutus auttavat

Tekijat lasta sopeutumaan uuteen tilanteeseen ja tuowvat lapselle

Terveysnetti turvaa.
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Pitkdaikaizssairaus

- Sairastuminen
-vaikutukset lapsen
kdyttaytymiseen
-perheen  arjessa
sehriytyminen
-Lapsen
osallistuminen
sairautensa hoitoon

Tunteet

Perheen
tukeminen

Chijeita
wvanhemmille

Linkit
Lahteet
Tekijat
Terveyznetti

Pitkdaikaissairaus
-Sairastuminen
Vaikutukset lapsen
kidyttdytymizeen
-Perheen  arjessa
sehriytyminen
-Lapsen
ozallisturninen
sairautensa hoitoon

Tunteet

Perheen
tukeminen

Ohjeita
wvanhemmile

Linkit
Léhteet
Tekijat
Terveysnetti

Pitkdaikaissairaan lapsen

F

Perheen arjessa selviytyminen Sy
;F -|~L

perheen fukeminen

Lapsen sairaztuminen voi tucda suuria muwtoksia perheenne arkeen.
Adkaisemmin arki on voinut muodostua koko perheen tarpeiden mukaan.
Sairaus voi kuitenkin muuttaa arkenne pyorimdan sairastuneen lapsen
ja sairauden vaatiman hoidon ympérilld.

Sairauden hoito woi wvaatia |&dkitystd, apuvdlineitd sekd tietyn
ruckavalion. Ezimerkiksi diabeetikon insuliniheidon onnistuminen waatii
gikataulujen noudattami=zta ja sitoutumista. Allerginen tai keliakiaa
sairastava lapsitaas tarvieee tistyn ruckavalion, jota voi noudatiaa koko
perhe ruuanlaiton helpottamizeksi.

Lapszetzopeutuvat muutoksiinyleensi yllattavankin helposti.

Pitkdaikaissairaan lapsen
perheen tukeminen

Lapsen osallistuminen sairautensa hoitoon

Lapsille on luennelista iimaista mielipiteensd ja he olettavat, ettd heitd
kuunnellaan.

Lapset haluaigivat os=alistua omaan  hoitconga  koskewvaan
pddtoksentekoon, mutta kokevat usein jddvdnsd pdétéksenteon
ulkcpuclelle. Lapsi i ole alle 15-vuctiaana ocikeustoimikelpoinen,
juridisena edustajana toimii til3in lapsen huoltaja tai muu laillinen
edustaja.

Haluatte warmasti suojella lastanne vaikeita asicita ja kertoa wain
ympdripyoredsti asiokta. Lap=enne kuitenkin herkdsti vaistoaa, jos
kaikki ei ole kunnossa. Lapsi voi luulla, ettd hdn on itze syylinen
jehonkin, jog vaikenette asiasta aina lapsen liznd cllez=a. Lapsen olisi
saatava tietoa itsestddn hdnen ikitazonza huomiciden.
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Pitkdaikaizssairaus

Tunteet

-Syylisyys

-Pelko

-Huoli  sizarusten
jakzamizesta
-Parizuhdeongel-
mat

Perheen
tukeminen

Ohjeita
wvanhemmille

Linkit

Pitkdaikaizssairaus

Tunteet

-Syylisyys

-Pelko

-Hugoli  sisarusten
jaksamizesta
-Parisuhdeongel-
mat

Perheen
tukeminen

Ohjeita
wvanhemmille

Linkit
Ldhteet
Tekijit
Terveysnetti

Liite 3

Pitkdaikaissairaan lapsen
perheen fukeminen

Tunteet

Lapsen sairaztuminen aiheuttaa perheelle monenlaizia tunteita ja voi
vaikeuttaa perhesuhteita.

v syvlisvvs- mitd olen tehnyt vadrin?

+  pelko- mitd seuraavaksitapahtuu?

*  Huoli sizarusten jakzamizesta — entds sizarukzet?

* Parisuhdeongelmat — miten jaksan panostaa parisuhteeseeni?

Pitkdaikaissairaan lapsen
perheen tukeminen

Syyllisyys

Lapsen =sairastuminen pitkdaikaissairauteen aiheuttaa teissd erilaizia
tunteita. Aluksi voite tuntea syylisyyitd. Miksi lapsemme sairastui?
Teimmekd jotain wddrin? Syylisywden tunteminen on kuitenkin hywin
yleistd sairaiden lasten vanhemmila.

Teildn on tirked muistaa, ettei lapsenne ok sairastunut
pitkdaikaizszairauteen teiddn takianne etiekd olisi voineet tehda
mitddn estéiksenne lastanne sairastumasta!
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Pitkdaikaissairaan lapsen
e perheen fukeminen

Tunteet

-Syylisyys
—Pelko Pelko

-Huoli  sizarusten

jakzamizesta
-Parizuhdeongel-
mat

Saatatte tuntea hucla ja stressid lapzenne voinnista ja tulevaisuudesta.
Tunteenne voivat vaihdella syylisyydestd avuttomuuteen. On normaalia,
eftd saatatte peldtd sairauden tuomia muutoksia tai sitd mitd
Perheen seuraavaksitapahtuu.

tukeminen

Muistakaa kuitenkin, ettette ole vksin asian kanssa, teild on
Ohjeita mahdollizuus =aada tukea ja apua. Saatte vapaasti tuntea, mitd
wvanhemmille tunnette. Teiddn ei tarvitse peitelld tunteitanne!

Linkit
Léhtest
Tekijat
Terveysnetti

Pitkdaikaizssairaus

Tunteet

-Syylisyys

-Pelko Huoli sisarusien jaksamnisesta

-Huoli  sisarusten

jaksamizesta

-Parisuhdeongel-

mat Sizarukset tuntevat usein itzensd wlkopuolisiksi perheessd, jos
huomionne keskittyy vain sairastuneszeen lapzeen. Muiden lastenne voi

Perheen olla vaikeaa ndyitdd omia tarpeitaan ja hucliaan.

tukeminen

Ohijeita Teiddn tulee muistaa, ettd sairastuneen lapsen sisanksetkin ovat vield

lapsia ja tarvitsevat teidan huomioctanne yhtalailla kuin ennenkin. Heille
gitulisi =iirtda likaa vastuuta esimerkiksi kotitdistd. Sairastuneen lapsen
Linkit sizaruksetkin  tarvitzevat __'.rEl_IiI[.f.l f.likuisen jakamattoman huomion.
Lahteet Kannattaa tukeutua herkisti liheistenapuun..

Tekijit
Terveysnetti

wvanhemmille
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Pitkdaikaissairaan lapsen
e perheen fukeminen

Tunteet
-Syylisyys
-Pelko Parisuhdeongelmat
-Huoli  =izarusten
jakzamizesta
-Parizuhdeongel-

mat Lapsen pitkdaikaizsairaus waikuttaa myidse parisuhtesseenne. Se

todenndkoisesti vahentdd kahdenkeskistd aikaanne ja zaattaa tucda

Perheen ongelmia teiddn viliseen kommunikaatioon.

tukeminen

Teiddn olisi tdrked loytdd toizilenne yhieistd aikaa, jolloin pyritddn siihen
Ohjeita ettei sairaudesta tai mistddn sihen lityvdstd pubuta. Pienet irtiotot
vanhemmille arjesta piristivit parisuhdetta. TAmd ei kuitenkaan vaadi mitddn suuria
eleitd vaan jo esimerkiksi kahdenkeskinen saunahetki voi antaa teille
Linkit hengdhdystauon. Alkdd keskittykd wvain lapsen sairastumisen
Lahtest tuomiin  negatiivisiin  asioihin vaan ndhkid siind myos
Tekijat mahdollisuus lujittaa parisuhdettanne!

Terveysnetti

. | Pitkdaikaissairaan lapsen
o perheen tukeminen

Perheen

tukeminen

e el Perheen tukeminen
j@ wanhemmuuden
tukeminen
-Vertaistuki
-Vanhemmuuden
vahvietaminen ja
tunnekuorman
jakaminen
-Taloudellizen
tilanteen tukeminen

Pitkdaikaiz=airaan lapsen perheet farvitsevat tietea lapsen sairauteen
littyen, =ekd apua arkipdivissd selvivtymizen tukemizessza,
vanhemmuuden wahvistamizessa ja tunnekuorman jakamizessa.
Muutockset ja avuntarve perhegsd ovat usein =zamansuuntaizia
rippumatta =itd, mitd pitkdaikaiz=airautta lapsi =airastaa.

Chijeita
wvanhemmille

Linkit
Lahteet
Tekijat
Terveysnetti
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Pitkdaikaiz=airaus
Tunteet

Perheen
tukeminen

-Tiedon lisddminen
ja wanhemmuuden
tukeminen
Vertaistuki
-Vanhemmuuden
vahvietaminen ja
tunnekuorman
jakaminen
-Taloudellizen
tilanteen tukeminen

Ohjeita
vanhemmille

Linkit
Lahteet
Tekijat
Terveysnetti

Pitkdaikaizsairaus
Tunteet

Perheen
tukeminen

-Tiedon lizddminen
j@ wanhemmuuden
tukeminen
-Vanhemmuuden
vahvietaminen ja
tunnekuorman
jakaminen
-Taloudellizen
tilanteen tukeminen

COhijeita
wvanhemmille

Linkit
Lihteet
Tekijat
Terveysnetti

Liite 3

Pitkdaikaissairaan lapsen
perheen fukeminen

Tiedon lisazminen ja vari ten tukerm

Ensitietoa annetaan dskettdin diagnoosin =zaaneille perheille, joko
hmissd tai wyksildohjauksessa. Kutsu ensitietotapahtumaan tulee
yleen=a kotiin.

Olette ehka jo =aaneet lajlasenne sairaudelle diagnoosin, joka tuottaa
teile helpotusta. Endd teilld ei cle niin suurta epdvarmuutta lapsen
tilasta ja woitte alkaa suunnitella eliméd lapsen hoidon antamissa
rajoissa.

Olette jo =aaneet ensitiedon tai teild on =e vield edesszd. Monet
wvanhemmat haluavat hakeutua ensitieden jilkeen Kansaneldkelaitoksen
}ﬁr}eg,tﬁmille sopeutumisvalmennuskursseile, joista on  mahdolliista
=zaada

+ Vertaistukea
+ Tietoa sairaudesta ja sen vaikutuksista
*  Tukea selviviymdidn sairauden kanssa

Pitkdaikaissairaan lapsen
perheen tukeminen

Vertaistuki

“Wertaisluki on samankaltaisessa eldmantilanteessa olevien ihmisten
halua jakaa kokemuksiaan ja tietojaan toeiaan kunnioittavaszsa
imapiirizs=4.

“ertaistuesta voitte saada
+ tietoa
' =uUjaa
* turvaa
* uusia ndkdkulmia ja sehiytymistapoja
* uusia ihmizzuhteita
+  vksindisyyden ja eristaytyneisyyden kokemusten lievittymista
+  kokemusten jakamista

Vertaiztuesta =aatte ligdtietoa esimerkiksi teitd koskettavan zairauden
liten verkkosivuita.
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Pitkdaikaiz=airaus
Tunteet

Perheen
tukeminen

-Tiedon lisddminen
ja wanhemmuuden
tukeminen
Vertaistuki
-Vanhemmuuden
vahvietaminen ja
tunnekuorman
jakaminen
-Taloudellizen
tilanteen tukeminen

Ohjeita
vanhemmille

Linkit
Lahteet
Tekijat
Terveysnetti

Pitkdaikaizssairaus
Tunteet

Perheen
tukeminen

-Tiedon lisddminen
j@ wanhemmuuden
tukeminen
-Vertaistuki
-Vanhemmuuden
vahvietaminen ja
tunnekuorman
jakaminen
-Taloudellizen
tilanteen tukeminen

Chijeita
wvanhemmille

Linkit
Lahteet
Tekijat
Terveysnetti

Pitkdaikaissairaan lapsen
perheen fukeminen

Vanhemmumiden vahvistaminen ja furneknorman
jakami

Lapsen =airastuessa pitkdaikaisesti kdy perhe usein sairauteen
erikoiztuneela poliklinikalla.

Kévnneild teitd tuetaan, ohjataan ja kuunnellaan. Sielld kerrotaan
myds erilaisista yhdistyksistd, littojen toiminnoista ja perhekerhoista.

Teild ja =airastuneella lapsellanne on mahdolizuus keskustella omista
tunteiztanne ja mahdollizista  tiedonpuutteistanne vhdessd
hoitehenkidkunnan kanssa.

Pitkdaikaissairaan lapsen
perheen tukeminen
Taloudellisen tilanteen tukeminen

Olette ehkd jo miettineet, miten lapsen sairaus vaikuttaa teiddn
taloudeliseen tiantesseen. Saatatte joutua j§dmddn hoitamaan lasta
kotiin tai ostamaan kallita lddkkeita. Suomezsa on onneksi hywd
sosiaalijdrigstelmd, joka auttaa teitd taloudelisizza menetvksissd.

Kansanelikelaitos maksaa erilaizia tukijﬁa. Tuista ja niden madaristd
voitte lukea tarkemmin sivuita wwwkela.

Alle 16-vuctiaan lapsen Vammaistuki

Tilapdinen hoitovapaa, kestdd enintddn 4 tyopdivdd
Eritvizshoitoraha, jos joudut clemaan toistd kauemmin pois
Omaizhoidon tuki, jos hoidat lasta ketona

Ladkdrikorvaukset

Lddke- ja ravintovalmistekorvaukset, sekd perusvoidekor/aus
Ruckavaliokorvaus, jos lapsellanne on keliakia

+ Klinisten ravintoaineiden  korvaus, jos  lapsellanne  on
ezimerkiksi lehminmaitoallergia

+  Matka- ja vopymiskorvaukset
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vanhemmille
Linkit
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Pitkdaikaizssairaus
Tunteet

Perheen
tukeminen

Ohijeita
wvanhemmille

Linkit
Lahteet
Tekijat
Terveysnetti

Pitkdaikaissairaan lapsen

perheen fukeminen

Ohjeita vanhemmille

Muistakaa ettette ole wvoineet omalla toiminnallanne aiheuttaa
lapzenne sairastumista.

F‘Egﬁaikaissairaudet ovat ylgisid. Muistakaa ettstte ole asian kanssa
yksin.

Hakekaa rohkeastiapua ammattilaisitta.
Ottakaa vhteyttd vertaistukiryhmiin.

Alkdd unohtako muita perheenjisenia.

Jarjestakda parisuhteellenne aikaa ja pitdkdd hucha itzestanne.

Etzikdd tietoa =airaudesta mahdolizimman palipn. Tieto auttaa
sopeutumaan uuteen eldmintianteeseen.

Pitkdaikaissairaan lapsen

perheen tukeminen

Linkit SE—
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1 JOHDANTO

Lasten pitkaaikaissairastavuus on koko ajan lisdantynyt viime vuosikymmenina.
Suomalaisista lapsista jopa viidesosalla on jokin pitkdaikaissairaus.
Pitkdaikaissairauden maaritelméat vaihtelevat tutkimuksista riippuen, mutta
yhtend maaritelmanad voidaan pitda sitd, ettd sairaus on diagnosoitu ja sen
oireet seka hoidon tarve kestavat ainakin puoli vuotta. (Hopia 2006.) Yleisimpia
pitkdaikaissairauksia ovat allergiat, astma, diabetes, epilepsia sekéa erilaiset
lasten reumat. Lapsen sairastumisella on suuri vaikutus koko perheen arkeen.
Jokainen perheenjdsen reagoi ja sopeutuu muutokseen omalla tavallaan.
Lapsen sairastuminen tuo haasteita myos hoitotyén ammattilaiselle. Hanen
tulee kuunnella, tukea ja antaa tietoa. Yleensd vanhempien ja ammattilaisten
kasitykset perheen tarvitsemasta tuesta kohtaavat. (Jurvelin, Kyngas &
Backman 2006.)

Sairastuminen ja sen vaikutukset elamaan hammentéavat lasta. Vanhemman
tarkein tehtava on talléin tukea ja olla lasna. Lapsen tukeminen ja
muuttuneessa arjessa parjgaminen voi joskus kayda kuitenkin vanhemmalle
raskaaksi. Siksi hantéd tulisikin tukea sosiaalisesti ja varsinkin psyykkisesti.
Tama vaatii hoitotybon ammattilaiselta hyvia vuorovaikutustaitoja. Kun
vanhempia ja muuta perhettd huomioidaan ja tuetaan, autetaan heita
sopeutumaan sairauteen ja parannetaan nain koko perheen hyvinvointia.
(Waldén 2006.)

Tama kehittamistyo tehtiin opinnaytetyon pohjalta, jonka tarkoituksena oli tehda
pitkdaikaissairaan lapsen perheelle suunnatut verkkosivut Terveysnettiin.
Verkkosivut kertovat sairastumisen tuomista muutoksista, tuen tarpeesta seka
eri tukimuodoista. Terveysnetti on Salon terveyskeskuksen ja Turun
ammattikorkeakoulun yhteistyossa yllapitama tietolahde kaikille (Turun AMK
2008). Opinnaytetydn tavoitteena on vastata pitkaaikaissairaiden perheiden
tiedon tarpeeseen verkkosivujen avulla ja antaa keinoja selviytya sairauden
arkeen tuomista haasteista. Projektia jatkettiin esittelemalla tuotetut verkkosivut

kohderyhmalle. Tarkoituksena oli saada palautetta verkkosivuista. Tavoitteena



oli saadun palautteen pohjalta kehittaa sivuja.

2 LAPSEN SAIRASTUMISEN VAIKUTUKSET PERHEESEEN

Lapsen sairastuminen kuormittaa aina perheen voimavaroja, mutta erityisen
raskasta se on varsinkin silloin, kun tieto sairaudesta on juuri saatu (Henttonen
ym.2002). Jos lapsen sairaus l6ytyy jo raskausajan sikiotutkimuksissa, jaa
vanhemmille aikaa valmistautua. Useimmiten nain ei kuitenkaan ole ja talléin
sopeutumiseen ei jad aikaa. Sairauden luonteesta riippuu, kuinka paljon siita
ongelmia lapselle ja perheelle koituu. On sairaus kuitenkin mik& tahansa,

kaipaa lapsi aina vanhempiensa tukea. (Mannerheimin lastensuojeluliitto 2010.)

Fyysisten vaikutusten lisaksi sairastuminen vaikuttaa lapseen psyykkisesti.
Lapsi voi kokea erilaisia tunteita laidasta laitaan ja hdnen kaytoksensa saattaa
muuttua. Sairaus voi myds hankaloittaa lapsen koulunkayntia, joko suoraan
ladkityksen ja hoitojaksojen kautta tai vdlillisesti tunteiden ja ahdistumisen
kautta. Sairailla lapsilla on liséaksi suurentunut riski erilaisiin kaytds- ja tunne-
elaman hairidihin. (Davis 2003,19-20.) Lapsen itsetunto ja minakuva voivat
heikentya (Jurvelin, Kyngas & Backman 2006). Se, miten paljon sairastuminen
vaikuttaa lapseen, riippuu paljon sairauden luonteesta ja sen vaatimasta
hoidosta ja toimenpiteistd, lapsen idsta ja kehityksestd seka hanen
perhesuhteistaan (Hanhisalo 2002).

Perusluottamus voi horjua tai sen syntyminen vaikeutua, jos lapsi sairastuu jo
imevaisidssa. Talloéin vanhempien tulee olla lapsen turvana ja antaa laheisyytta
seka pitdd huolta, ettd hanen tarpeisiinsa vastataan. Hyva olisi, jos lapsen
hoitajana olisi tuttu ja turvallinen henkild. Leikki-ikdisella taas sairastuminen voi
aiheuttaa erilaisia pelkoja, jotka voivat liittyd joko itse sairastumiseen tai
sairaalaan joutumiseen. (Lehto 2004.) Koska sairaalahoitoon joutuminen on
lapselle stressaava tilanne, tulisi sit valttda aina kun se on mahdollista (Clar,
Waugh & Thomas 2009). Jos sairaalahoitoon kuitenkin paadytaan, tulee lasta ja

vanhempaa ohjeistaa riittdvasti. Leikkid voi kayttaa apuna, kun lasta



valmistellaan erilaisiin tutkimuksiin ja toimenpiteisiin. Leikki-idssé& lapsi voi
ajatella sairastumisen johtuvan jostain hanen toiminnastaan tai tunnetilastaan.
Han myos vaistoaa herkasti, jos vanhemmat ovat huolestuneita. Kouluikaisella
sairastuminen voi vaikuttaa enemman sosiaalisiin suhteisiin. Taméan ikdinen
lapsi kykenee myds ajattelemaan sairastumisen vaikutuksia monipuolisemmin
ja saattaa kokea stressia (Lehto 2004.) Sopeutumiseen vaikuttaa kouluikaisella
jo kaverit ja vertaistuki, jota voi saada esimerkiksi sairaalan huonetoverilta
(Hanhisalo 2002).

Sairastuneen lapsen lisdksi sairastuminen vaikuttaa koko perheen elamé&én
muuttaen koko perheen arjen ja elaméntilanteen (Koistinen, Ruuskanen &
Surakka 2009, 229-231). Sopeutuminen vie oman aikansa ja se miten
vanhemmat sopeutuvat, vaikuttaa koko perheen sopeutumiseen. Jos
vanhemmat tuntuvat parjaavéan, onnistuu se helpommin perheen lapsiltakin.
(Henttonen ym. 2002,4.) Sopeutuminen kay helpommin, jos vanhemmat saavat

tarpeeksi tietoa lapsensa sairaudesta (Frank-Briggs & Alikor 2011).

Fyysiset ja psyykkiset oireet sairastuneen lapsen vanhemmilla ovat yleisia.
Erilaisia tunteita heraa monia. (Marttila 2011.) Tilanne on otollinen stressille ja
sen aiheuttamille vatsavaivoille ja paansaryille. Varsinkin pitkdaikainen stressi
voi olla hyvin kuluttavaa. (Duffy 2011.) Vanhemman tulisi pitaa huolta, etteivat
anna negatiivisille tunteille jatkuvasti valtaa. Talloin vaarana on nimittain
katkeroituminen. Ajatukset tulisi suunnata tulevaisuuteen positiivisia mielikuvia
luomalla. Valilla vanhemmat sinnittelevat vaikeiden aikojen yli ja voivat

masentua, kun lapsi voi jo paremmin. (Hopia 2006, 93-94.)

Sairastumisella on vaikutuksia perheen valisiin suhteisiin ja vanhempien
parisuhteeseen voiden vaikeuttaa niitd (Davis 2003). Aina eivat vaikutukset
kuitenkaan ole pelkdstaan negatiivisia vaan vanhempien parisuhde ja muut
perhesuhteet voivat myos lujittua (Hopia 2006,94-95). Suuri syy vanhempien
parisuhteen ongelmille on uusien jarjestelyjen ja muutosten vaikutus

vanhempien voimavaroihin. Vanhemmilla pitaisikin olla mahdollisuus levatéa ja



saada valilla omaa aikaa. (Jurvelin, Kyngas & Backman 2006.) Useimmiten &idit
kuormittuvat sairastumisen vuoksi helpommin, mutta isilla taas on vaikeuksia
nayttaa tunteitaan. (Hopia 2006, 97.) Sairauden vaikutukset sisaruksiin riippuvat
paljon siitd, kuinka vakavasta sairaudesta on kyse (Aronu & lloeje 2011).
Vanhempien tapaan sisarukset voivat oireilla fyysisesti ja psyykkisesti. Helposti
perheen muut lapset jaavéat sairastuneen lapsen varjoon ja heidan voi olla
vaikea nayttda tunteitaan ja tarpeitaan. Siksi sisaruksia tulisi myds muistaa
tukea, antaa myos heille huomiota ja olla kuormittamatta heita liikaa. (Hopia
2006, 95.)

3 LAPSEN SAIRASTUMISEN AIHEUTTAMAT TUNTEET JA
SOPEUTUMINEN TILANTEESEEN

Lapsen sairastuminen pitkaaikaissairauteen aiheuttaa vanhemmille ja koko
perheelle aina jonkinlaisen kriisitilanteen (Kojama & Lautanen 2006). Varsinkin
sairauden alussa on tyypillistéd voimakkaat tunnereaktiot, itsensa syyllistaminen
ja lapsen menettamisen pelko. Vanhempia voi myos ahdistaa ja mietityttaa
epavarmuus tulevasta, mahdollisten hoitojen aloittaminen, lapsen jaksamisesta
huolehtiminen seka muutokset lapsen voinnissa ja taman suhtautuminen
tilanteeseen. Ahdistus, surun tunteet, toivottomuus ja epéatietoisuus tulevasta
ovat hyvin tyypillisia tunnetiloja lapsen sairastuessa. (Rintakoski 2007.)
Vanhemmat voivat myos kokea syyllisyyttd. He voivat esimerkiksi syyttaa
itseaan lapsen sairastumisesta. He saattavat kokea myds voimattomuutta,
koska haluaisivat parantaa sairauden, mutta eivat siihen pysty. (Kojama &
Lautanen 2006.) Jokainen perhe ja lapsi kokee sairastumisen ja sen tuomat
muutokset eri tavalla (Sorsa 2004).

Lapsen suhtautuminen omaan sairauteensa riippuu yleensa kehitystasosta ja
iasta, persoonasta, vanhempien suhtautumisesta sairauteen sekd sairauden
vakavuudesta (Sorsa 2004). Lapsen suhtautuminen omaan sairauteensa on
usein yhteydessa vanhempien reaktioihin. Jos vanhemmat tuntevat esimerkiksi
pelkoa, ahdistusta tai jannitysta lapsen sairastumisen vuoksi, he siirtavat usein

tunnetilansa myos lapseen. Lapsen voi olla hankala nayttaa tunteitaan, jolloin



lapsen vihan ja syyllisyyden tunteet voivat nakya kiukutteluna tai vastusteluna.
(Sorsa 2004.)

Selviytymisen kannalta merkittavat kolme asiaa ovat tiedon saaminen
sairaudesta, sairauden hyvaksyminen ja sosiaalisen tukiverkoston tarjoama
apu. Sairastuminen tulee yleensa vanhemmille taytena yllatyksenda, jolloin
sairauteen sopeutuminen voi vieda aikaa. Vanhemmilla ei ole mallia, minka
mukaan toimia. He eivat ehka ole olleet vastaavassa tilanteessa aikaisemmin.
Taman vuoksi uusi tilanne saattaa aiheuttaa epavarmuutta ja liséksi heidan voi
olla vaikeaa ymmartaa, mitd seuraavaksi tapahtuu. Sopeutuminen uuteen
elamantilanteeseen vaatii vanhemmilta laheissuhteiden pysymistd, mindkuvan
ja tunnetasapainon sailyttamistd seka uskoa tulevaisuuteen. Sopeutumista
edistdd se, ettd perheessa on hyvat perheenjasenten véliset suhteet ja avoin
ilmapiiri. Sopeutumisprosessi on kuitenkin aina henkilokohtainen prosessi, josta
jotkut vanhemmat selviytyvat toisia vanhempia helpommin. Osa perheista vaatii
enemman esimerkiksi tukea ja ohjausta kuin toiset. (Kojama & Lautanen 2006.)
Tutkimusten mukaan vanhemmat ja sairastunut lapsi sopeutuvat kuitenkin

uuteen muuttuneeseen tilanteeseen yllattavankin helposti (Parkkali 2007).

Sopeutumisen helpottamiseksi on tarkeaa, ettd vanhemmat saavat ensitiedon
lapsen sairaudesta mahdollisimman pian (Parkkali 2004). Monet vanhemmat
kokevat helpotusta, kun saavat lapselleen diagnoosin. Epavarmuus lapsen
tilasta vahenee ja vanhemmat voivat alkaa suunnitella elamaa lapsen hoidon
antamissa rajoissa. (Koskela & Melamies 1999.) Ensitieto olisi hyva antaa niin,
ettd molemmat vanhemmat ovat lasné, koska talléin valtyttaisiin ristiriitaisilta
tiedoilta (Sorsa 2004). Ensitiedossa kerrotaan lapsen sairaudesta ja siihen
liittyvistd asioista lisdd esimerkiksi vertaistuesta ja muista tukimuodoista
(Parkkali 2007). Alkuvaiheessa vanhemmat pitavat tarkeimpana tuen muotona
Sitd, ettd saavat tietoa sairaudesta, sen tuomista muutoksista, tutkimuksista,
tavoitteista ja itse hoidosta. Tiedon saamisen on koettu vahentavan
vanhempien kokemaa ahdistusta. (Sorsa 2004.) Tiedonsaaminen auttaa
vanhempia myds hyvaksymaan paremmin sairauden ja toimimaan arjessa

(Kojama & Lautanen 2006). Vanhempien selviytymisen kannalta ratkaisevan



tarkeitéd ovat ensimmaiset hetket ja paivat ensitiedon saamisen jalkeen, koska
niista riippuu lahteekd vanhempien sopeutuminen tilanteeseen suotuisaan
suuntaan vai ei. (Koskela & Melamies 1999.) Vanhemmat ovat yleensa olleet
tyytyvaisia saamaansa ensitietoon, mutta kaipaavat enemman tietoa sairauden
ennusteesta ja kuntoutuksesta (Sorsa 2004). He haluaisivat myds
yksilollisempaa otetta asiallisuuden ja ammattitaidon rinnalle (Walden 2006).
Vanhemmilla on mahdollista saada halutessaan psyykkista tukea. Psyykkisen
tuenantajan tarkoituksena on kuunnella ja keskustella vanhempien kanssa.
Tuella pyritddn siihen, ettd vanhemmat saataisiin kokemaan itsensa

tyytyvaisiksi omaan itseensa. (Parkkali 2007.)

Sosiaalinen tuki on tarkea tuen muoto. Virallista tukea tarjoavat
ammattihenkil6t, kun taas epavirallista tukea voi saada ystavilta, sukulaisilta ja
muilta laheisilté ihmisilta seka erilaisista tukiryhmista. Sosiaalisen tukeen kuuluu
my6s emotionaalinen tukeminen, joka esimerkiksi siséltdd mahdollisuuden
sympatian saamiseen ja tunteiden ilmaisuun. Kannustaminen, kuuntelu,
huomiointi ja luottamus kuuluvat emotionaaliseen tukeen. Emotionaaliseen
tukeen ei kuitenkaan kuulu tiedon saaminen tai tiedon etsiminen, vaan se on
ennemminkin tiedollista tukea. (Juhela 2006.) Tutkimusten mukaan isille tarkeéa
keino sopeutumisessa ja selviytymisessa on tyonteon jatkaminen ja liikkunnan
harrastaminen. Islt kokevat myds vertaistuen tarkeana tukimuotona. Lisaksi
tarkeitad ovat puolison tuki ja lasnéaolo. Isit eivat tutkimusten mukaan koe asioista
puhumista niin tarkednd sopeutumisprosessissa. Aidit puolestaan pitavat
asioista puhumista tarkeimpana keinona sopeutumisessa. Aidit kokevat
tarkeiksi myOs sen, jos saavat apua arjen kaytannon asioissa. Aideille
ensisijaiset tukijat ovat ystavat ja oma puoliso. Isit saavat puolestaan sosiaalista
tukea ennemminkin vertaisryhmilta ja tyopaikoilta. (Parkkali 2007.) Vanhemmat
ovat pitdneet monissa tutkimuksissa “Paiva kerrallaan elamista” hyvana
selviytymiskeinona. Silloin koetaan vain lasn& oleva hetki ja paiva tarkeéksi,

eikéd ajatella tulevaisuutta sen tarkemmin. (Rintakoski 2007.)

Vertaistuki kuuluu sosiaaliseen tukemiseen (Mikkonen 2009). Vertaistukea voi

saada esimerkiksi erilaisten jarjestbjen jarjestamissa ensitietoryhmissa,



sopeutumisvalmennuskursseilla, henkilokohtaiselta tukihenkil6lta tai
vertaistukirynmistd. Myds julkisella terveydenhuollolla on joskus omia
vertaistukirynmid. (Toija 2011.) Vertaistuen tarkoituksena on saada tukea ja
tietoa samassa tilanteessa olevilta ihmisilta ja toisaalta jakaa myds halutessaan
itse tietoa (Mikkonen 2009). Vertaistuen avulla vanhemmat voivat oppia
ymmartamaan paremmin oman lapsensa sairautta ja voivat saada lisaa
voimavaroja sairauden kanssa elamiseen. Vertaistukea pidetddn tarkeana
ammattilaisten antaman tuen rinnalla. Ammattilaiset jarjestavat myos lapsille
omia vertaisryhmid, joissa lasten on mahdollista tutustua saman sairauden
kanssa elaviin lapsiin. (Toijja 2011.) Kansanelékelaitoskin on alkanut
aikaisempaa enemmaéan painottamaan vertaistuen tarkeyttd. Sen jarjestamien
sopeutumisvalmennuskurssien yhtend tavoitteenakin on tukea sairastuneen
lapsen perheen valmiuksia toimia elinympéristossa mahdollisimman

taysipainoisesti sairaudesta tai vammasta huolimatta. (Kela 2010.)

Sosiaaliturva ja muut yhteiskunnan tuet ovat tarkeita tukimuotoja, koska lapsen
sairastuminen saattaa vaikuttaa negatiivisesti perheen taloudelliseen
tilanteeseen. Nama tuet koetaan térkeiksi, mutta kuitenkin toisarvoisiksi tuen
lahteiksi. (Parkkali 2007.) Vanhemmat yleensa kokevat myos, etta taloudellisen
tuen maara ei ole riittava (Sorsa 2004). Kansaneldkelaitos myontaa paljon
erilaisia tukia tilanteesta riippuen sairastuneen lapsen vanhemmille, esimerkiksi
vammaistukea ja korvauksia ladkkeistd. Kansanelakelaitoksen sivuilta l16ytyy
asiasta paljon tietoa. Tukien saamisesta huolimatta taloudellinen tilanne voi
horjua, silla sairaudesta aiheutuvat kulut voivat olla merkittavia. Laakarissa
kaynnit sekda muut tarvittavat palvelut saattavat aiheuttaa kuluja. Lisaksi
la&kkeet, matkat, mahdolliset poissaolot tbista ja muut mahdolliset lisdmenot

voivat rasittaa perheen taloutta. (Toija 2011.)
4 PROJEKTIN TOTEUTUS JA TUOTOS

Opinnaytetyon tyostdminen alkoi aiheen valinnalla syksylla 2010. Aiheeksi
opinndytety6hon haluttin ajankohtainen aihe, joka liittyy lapsiin. Lasten
pitkdaikaissairaudet ovat lisdantyneet selvasti viime vuosikymmenina (Hopia

2006). Aiheeksi muotoutui lopulta pitkadaikaissairaan lapsen perheen



tukeminen. Lasten pitkaaikaissairastavuudesta ja sen yleisyydestéa l0ytyy hyvin
paljon tietoa verkosta. Myos tuesta kertovaa tietoa loytyy jonkin verran, mutta
tieto on ripoteltu verkossa useille eri sivuille ja tyon yhtena tarkoituksena olikin
koota asiat yhteen. Projektin toimeksiantaja oli Salon terveyskeskus, jonka
kanssa tehtiin toimeksiantosopimus syksylla 2010. Projekti kuului Asiakkaan
ohjaus-hankkeeseen.

Projektia varten tehtiin taustaselvityksia (Anttila 2001,41). Aihetta on tutkittu
paljon ja projekti tehtiin jo olemassa olevasta kirjallisuudesta ja tutkimuksista.
Aineistohakuja tehtiin sekd manuaalisesti etta erilaisten verkossa toimivien
hakukoneiden avulla. Aineistojen runsauden takia luotiin jo
suunnitteluvaiheessa kriteerit, joiden mukaan tyohon valittin mukaan otettavat
aineistot. Aineiston tuoreuden takaamiseksi yli kymmenen vuotta vanhoja
lahteita ei tydssa kaytetty. Suurimman osan aineistosta tuli olla yliopistotasolla
julkaistua. Projektia varten tehtiin projektisuunnitelma, jossa pohdittiin projektin
toteutusta kaytdnnossa. Projektin tarkoituksena oli tehda pitkdaikaissairaan
lapsen perheelle suunnatut verkkosivut Terveysnettiin. Projektin tavoitteena on
vastata pitkdaikaissairaiden lasten perheiden tiedon tarpeeseen verkkosivujen
avulla ja antaa keinoja selviytya sairauden arkeen tuomista haasteista.

Projektille haettiin projektilupa, joka myonnettiin syksylla 2010.

Opinnaytetyon kirjallista osuutta l&hdettiin tydstdméaan ja alettiin suunnitella
tulevia verkkosivuja. Verkkosivuja ideoitaessa lahdettiin siltd pohjalta, etta ne
ovat suunnattu sairastuneen lapsen perheelle ja laheisille. Myéhemmin idea
muokkaantui niin, etta verkkosivuista tuli koko perheelle suunnatut, mutta teksti
ja siséltd on tarkoitettu enemman perheen vanhemmille. Verkkosivuille pyrittiin
valitsemaan tarkeimmét asiat kirjallisuuskatsauksesta ja julkaisemaan ne
Terveysnetin  Perhenettisivuilla, jossa Pitkaaikaissairaan lapsen perheen
tukemisesta kertovat verkkosivut on julkaistu. Sivujen toteutuksessa kiinnitettiin

huomiota niiden helppokayttoisyyteen, selkeyteen ja miellyttavaan ulkoasuun.

Verkkosivuille valittiin vareiksi vaalea pohja ja musta teksti, jotta teksti erottuisi
hyvin pohjasta kontrastin avulla. Sivuilla on vasemmassa reunassa vihred

pohja paaotsikoiden alla, joka elavoittaa sivuja. Verkkosivuilla kaytetyt kuvat on
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valittu Clip artista, jonka kuvia saa kayttaa ilman tekijan lupaa (Microsoft 2011).
Kaytetyt kuvat muokattiin mustavalkoisiksi rauhoittavamman vaikutelman

saavuttamiseksi.

Verkkosivuilla kasitellaan, mita pitkdaikaissairaudella ja siihen sairastumisella
tarkoitetaan. Liséksi kerrotaan sairauden elamé&éan tuomista muutoksista ja sen
aiheuttamista tunteista. Lopuksi kerrotaan erilaisista tukimuodoista, joista
vanhemmat voivat saada apua. Koska taloudellisen tuen maara vaihtelee
vuosittain ei tukien rahallisia maaria ole kerrottu, vaan kunkin tuen kohdalle on
lisatty suora linkki kansanelakelaitoksen kyseisesta tuesta kertovalle sivulle.
Yhteenvetona sivuilla on viela kooste vanhemmille, johon on koottu kaytannén
ohjeita ja sivujen keskeinen sisaltd. Sivuille on viela keratty lista hyddyllisiksi
koetuista linkeista, joita painamalla padsee suoraan asiaa kasitteleville sivuille.

Valmis tyd esitettiin joulukuussa 2011 Turun ammattikorkeakoulun Salon
toimipisteessa.  Tammikuussa 2012  valmiit  verkkosivut  esitettiin
toimeksiantajalle. Julkaistut verkkosivut 16ytyvat Turun ammattikorkeakoulun ja
Salon terveyskeskuksen yllapitamiltd verkkosivuilla, www.terveysnetti.fi. Tyo
arkistoitiin Theseukseen, www.Theseus.fi.

Sivujen kaytettavyytta haluttiin testata palautteen saamiseksi. Projektia jatkettiin
pitamalla Halikon  seurankunnan  perhekahvilassa  verkkosivujen
esittelytilaisuus. Tilaisuuteen osallistui kahdeksan é&itia lapsineen. Tilaisuutta
varten laadittiin palautelomake (Liite 1.), joka jaettiin kaikille paikalla olleille
vanhemmille. Palautelomakkeessa oli kuusi kysymystd ja kaikki kysymykset
olivat avoimia. Kysymykset muodostettin niin, ettd ne olivat helposti
ymmarrettavia eika tulkinnan varaa jaanyt. Verkkosivut eivéat olleet vielda
verkossa kohderyhmé&n luettavina, vaan jokaiselle Aaidille oli valmiiksi
tulostettuna sivuista oma kopio. Tyd k&ytiin yhdessa suullisesti lapi ja sen
jalkeen annettiin aikaa mahdollisille kysymyksille. Lopuksi vanhemmille annettiin
palautelomakkeet taytettaviksi. Kaikki osallistuivat palautehetkeen vastaamalla
kaikkiin  kysymyksiin. Palautetta haluttin saada sivujen ulkoasusta,
ymmarrettavyydestd, kannustavuudesta seka kehittamiskohteista. Palautteen

tulokset raportoitiin kysymyksittain.
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Verkkosivuja tehtaessa tavoiteltiin positiivista otetta aiheeseen ja palautteen
mukaan tadma tavoite tuli saavutetuksi. Lisaksi sivut koettiin miellyttaviksi,
rauhallisiksi, selkeiksi sekéd asiallisisiksi. Yksi osallistuja koki jollakin sivulla
olleen liikaa tekstid.Tama hairitsi hanen mielestaan tarkeimman asian
loytamista. Jokainen osallistuja koki sivut kannustaviksi. Erityistd kiitosta sai
verkkosivujen lopussa olevat kaytannon ohjeet vanhemmille. Verkkosivuilla

kaytetty teksti koettiin helposti ymmarrettavaksi ja tulkittavaksi.

Verkkosivujen hyoddyllisyydesta suurin osa osallistujista oli sitd mielta, etta
sivuista olisi hyotya lapsen mahdollisessa sairastumisessa. Yhden osallistujan
mielestd sivuista ei olisi ollut hydtya. Muutama osallistuja koki sivujen
helpottavan avun hakemista esimerkiksi vertaistuesta. Lisdksi he kokivat
verkkosivut tarkeaksi osaksi sairauden ymmartamisessd. Yhden osallistujan
perheessa lapsi oli sairastunut pitkaaikaisesti ja han kokikin, etta sivuista olisi

ollut hyétya, kun lapsen sairaus todettiin.

Verkkosivujen sisaltd koettiin kaikissa palautteissa riittdvaksi. Hyvaksi koettiin
se, etta lukijalle jatettiin mahdollisuus ottaa hanta itsedan kiinnostavista asioista
lisaa selvaé verkkosivuilta 16ytyvien linkkien kautta. Palautteissa oli mahdollista
my0Os ehdottaa kehittamiskohteita ja kertoa, jaikd sivuista puuttumaan jotakin.
Vain yksi palautetilaisuuteen osallistuneista &aideistd oli kuullut aikaisemmin
Terveysnetistd. Useammassa palautteessa oltiin sitd mielta, etta Terveysnettia
tulisi markkinoida enemman esimerksiksi neuvoloiden ja terveyskeskuksien

kautta.

Saatua palautetta haluttin myds hyoddyntdd sivujen kehittamiseksi. Yhden
palautteen mukaan sivuilla oli liikaa tekstid. Tamé palaute huomioiden sivujen
tekstisisaltoa tiivistettiin siséllon kuitenkaan siita karsimatta. Sivujen asiasisallon
ja ymmarrettavyyden vuoksi ei tekstid kuitenkaan voitu kovin paljoa poistaa.
Sivujen sisaltba ei voitu jakaa useammalle sivulle, koska talldin sivut olisivat
tulleet hankaliksi toteuttaa. Liséksi sivut olisi olleet muutosten jalkeen kayttajalle

vaikeaselkoisemmat.
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5 POHDINTA

Eettisyytta méaarittelevat terveydenhuollon eettiset periaatteet, jotka perustuvat
lakeihin ja asetuksiin (Lipponen, Kyngds & Kaaridinen 2006). Eettisyyden
kannalta on tarkedd noudattaa tyotd tehdessa rehellisyytta, huolellisuutta ja
tarkkuutta tyon jokaisessa vaiheessa (Tutkimuseettinen neuvottelukunta 2002).
Opinnaytety0 ja sen pohjalta tehdyt verkkosivut pyrittin  toteuttamaan
eettisyyden ja luotettavuuden nakokulmat huomioiden. Haasion mukaan
lahteiden tulee olla tuoreita ja luotettavista lahteista hankittuja (Haasio 2005, 11-
12). Nama seikat huomioiden ty6hon valittiin sopivat aineistot. Tybn ja sivujen
luotettavuutta lisaa myos usean lahteen kayttd, jolloin aiheeseen ei ole etsitty
tiettyda nakokulmaa. Plagioinnin poissulkemiseksi opinnaytetyd lahetettiin

URKUND-ohjelmaan, joka on plagioinnin vastainen jarjestelma (Urkund 2011).

Verkkosivujen sisadltoa suunniteltaessa pohdittiin kenelle sivut on suunnattu ja
mit& niiden valityksella halutaan kohderyhmaélle kertoa. Sivut paatettiin lopulta
suunnata koko perheelle silla ajatuksella, ettd padasiassa niita lukisivat
vanhemmat. Sivuilla ei haluttu niinkaan keskittyd antamaan tietoa eri
sairauksista. Ajatuksena oli ettd vanhemmat saisivat konkreettista tietoa eri
tavoista, joilla voisivat saada tukea ja apua. Sivuista haluttiin positiiviset ja
rohkaisevat. Vanhempia kannustetaan keskittymaan enemman mydonteisiin kuin

kielteisiin asioihin.

Alasillan mukaan verkkosivujen luotettavuutta lisdd niiden esitestaus
kohdeyhmalla ( Alasilta 2011, 95). Sivut luetutettiinkin useammalle henkil6lle ja
ne koettiin toimiviksi. Kehittdmistyota varten saatiin palautetta Halikon
seurakunnan perhekahvilan kavijoiden tayttdmien palautelomakkeiden avulla.
Palautetta saatiin seka suullisesti ettd kirjallisesti. Verkkosivut koettiin muun
muassa positiivisiksi, miellyttaviksi lukea sek&a selkeiksi. Kehittdmiskohteita
mietittiin saadun palautteen perusteella. Palaute oli paaosin kannustavaa ja
positiivista. Sivuja muokattiin saadun palautteen mukaan viela selkeammaksi ja

puhuttelevimmiksi.

Verkkosivuja voi hyédyntdd ohjauksen tukena esimerkiksi neuvolassa. Nykyaan
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on suhteellisen helppo paasta verkkoon, vaikka omaa konetta ei olisikaan. Nain
ollen jokainen aiheesta kiinnostunut voi verkkosivuilta |0ytaa itselleen
tarvitsemaansa tietoa. Sivut esitettin myds terveydenhuollon ammattilaisille,
jotka kaikki eivat olleet edes kuulleet Terveysnetista, josta sivut |6ytyvat. Se on
kuitenkin terveydenhoitajalle hyodyllinen tydkalu, silla sieltd 16ytyy paljon tietoa
eri aiheista, joista voisi olla asiakkaille apua. Verkkosivut I0ytyvéat osoitteesta

http://terveysnetti.turkuamk.fi/.

Tyota tehdessa esiintullut terveydenhoitajien tietamattomyys Terveysnetin
olemassaolosta asettaa mielenkiintoisen haasteen tuleville hoitoty6n
opiskelijoille. Ennen kuin jo tydssaolevat hoitotybn ammattilaiset voivat
hyodyntaa terveysnettia asiakkaiden neuvonnassa ja ohjauksessa, tulisi heidan
itse tutustua sivujen sisaltoon ja niiden tarjoamaan tietoon. Haasteena onkin se,
miten tieto Terveysnetista saadaan jo kentalla tyoskentelevien ammattilaisten
keskuuteen. Avainasemassa tiedonvalittimisesséa ovat opiskelijat ja juuri
valmistuneet hoitotyon ammattilaiset, jotka voivat tydelamassa markkinoida

sivuja.


http://terveysnetti.turkuamk.fi/

14

LAHTEET

Alasilta. 2001. Nain kirjoitat tietoverkkoon. Juva: WS Bookwell.
Anttila, P. 2001. Se on projekti- vai onko? Vammala: Vammalan kirjapaino Oy

Aronu, & lloeje 2011. Behavioral problems of siblings of epileptic children in Enugu. Viitattu
20.11.2011. http://www.njcponline.com/article.asp?issn=1119-
3077;year=2011;volume=14;issue=2;spage=132;epage=136;aulast=Aronu

Clar C, Waugh N. & Thomas, S. 2009. Routine hospital admission versus out-patient or home
care in children at diagnosis of type | diabetes mellitus (Review). Saatavissa:
http://onlinelibrary.wiley.com/doi/10.1002/14651858.CD004099.pub2/pdf

Davis, H. 2003. Miten tukea sairaan tai vammaisen lapsen vanhempia? Sipoo: Suomen

sairaanhoitajaliitto ry.

Duffy, L 2011. Parental coping and childhood epilepsy: the need for future research. Viitattu
20.11.2011. Journal of Neuroscience Nursing, 2011 Feb; 43 (1): 29-35

Frank-Briggs & Alikor 2011. Knowledge and attitudes of parents toward children with epilepsy.
Viitattu 20.11.2011. http://www.ncbi.nlm.nih.gov.ezproxy.utu.fi:2048/pubmed/21912010

Hanhisalo, S. 2002. "Sairaala on kuin pieni unikupla” 7-12-vuotiaiden lasten ajatuksia ja
kokemuksia sairaalasta. Pro Gradu -—tutkielma. Jyvaskylan yliopisto. Viitattu. 20.11.2011
https://jyx.jyu.fi/dspace/bitstream/handle/123456789/10750/sanhan.pdf?sequence=1

Henttonen, P.; Kaukoranta, J.; K&aridinen, H.; Melamies, N. & Sipponen, M. 2002. Erilainen,
samanlainen sisaruus- opas pitkdaikaissairaan tai vammaisen lapsen sisaruksen tukemiseen.

Tampere: City offset Oy.

Hopia, H. 2006. Somaattisesti pitkdaikaissairaan lapsen perheen terveyden edistaminen.
Vaitoskirja. Tampere: Tampereen yliopisto. Viitattu 27.7.2010 http://acta.uta.fi/pdf/951-44-6628-
4.pdf.

Juhela, T. 2006. Isovanhempien antama tuki ja lapsiperheen arjessa selviytyminen. Pro gradu-
tutkielma. Hoitotieteen laitos. Tampereen yliopisto. Viitattu 1.3.2012.

http://tutkielmat.uta.fi/pdf/gradu01308.pdf

Jurvelin, T.; Kyngas, H. & Backman, K. 2006. Pitkdaikaisesti sairaiden lasten vanhempien
selviytyminen. Tutkiva Hoitotyd 3/2006, 18-22.

Koistinen, Ruuskanen & Surakka. 2009. Lasten ja nuorten hoitotyon kasikirja. Helsinki: Tammi.


http://tutkielmat.uta.fi/pdf/gradu01308.pdf

15

Kojama, K. & Lautanen, H. 2006. Sydmishéairi6 perheen arjessa. Vanhempien kokemuksia
selviytymisesta. Kasvatustieteen Pro gradu-tutkielma. Jyvaskylan yliopisto. Viitattu
1.3.2012.https://jyx.ivu.fi/dspace/bitstream/handle/123456789/10594/URN NBN fi jyu-

200717.pdf?sequence=1

Koskela, E. & Melamies, N. 1999. MITEN PAATTI PYSYY EHJANA JA KAIKKI SEN
KANNELLA? Tutkimus vanhempien selviytymiskeinoista ja voimavaroista lapsen sairastuessa
pitkdaikaisesti. Pro gradu-tutkielma. Jyvaskyla: Jyvaskylan yliopisto. Viitattu 14.10.11
https://jyx.jyu.fi/dspace/handle/123456789/7840

Lehto, P. 2004. Jaettu mukana olo. Substantiivinen teoria vanhempien osallistumisesta

lapsensa hoitamiseen sairaalassa. Akateeminen vaitdskirja. Tampere: Tampereen yliopisto.

Lipponen, K. Kyngas, H. & Kaaridinen, M. 2006. Potilasohjauksen haasteet. Kaytdnnon
hoitotydhon  soveltuvat ohjausmallit.  Oulu:  Oulun  yliopisto. Viitattu  23.4.2012.
http://www.ppshp.fi/instancedata/prime_product_julkaisu/npp/embeds/16315 4 2006.pdf

Mannerheimin lastensuojeluliitto. 2010. Lapsella on pitk&aikaissairaus tai vamma. Viitattu
17.1.2010.
http://www.mll.filvanhempainnetti/kipupisteita/perheen_kriisit_ja_muutokset/lapsella_on_pitkaaik

aissairaus_t/

Marttila, J 2011. Perheen yhteinen sairaus. Viitattu 13.11.11
http://www.terveyskirjasto.fi/terveyskirjasto/tk.koti?p_artikkeli=dia00205&p__haku=marttila

Microsoft Office Clip Art 2011. [viitattu 22.11.2011] Saatavissa: http://office.microsoft.com/fi-

filimages/.

Mikkonen, I. 2009. Sairastuneen vertaistuki. Akateeminen vaitskirja. Kuopio: Kuopion yliopisto.
Viitattu 23.10.2011 http://www.uku.fi/vaitokset/2009/isbn978-951-27-1232-8.pdf

Parkkali, H. 2007. Lapsen sydpéan sairastuminen isien ja aitien kokemuksina. Pro gradu-
tutkielma. Tampereen yliopisto. Viitattu 1.3.2012 http://tutkielmat.uta.fi/pdf/gradu02111.pdf

Sorsa, M. 2004. Sydpaéa sairastavien lasten perheiden toimivuus sekd perheiden saama ja
odottama  tuki. Pro gradu-tutkielma. Tampereen yliopisto. Viitattu  2.3.2012.
http://tutkielmat.uta.fi/pdf/gradu00342.pdf

Toija, A. 2011. Vertaistuen voima. Harvinaissairaiden lasten vanhempien kokemuksia
vertaistuesta. Terveyskasvatuksen Pro gradu —tutkielma. Jyvaskylan yliopisto. Viitattu 1.3.2012.
https://iyx.iyu.fi/dspace/bitstream/handle/123456789/36788/URN%3ANBN%3Afi%3Ajyu-

2011101011525.pdf?sequence=1



https://jyx.jyu.fi/dspace/bitstream/handle/123456789/10594/URN_NBN_fi_jyu-200717.pdf?sequence=1
https://jyx.jyu.fi/dspace/bitstream/handle/123456789/10594/URN_NBN_fi_jyu-200717.pdf?sequence=1
http://tutkielmat.uta.fi/pdf/gradu02111.pdf
http://tutkielmat.uta.fi/pdf/gradu00342.pdf
https://jyx.jyu.fi/dspace/bitstream/handle/123456789/36788/URN%3ANBN%3Afi%3Ajyu-2011101011525.pdf?sequence=1
https://jyx.jyu.fi/dspace/bitstream/handle/123456789/36788/URN%3ANBN%3Afi%3Ajyu-2011101011525.pdf?sequence=1

16

Tutkimuseettinen neuvottelukunta 2002. Hyva tieteellinen kaytéantd ja sen loukkausten
késitteleminen. Viitattu 23.4.2012.
http://lwww.tenk.fi’/hyva_tieteellinen_kaytanto/Hyva_Tieteellinen_FIN.pdf

Urkund. 2011. Plagiointitarkistukset. Viitattu 30.11.11 http://www.urkund.fi/uoh.asp

Waldén, A. 2006. "Muurinsarkijat” — Tutkimus neurologisesti sairaan tai vammaisen lapsen
perheen selviytymisen tukemisesta. Vaitoskirja. Kuopio: Kuopion yliopisto.



Liite 1

Pitk&aikaissairaan lapsen perheen tukeminen
-Perhenetti

Palautelomake

Kysymykset:

1. Olivatko verkkosivut ulkoasultaan miellyttavat?

2. Oliko kaytetty teksti helposti ymmarrettavaa?

3. Olivatko sivut kannustavat?

4. Jos lapsellasi on/olisi pitkaaikaissairaus, koetko etta olisit hyotynyt verkkosivujen sisallésta?

5. Jaitko kaipaamaan jotain? Mita?

6. Kehittamiskohteet

Kiitos palautteestasi!

-Anni Jarvi, Anna Kivimaa & Nita Soderholm



