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1 JOHDANTO

Lapsen sairastuessa tai vammautuessa huomio sosiaali- ja terveysalalla kiinnittyy
sairastuneeseen tai vammautuneeseen lapseen sekd hanen vanhempiinsa ja heidan
toipumiseensa. Tallaisessa tilanteessa perheen muut sisarukset ja heidan tarpeensa
jadvat usein vahemmalle huomiolle. Tarkedd on huomata sisarusten olemassaolo ja
olla kiinnostunut sisarusten kuulumisista (Henttonen, Kaukoranta, Kaariainen, Mela-
mies & Sipponen 2002, 20).

Lapsen ja vanhempien kiintymyssuhde ja sen merkitys on ollut hyvin tiedossa jo pit-
k&aan. Sisarussuhde ja siina vallitsevan kiintymyksen merkitys on usein aliarvioitu ja
kiintymyksen vaikutukset on jatetty vaille huomiota. (Parker & Stimpson 2004, 76—
77.) Sisaruuden huomiointi ei ole vain erityistyontekijoille kuuluva tehtava, vaan sisa-

ruuden huomiointi kuuluu kaikille (Hentonen ym. 2002, 20).

Esimerkiksi Erja Sandbergin (2012, 97-101) tutkimuksessa on tullut esille, etta per-
heessd, jossa on ADHD -lapsi, sisarusten asema voi olla hyva, mutta asema edellyt-
tadd asianmukaisia perheen siséisia toimia ja ulkoisia tukitoimia. Sisarusten asemaan
perheessé vaikuttavat muun muassa perheen sisainen avoimuus ja tietojen jakami-
nen, silla ne tuovat tietoa ADHD -lapsen toiminnasta. Tutkimuksen mukaan koko per-
heen yhteinen toiminta ja samanhenkisyys ovat tarkeité asioita. Tutkimuksessa ilmeni
kuitenkin se, ettd sisarukset toivoivat vanhemmiltaan enemman yhteista aikaa, ja

vanhemmat kertoivat lastensa vdlisista suhteista positiivisemmin kuin sisarukset itse.

Sandbergin tutkimuksessa (2012, 97-101) tuotiin esille vanhempien jaksaminen ja
se, miten vanhemmat voivat omalla toiminnallaan helpottaa sisarusten asemaa per-
heessd muun muassa keskustelemalla sisarusten kanssa. Tallgin valtettaisiin turhia
pelkoja ja syyllisyytta. Lapset vaistoavat huolen ja ahdistuksen perheessa. Tutkimuk-
sessa tuotiin esille moniammatilliset ammattilaiset, jotka diagnoosin myota kuuluvat
perheen arkeen ja jarjestot, jotka jarjestavat muun muassa sopeutumisvalmennuksia

perhekursseina erityistukea tarvitseville perheille.

Valitsimme opinnaytetydmme aiheeksi sisarusten huomioinnin silloin, kun perheessa
on pitkdaikaissairas tai vammautunut lapsi. Aihe saatiin alun perin Tatu ry:lta, jolle
teimme opinnaytetydprosessin alussa kyselyn sisaruuden huomioimisesta. Kyselysta
nousi esille selkeasti tarve tutkia aihetta enemman, ja kiinnostuksemme aiheeseen

kasvoi. Kyselylla selvitettiin sosiaali- ja terveysalan ammattilaisilta, miten he huomioi-



vat sisaruutta. Liséksi perheiltd kysyttiin, onko sisaruutta huomioitu, ja jos on niin mi-
ten tai miten pitaisi huomioida. Kyselyn tuloksista selvisi, etta ammattilaisilla oli jonkin
verran tietoa ja keinoja sisaruuden huomioimiseen. Opinndytetyon avulla tutkimme
viela keinojen kayttoa tarkemmin sairaalassa lasten osastoilla, jotta saataisiin selville,

kuinka sisaruksia huomioidaan kaytannossa.

Teemme opinnaytetydn yhteistydssa Kuopion yliopistollisen sairaalan kanssa. Opin-
naytetydssa selvitimme pitkdaikaissairaan tai vammautuneen lapsen sisarusten
huomiointia Kuopion yliopistollisessa sairaalassa lasten ja nuorten klinikalla. Opin-
naytetydn tavoitteena on selvittda tydntekijoiden kokemuksia sisaruuden huomioimi-
sesta, ja mitd mahdollisuuksia tyontekijoilla on sisaruuden huomioimiseen tydssaan.
Tyon tavoitteena on tuoda esille sisaruutta ja sisaruuden huomioimisen tarkeytta ja
antaa ideoita aiheen tutkimiselle jatkossa, jotta sisaruuden huomioimista voisi kehit-

taa.



2 PERHE JA SISARUUS

Lapsen kasvuun ja kehitykseen vaikuttaa koko perheen hyvinvointi. Lapsen kasvu ja
kehitys voivat vaarantua, jos perheeseen tai kasvuymparistoon kasaantuu terveytta ja
hyvinvointia kuormittavia tekijoita, joihin ei ole saatavilla oikea-aikaista ja riittavaa
tukea. Lasten ja perheiden terveyden edistdminen on tarkedd moniammatillista yh-
teistyotd, jota tehdaan perheen seka julkisen, yksityisen ja kolmannen sektorin valilla.
Lasten ja nuorten kohdalla terveydesta ja hyvinvoinnista vastuun ottavat pdaasiassa
vanhemmat. (Lindholm 2009, 14-16.)

2.1 Perhe ja sisarussuhteen kehittyminen

Perheitd on monenlaisia. Tilastokeskuksen méaéaritelma on, etté perheen voi muodos-
taa parisuhteessa olevat henkilot seka heidan lapsensa tai toinen vanhemmista lap-
sineen. Perheen voi muodostaa lapsettomat avio- ja avopuolisot seké rekisterdidyssa
parisuhteessa elavat henkilot. (Tilastokeskus.) Ihmiset maarittelevat perheen yksil6-

tasolla kuitenkin hyvin eri tavoin (Astedt-Kurki ym. 2008, 11).

Perhe tarjoaa lapselle turvaa. Turvaa luovat muun muassa vanhempien asettamat
rajat ja sdannot, rohkaiseva ja tukeva asenne ja lohdutus epéonnistumisten kohda-
tessa. Vanhempien kunnioitus lasta kohtaan ja lasndolo ovat tarkeitd. Lapselle on
tarkeda tulla rakastetuksi ja hyvaksytyksi. Lapsi muodostaa ensimmaiset sosiaaliset
suhteensa perheen jaseniin, ja vahitellen suhteita muodostuu myés perheen ulkopuo-
lelle. Lapsi oppii perheessa, kuinka on tekemisissd muiden ihmisten kanssa. Han
alkaa muodostaa kasityksiaan erilaisista kulttuureista ja ihmisista sek& oppii mika on
oikein ja mika vaarin. Jos perheen valiset suhteet ovat huonot, rajoittaa se mahdolli-

suutta saada tukea toisilta perheenjasenilta. (Astedt-Kurki ym. 2008, 18-19.)

Vanhemmat ovat lapselle tarkeimmat ihmiset lapsen ollessa pieni. Lapsi vaistoaa jo
hyvin pienend, milld tavalla vanhemmat suhtautuvat héneen. Lapsella on luonnos-
taan voimakas tarve miellyttdd vanhempiaan. Vanhemman huomio on lapselle tarke-
aa. Vanhemman huomio lasta kohtaan on edellytys sille, etté lapsen tarpeista huo-
lehditaan. (Blair 2012, 141-142.)

Lasten syntymajarjestykselld on ajateltu olevan vaikutusta lasten kehitykseen. Syn-
tymajarjestys ei kuitenkaan maaraa, millaisia ihmisia lapsista kehittyy, mutta synty-

majarjestyksella ja lapsen kayttaytymisella on yhteyksia. Syntymajarjestyksen lisaksi



lapsen luonteeseen vaikuttavat muut tekijat, kuten perhe, sisarukset, muutokset per-
heessa, muut tarkeéat inmissuhteet, perima ja ymparistd. (Parker & Stimpson 2004,
36—37; Schonbeck 2009, 16-18.) Sisarukset varttuvat eritavoin, silla heidan koke-
muksensa ovat aina erilaisia. Vanhemmat kasittelevat lapsiaan aina jonkin verran eri

tavoin, vaikkeivat sitd huomaisikaan. (Schénbeck 2009, 32.)

Sisaruus on voimavara, jota on tarked tukea ja edistaa (Melamies 2001). Ihmissuh-
teista sisarussuhteet kestavat yleensa pisimpéaéan. Sisarussuhteet muuttuvat ja kehit-
tyvét sisarusten kehityksen mukana. Sisarukset jakavat lapsuuden kokemuksensa ja
he kasvavat yhdessa kohti aikuisuutta. Sisaruuteen vaikuttavia tekij6éita ovat muun
muassa lasten ikda, sukupuoli, perheesséa vallitseva elamantilanne ja vanhemmat.
Sisaruus antaa pohjan tuleville ihmissuhteille opettamalla sosiaalisia taitoja ja vuoro-
vaikutustaitoja. (Henttonen ym. 2002, 6; Parker & Stimpson 2004, 13.)

Lapsen syntyméan jalkeen koko perheen elam& muuttuu. Lapsen syntyméa aiheuttaa
suuria muutoksia vanhempien lisdksi myds isomman lapsen tai lapsien eldamaan.
Lapsen voi olla aluksi vaikea kasittaa, mita tulevaisuus tuo mukanaan. Esikoisen tun-
teet uutta lasta kohtaan vaikuttavat usein sisarussuhteeseen vahvemmin, kuin nuo-
remman lapsen suhde isompaan sisarukseen. (Parker & Stimpson 2004, 14-15.))
Esikoisen suhde vanhempiin muuttuu uuden lapsen syntyman jalkeen, silla esikoinen
joutuu jakamaan vanhempiensa huomion ja hoivan toisen lapsen kanssa (Laajasalo
& Salmi 2013, 39). Kaikki sisarukset haluavat rakkautta ja aikaa vanhemmiltaan niin
paljon kuin mahdollista. Kaikki lapset kokevat tulevansa ainakin jonkin verran syr-

jaytetyiksi saadessaan uusia sisaruksia. (Schénbeck 2009, 116.)

Sisarusten ensitapaamista on pidetty hyvin tarkednad hetkend. Lapsen ensireaktio
sisarustaan kohtaan ei pitkdlla aikavalilla vaikuta sisarussuhteeseen paljoakaan.
Lapsen negatiivinen ensireaktio ei siis tarkoita, etta sisarussuhteesta muodostuu risti-
ritainen tai vastenmielinen. (Laajasalo & Salmi 2013, 56-57; Parker & Stimpson
2004, 24-25.)

Jokaisen lapsen temperamentti vaikuttaa kanssakaymiseensa toisten ihmisten kans-
sa. Temperamentti vaikuttaa siihen, miten sisarukset suhtautuvat toisiinsa, ja milla
tavoin muu perhe suhtautuu heihin. Nama asiat vaikuttavat lapsen kehitykseen ja
sisarussuhteisiin. Myos aikuisten suhtautuminen lapsiinsa vaikuttaa lasten sisarus-

suhteisiin koko elamén ajan. (Parker & Stimpson 2004, 30-31.)
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2.2 Sisarussuhteen tukeminen

Lapset ovat yleensa aidosti kiinnostuneita sisaruksestaan. Lapsen on kuitenkin tar-
ked tietaa, ettei hanen tarvitse pitdad sisarustaan aina ihanana. Mustasukkaisuuden ja
kiukun tunteet ovat normaaleja ja sallittavia. Lapselle tulee antaa tilaa nayttdd myos
negatiivisia tuntemuksiaan. Jos lasta moittii kielteisista tunteista, voi se loukata lasta
ja tunteet voivat kasautua. Lapsi voi ajatella, ettéd hanen taytyy salata omat tunteensa
ja nama tunteet voivat tulla esille myéhemmin esimerkiksi huonona kaytoksena. (Par-
ker & Stimpson 2004, 28.) Lapset ovat hyvin herkkia aistimaan vanhempien osoitta-
man suosion. Lapset myds nopeasti huomaavat, jos heitd kohdellaan eri tavoin kuin
toista sisarusta. (Schénbeck 2009, 75.)

Pieni lapsi tarvitsee usein valitontad ja ensisijaista hoitoa vanhemmiltaan, mutta on
tarkeda ottaa huomioon myds vanhemmat sisarukset. Joissain tilanteissa nuorempi
sisarus voi odottaa, ja vanhemmasta lapsesta on mahdollista huolehtia ensin. Myds
vanhempi sisarus tarvitsee joskus paasya ensimmaiselle sijalle. (Parker & Stimpson
2004, 34.) Vanhemman yhteinen aika lapsen kanssa ilman sisaruksia vahvistaa sisa-
russuhdetta, silla silloin kateuden ja mustasukkaisuuden tunteet voivat vahentya.
Tilanne voi auttaa lasta rentoutumaan ja kertomaan mielessaan olevista asioista.
(Parker & Stimpson 2004, 34; Laajasalo & Salmi 2013, 39.)

Sisaruksia on hyva rohkaista leikkiméén keskenaan, jolloin yhdessa tekemisesta tu-
lee hauskaa ja mukavaa. Leikin tulee kuitenkin olla lapsista lahtevaa, eika leikkiin saa
pakottaa. Leikkiessaan lapsi oppii yhteistyd- ja neuvottelutaitoja. Lapset oppivat leikin
kautta vuorottelemaan ja tekemdan kompromisseja. Sisarusten tulee antaa leikkia
vapaasti ilman liiallista ohjailua ja kontrollointia, jolloin lapset uskaltautuvat kokeile-
maan erilaisia rooleja vapaammin. Leikin kautta lapsi oppii ymmartamaan toisen tun-
teita ja sitd kautta oivaltamaan tekojensa seurauksia. (Parker & Stimpson 2004, 57—
63.)

Lapsen on tarked oppia ymmartdmaan tunteitaan. Tunteiden ymmartdminen auttaa
tulemaan toimeen sisarusten ja toisten ihmisten kanssa. Sisarusten on hyva oppia
ratkomaan keskindisia riitojaan yhdessa. Sita kautta sisarussuhde vahvistuu. (Parker
& Stimpson 2004, 75-81.) Lasten tulisi saada purkaa niin myonteisid kuin kielteisiakin
tunteitaan turvalliselle aikuiselle. Jos tunteista puhuminen kielletdan tai vaaditaan
ilmaisemaan vain myoénteisia tunteita toista kohtaan, tunteet patoutuvat helposti lap-

sen sisélle. Tunteiden patoamisella voi olla haittaava vaikutus lapseen ja hanen sisa-
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russuhteeseensa. Aikuinen voi auttaa lasta lohduttamalla ja ymmartamalla hanen
tunteitaan. (Laajasalo & Salmi 2013, 93-94; Parker & Stimpson 2004, 140.)

Sisarussuhteen tukemiseksi lapset tarvitsevat esimerkin, kannustuksen, ymmarryk-
sen ja lammon lisdksi selkeita kayttaytymisohjeita. Perheen on hyva luoda yksinker-
taiset pelisaannot. Pelisaannott auttavat selviamaan hankalista tilanteista. Lapselle on
tarked selittdd saannot niin, ettd han ymmartda miksi haneltd odotetaan tietynlaista
kaytosta. (Parker & Stimpson 2004, 89-92.)

2.3 Sisarussuhteeseen vaikuttavia tekijoita

Sisarusten vdlisella ikderolla on vaikutusta sisarusten elaméan ja sisarussuhteisiin.
Sisarusten valinen alle kahden vuoden ik&ero vaikuttaa siten, ettd molemmilla lapsilla
on lapsuutensa ajan leikkitoveri, jonka kehitysvaihe ja kiinnostuksen kohteet ovat
yhtenevét. Sisaruksista vanhempi ei yhta helposti koe menettdvansa erityisasemaa
vanhempien silmissa, kun ikdero sisarukseen on pieni. Lapset voivat kuitenkin joutua
kilpailemaan vanhempiensa huomiosta. Taméa johtuu siita, etta lasten tarpeet ovat
niin samanlaiset. Sisarusten valisen ikaeron ollessa nelja ja puoli vuotta tai enemman
ovat lasten tarpeet jo hyvin erilaiset. Silloin lasten ei tarvitse kilpailla vanhempiensa
huomiosta ja hoidosta niin paljon. Perheilla on kuitenkin hyvin yksilollinen kokemus
siitd, millainen sisarusten valinen ikaero koetaan hyvaksi ja mika haastavaksi. Sama

ikdero lasten valilla voidaan eri perheissa kokea eri tavoin. (Blair 2012, 164-167.)

Sisaruksilla, joiden ikdero on pieni, on usein aikuisenakin l&heinen ja kestava suhde
kesken&an. Sisaruksien valinen suuri ik&ero ei tarkoita, etteivat he aikuisena enaa
olisi laheisid, mutta suhde voi olla luonteeltaan erilainen. (Blair 2012, 167-169.) Myos
lapsien sukupuoli vaikuttaa sisarussuhteeseen. Samaa sukupuolta olevien sisarusten
valilla on yleensa enemman kilpailua. Kilpailu voi korostua, jos sisarusten ikdero on
pieni. (Blair 2012, 167-169.)

Lasten maard perheessa vaikuttaa sisarussuhteisiin. Perheessd, jossa lapsia on
useita, sisarukset omaksuvat yleensa hyvat sosiaaliset taidot. Kun lapsia on monta,
oppivat lapset siihen, ettei vanhemmilla aina riitd aikaa kaikille erikseen ja ettd on
odotettava omaa vuoroaan. Jos lapset ovat kaksosia tai kolmosia he voivat pyrkia
erottumaan toisistaan, mutta toisaalta heidén valinen sisarussuhteensa voi olla tiivis

ja voimakas. (Blair 2012, 170-172.) Lasten syntymajarjestyksen on ajateltu vaikutta-
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van lasten kehitykseen ja syntymajarjestykselld ja lapsen kaytdkselld on todettu ole-
van yhteyksia. (Parker & Stimpson 2004, 36—-37; Schénbeck 2009, 16-18.)

Sisaruksen erityisen tuen tarve vamman tai sairauden takia tai sisaruksen kuolema
vaikuttavat kauaskantoisesti sisarussuhteeseen (Blair 2012, 15). Sairaus tai vamma
voi vaikeuttaa arjen sujumista ja perhe voi joutua viettamaan paljon aikaa sairaalas-
sa. Sisarusten odotukset sisarustaan kohtaan ja huoli omasta sisaruksesta voivat
aiheuttaa ongelmia. (Laajasalo & Salmi 2013, 71.)
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3 LAPSEN PITKAAIKAISSAIRAUS TAI VAMMAUTUMINEN

Lapsen sairastuminen tai vammautuminen vaikuttaa koko perheen elaméan. Se edel-
lytta& kykya kestaéa erilaisia vastoinkaymisia ja ongelmia. (Astedt-Kurki ym. 2008, 21—
22; Ivanoff, Risku, Kitinoja, Vuori & Palo 2001, 90; Waldén 2006, 5.) Yleenséa koko
perheen on sitouduttava hoitoon ja sopeuduttava sairastumisen tai vammautumisen
tuomiin muutoksiin. Erilaiset muutokset perheen elaméassa koettelevat niin yksilon
kuin perheenkin jaksamista. Terveysongelmissa laheisten merkitys korostuu entis-
estaan. (Astedt-Kurki ym. 2008, 21-22.)

3.1 Pitkdaikaissairauden tai vammautumisen vaikutus sisarussuhteeseen

Lapsen sairastuminen tai vammautuminen vaikuttaa sisaruksiin monella tapaa. Lap-
sen sairastuminen, vammautuminen tai muut erityistarpeet eivat vahingoita sisarus-
suhdetta tai lisda sisarusten etdisyytta tai vihamielisia tunteita toista kohtaan (Parker
& Stimpson 2004, 227-228). Vammautumiseen tai sairastumiseen sopeutuminen vie
kuitenkin aina aikansa. Vammautuneen tai sairaan lapsen sisarus oppii usein jo var-
hain hyvaksymaan erilaisuutta, mutta se ei ole aina helppoa. Vamma tai sairaus voi
herattaa terveissé sisaruksissa monenlaisia tunteita: hammennystd, pelkoa, syylli-
syyttd, hapedaa tai vihaa. Se voi herattdd mydos ilon tai ylpeyden tunteita. Tunteet voi-
vat vaihdella paljon. (Melamies 2001; Parker & Stimpson 2004, 231; Blair 2012, 176;
Hames & Appleton 2009, 700-701.) Perheenjasenen sairastuminen tai vammautumi-

nen voi aiheuttaa my®ds fyysisia oireita (Astedt-Kurki ym. 2008, 22).

Sisarukset voivat olla hyvin empaattisia, Kiltteja ja osallistuvia, kun siskolla tai veljella
on pitkaaikaissairaus (Nielsen ym. 2012, 39). Sisarussuhde on tarkea ja hyodyllinen
sairastuneelle tai vammautuneelle lapselle (Parker & Stimpson 2004, 234; Blair 2012,
176). Sairastuneen tai vammautuneen lapsen sisarukset eivét valttamatta koe tilan-
netta erityiseksi vaan he kokevat sisarussuhteensa olevan tavallinen siskon tai veljen

sairaudesta tai vammasta huolimatta (Hentonen ym. 2002, 6).

Lapsen sairastumisella tai vammautumisella on elinidn kestava vaikutus sisaruksen
tai sisarusten elamaan. Vaikutus voi olla myonteinen tai kielteinen ja siihen vaikuttaa
osittain vamman tai sairauden vaikeus, mutta myds perheen koko ja vanhemmilta
saatava tuki. (Parker & Stimpson 2004, 230; Hentonen ym. 2002, 6.) Sisarukset voi-

vat kokea olonsa hyvaksi, kun siskon tai veljen sairauden tila on rauhallinen. Sairau-
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den ollessa huonommassa vaiheessa tai lapsen saadessa hoitoja, voivat sisarukset
kokea siskon tai veljen sairauden vaikuttavan negatiivisemmin omaan hyvinvointiinsa.
(Nolbris, Enskar & Hellstrom 2007, 109.)

Sairastuneen tai vammautuneen lapsen perheessa sisarusten roolit saattavat muut-
tua. Jos esikoisen nuorempi sisarus on sairastunut tai vammautunut, voi esikoisesta
kasvaa tavallista tunnollisempi. Jos taas nuorempi lapsista on terve, saattaa han ohit-
taa kasvussa ja kehityksessad vammaisen tai sairastuneen sisaruksensa. Usein terve
sisarus oppii hoitamaan sairastunutta tai vammautunutta sisarustaan ja oppii tata
kautta vastuuta. Terve sisarus oppii myds kehittamaan karsivallisyyttddn, oma-

aloitteisuuttaan ja itsenaisyyttdan. (Hentonen ym. 2002, 7.)

Terveelld sisaruksella voi olla suurentunut riski kayttaytymisongelmille (Ross & Cus-
kelly 2006, 85). Terve lapsi voi karsia enemman psyykkisista ongelmista kuin sairas-
tunut tai vammautunut sisarus. Terveen lapsen saama liian vahdinen huomio van-
hemmilta tai muilta luotetuilta aikuisilta voi johtaa siihen, ettd lapsi tuntee olevansa
nakymaton ja ettei hanella ole valia. Jos tervetta lasta ei muisteta huomioida tarpeek-
si voi lapsi kokea, ettei hanella ole paikkaa perheesséa. Yhden lapsen saama erityis-
huomio tai suosiminen aiheuttaa sisarusten valisia riitoja. (Parker & Stimpson 2004,
230-263.)

Lapsen sairaus tai vamma voi aiheuttaa sisaruksessa taantumista. Sisarus voi alkaa
kayttaytyma&an kuten sairastunut tai vammautunut sisko tai veli saadakseen osak-
seen samanlaista huomiota. Terve sisarus voi kokea, ettd hadneen kohdistuu entista
enemman odotuksia, kun sisko tai veli ei pystykaan tekemaan kaikkia asioita. Sisarus
voi pyrkida menestymadéan sairaan tai vammautuneet lapsen puolesta, jolloin paineet

voivat kasvaa ja epaonnistumisen pelko lisaantya. (Parker & Stimpson 2004, 232.)

Tiedon puute voi aiheuttaa terveelle sisarukselle pelkoja. Lapsi voi pelata sairastu-
vansa itse. Han voi kokea myds syyllisyyttd omista suuttumuksen tunteistaan seka
siitd, ettd han on sdastynyt oman siskon tai veljen karsimykselta. Lapsi voi syytella
itsedan tilanteesta ja pelata olevansa seuraavana vuorossa. Lapsi voi myoés luulla
sairauden tai vammautumisen olevan rangaistus jostain h&nen tai siskon tai veljen
tekemisesta. Tilanne voi aiheuttaa terveessa sisaruksessa kateuden ja mustasukkai-
suuden tunnetta, jos kaikki huomio kiinnittyy sairastuneeseen lapseen. (Parker &
Stimpson 2004, 233-238; Astedt-Kurki ym. 2008, 46.)
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Jos aikuiset eivat kerro lapselle tilanteesta todenmukaisesti, lapsi keksii selityksen
tilanteelle itse. Lapsen mielikuvitusmaailma voi olla hyvin pelottava ja asiat voivat
vaaristya tiedon puutteen vuoksi. (Parker & Stimpson 2004, 233-238; Astedt-Kurki
ym. 2008, 46.) Lapsi vaistoaa helposti, jos kaikki ei ole hyvin. Lapsi usein olettaa, etta
han on se henkild, joka on tehnyt jotain vaarin. Jos lapselle ei selitetd, mista on kyse,
han voi alkaa syyllistamaan itsedan aina, kun tulee jokin vastoinkdyminen. (Blair
2012, 154.)

Perheenjdsenen sairastuminen on tilanne, joka vaatii sisarukselta paljon. Se voi ai-
heuttaa voimakkaitakin reaktioita (Laajasalo & Salmi 2013, 71). Terve sisarus Voi
kantaa huolta sairastuneesta tai vammautuneesta lapsesta ja voi pelatéa veljensa tai
siskonsa kuolevan. (Astedt-Kurki ym. 2008, 46; Waldén, 2006, 213.) Jos sairastunut
lapsi kuolee, voivat sisarukset kantaa kuolemasta syyllisyyttd. Jos sairastunut lapsi
on elaessaan saanut enemman huomiota kuin muut ja jos vanhemmat muistelevat
vain lapsen hyvia puolia, voivat sisarukset kokea, etteivit he kykene vetamaan verto-

ja edesmenneelle sisarukselleen. (Blair 2012, 178-179.)

Lapsen sairastuessa tai vammautuessa perheen arki ja elaman rytmi muuttuu. Myo6s
perheen arvot ja tarkeysjarjestys voivat muuttua. Perheessa arvostetaan enemman
terveytta ja ihmissuhteita ja perheenjasenet saattavat miettia enemman elaman pe-
rimmaisia kysymyksia esimerkiksi kuolemasta ja oikeudenmukaisuudesta. (Waldén,
2006, 210.)

Usein terveeseen sisarukseen kiinnitetddn huomiota kaikista vahiten. Terve sisarus
voi kuitenkin olla se, joka kaipaisi kaikkein eniten apua ja tukea aikuiselta. Han ei

valttAméatta edes osaa vaatia tatéd huomiota. (Parker & Stimpson 2004, 227.)

3.2 Sisarussuhteen tukeminen muuttuvassa tilanteessa

Lapsen sairastuminen tai vammautuminen asettaa perheen uuteen elamantilantee-
seen, johon sopeutuminen vie yksildllisen verran aikaa. (Hentonen ym. 2002, 4). Per-
heen selviytymisen tukemisessa on otettava huomioon sairauden tai vammautumisen
aiheuttamat arjen rajoitukset, esteet perheen selviytymisessa ja perheen voimavarat
(Waldén 2006, 5). Vanhempien on tarkedd oppia elamaan lapsen sairauden tai
vamman kanssa, silla heidan parjdamisensé antaa myods sisaruksille uskallusta luot-

taa elaman jatkumiseen (Hentonen ym. 2002, 4).
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Sopeutuminen uuteen tilanteeseen ei ole kiinni lapsen vamman tai sairauden laadus-
ta, silla vaikeankin sairauden tai vamman voi oppia hyvdksym&an osaksi perheen
elamaa. Sopeutumiseen vaikuttavat eniten perheen ja sen jasenten voimavarat ja
muutoskyky. Perhe tarvitsee tietoa, tukea ja apua ja vanhempia on ohjattava, mista
niitd on saatavilla. Sopeutumiseen vaikuttavat perheen fyysinen ja sosiaalinen ympa-
ristd. Sairaan tai vammaisen lapsen perhe voi saada tukea seka virallisilta ettéd epavi-
rallisilta tahoilta. Virallisia tahoja ovat muun muassa Kansaneldkelaitos ja kuntien
sosiaali- ja terveystoimi, ja epavirallisia tahoja erilaiset yhdistykset, jarjestot ja seura-
kunnat. Epévirallisiin tuen antajiin kuuluvat my6s sukulaiset, ystavat ja tuttavat, jotka
myotaelavat perheen arkea seka antavat perheelle sosiaalista tukea. (Hentonen ym.
2002, 4.)

Kuten vanhemmilla, myds sisaruksilla on toiveita ja unelmia sisarusta kohtaan. He
voivat joutua luopumaan néaistd haaveistaan sisaruksen vamman tai sairastumisen
myo6ta. Naiden unelmien tilalle voi muodostaa uusia unelmia, jotka tayttyessdan tuo-

vat yhta lailla mielihyvaa. (Melamies 2001; Hentonen ym. 2002, 9.)

Sairastunut tai vammautunut lapsi tarvitsee usein paljon vanhempien aikaa ja huo-
miota, mutta myds perheen muut lapset tarvitsevat sitd. Sisarukset kuitenkin kehitty-
vat usein itsendisemmiksi ja omatoimisemmiksi ja he kykenevat odottamaan van-
hempiensa huomiota, jos ovat varmoja siita, ettéd heidankin vuoronsa tulee. (Hento-
nen ym. 2002, 9; Schénbeck 2009, 186.) Sisarukselle voi riittda se, ettd han saa yh-
den hairiéttoman hetken vanhempansa kanssa paivan aikana, jolloin vanhempi on
lAsna juuri hanta varten. Sisarukset on tarked huomata varsinkin vaikeampina aikoi-
na. (Hentonen ym. 2002, 9; Waldén, 2006, 212.) Sisarukselle on tarkea kertoa, etta
vanhempi on huomannut, miten tilanne vaikuttaa sisarukseen, ja ettd vanhempi odot-
taa yhteista aikaa sisaruksen kanssa. Sisarusta on tarked kiittd& ja kehua ja antaa
hanelle kokemus siitd, ettd han on osannut tehda myonteisia asioita. (Hentonen ym.
2002, 9; Parker & Stimpson 2004, 238.)

Lapset, jotka kayvat lapi sairauden tai vammautumisen aiheuttamia hammentéavia
asioita tarvitsevat yleensa eniten kuuntelijaa. Vanhemmat ovat tarkea tuki sisaruksel-
le, mutta jos vanhempien aika ei tunnu riittavan on tarkea I6ytéda toinen luotettava
aikuinen henkild, jolle lapsi voi puhua. Sisarus voi myds olla haluton kertomaan tun-
teistaan vanhemmilleen, jolloin toista luotettavaa henkil6a tarvitaan kuuntelijaksi. Tal-
lainen henkild voi olla esimerkiksi sukulainen, tuttava tai opettaja. (Parker & Stimpson

2004, 239-240.) On tutkittu, ettd monilapsisten perheiden terveilla sisaruksilla on
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vahemman ongelmia ja huolia kuin kaksilapsisten perheiden terveelld sisaruksella.
Monilapsisessa perheessa odotukset ja vastuu jakautuvat useamman henkilon kes-

ken, ja niissa useampi henkild voi antaa tukea toiselle. (Schénbeck 2009, 187.)

Perheeseen on tarkedd saada luotua avoin ilmapiiri, joka mahdollistaa sisaruksia
ilmaisemaan erilasia tunteitaan, ajatuksiaan ja kysymyksidan. Vanhemmilla on tarkea
rooli auttaa sisaruksia kasittelemdan ajatuksiaan ja tunteitaan ja auttaa oppimaan
tunteiden hyvaksyminen. TAma on téarkeaa, silla sisarus voi mieltda tunteensa ja aja-
tuksensa joko hyviksi tai pahoiksi ja kokea syyllisyytta tunteistaan. Sisaruksella on
oikeus pitdd ajatuksensa ominaan, mutta hanelle tulee tarjota mahdollisuutta jakaa
ne aikuisen kanssa. Keskusteluun ei koskaan saa painostaa tai pakottaa. (Hentonen
ym. 2002, 10.)

Tieto esimerkiksi vammautuneesta lapsesta voi aiheuttaa ongelman, miten kertoa
asiasta sisaruksille (Manninen & Pihko 2012, 251). Riittava ja ymmarrettava tieto sai-
raudesta ja perheenjasenen voinnista kuitenkin ehkaisee epavarmuuden ja turvatto-
muuden tunteen syntymista (Astedt-Kurki ym. 2008, 24). Sisarukselle on téarke& ker-
toa vammasta tai sairaudesta sisaruksen ikdtaso huomioiden. Tieto tulee antaa ym-
marrettavasti. Tiedon antaminen on helpompaa silloin, kun sisarus itse kysyy tai poh-
tii jotain asiaa. Vaikeampaa voi olla antaa tietoa silloin, kun esimerkiksi sairaus ei ole
sisaruksen nédhtavissa. Sisaruksen on tarked tietdd, mita sairauden tai vamman suh-

teen on odotettavissa ja etta siskoa tai veljed hoidetaan. (Hentonen ym. 2002, 10.)

Tieto vahentaa pelkoja seka syyllisyydentunnetta ja auttaa ymmartamaan sairauden
tai vammautumisen aiheuttamia muutoksia elamassa. Kun vanhemmilla on riittavasti
tietoa, he ovat varmempia ja luottavaisempia, ja tamé heijastuu suoraan lapsiin. Sisa-
ruksille on hyvé kertoa asioista niiden oikeilla nimilla. Lapset ilmaisevat usein tuntei-

taan kayttaytymisensa kautta. (Hentonen ym. 2002, 13-15.)

Esikouluiassa lapsi alkaa véhitellen tiedostaa paremmin ihmisten valisid eroja. Silloin
on hyva kayda keskusteluja erilaisuudesta. Sisarusta on téarked tukea leikkim&én ja
olemaan vuorovaikutuksessa oman sisaruksensa kanssa ja neuvoa, miten han voi
auttaa ja tukea siskoaan tai veljeddn. Sisarus tarvitsee tietoa kaikissa elamanvaiheis-
saan. Sisaruksen on tarked tietad, ettei han ole aiheuttanut sairautta tai vammaa ja
ettei pitkdaikaissairaus tai vamma ole tarttuva. Kouluiassa sisarus tarvitsee sellaista

tietoa, jonka avulla h&n pystyy selittdmaan sairauden tai vamman kavereilleen. Mur-
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rosidssa sisarus tarvitsee tietoa siitd, mitk& ovat suunnitelmat sairastuneen tai vam-

mautuneen sisaruksen osalta tulevaisuudessa. (Hentonen ym. 2002, 13-15.)

Sairastuneen tai vammautuneen lapsen sisarukset ottavat usein vastuuta erilaisista
asioista, mutta vastuu ei saa olla liian suurta (Melamies 2001; Hentonen ym. 2002, 9;
Blair 2012, 210; Benderix & Sivberg 2007, 414). Lasten tasavertaisuus on tarkea
muistaa. Sisarusten lisaksi on térkeé huolehtia siita, etté sairastunut tai vammautunut
lapsi osallistuu kodin toimiin kykyjensa ja voimiensa mukaan. Osallistuminen voi jois-
sain tilanteissa olla hyvin pienta ja vaatia paljon tukea ja apua muilta. Aikuinen on
aina vastuussa lapsesta ja terveen sisaruksen harteille ei saa antaa liilan suurta vas-
tuuta kannettavaksi. Kuitenkin sisaruksen osallistuminen sairastuneen tai vammautu-
neen lapsen hoitoon voi edistda sisaruksen sopeutumista tilanteeseen. Samalla ou-
dosta ja ehk& pelottavastakin asiasta tulee tuttu. Sisarus voi kokea suurta ylpeytta
siitd, ettd han osaa auttaa. On siis tarkea muistaa, ettd sisarusta ei saisi kokonaan
kieltdd osallistumasta ja auttamasta, mutta hantd ei mydskaan saa pakottaa autta-

maan ja ottamaan vastuuta, jos han ei siihen kykene. (Hentonen ym. 2002, 10-11.)

Lapset kiusaavat toisiaan monista eri syistd. Kiusaamisen syyna voi olla sisaruksen
vammautuminen tai sairaus. Kiusaamiseen on aina puututtava. Riittava tieto sisaren
tai velien vammasta tai sairaudesta auttaa sisarusta selviamaan tilanteista, joissa
toinen yrittaa kiusata. Tietdva sisarus pystyy vastaamaan kiusaajien kommentteihin ja

kdantamaan huomion muualle. (Hentonen ym. 2002, 17.)

3.3 Sisarussuhteen huomioiminen sairaalassa

Perhe on tarked osa lapsen elam&a. Vanhemmat ja sisarukset tulee ottaa huomioon
tilanteen mukaan aina, kun mahdollista (Muurinen & Surakka 2001, 13). Ty6ntekijan
on hahmotettava, ketd perheeseen kuuluu, jotta han voi tukea perhetta ja sen jasenia
(Vilén ym. 2007, 70).

TyOntekijan on pyrittava poistamaan stressia, jota esimerkiksi hoitoymparistot voivat
aiheuttaa vanhemmille ja muulle perheelle. Yleensd vanhemmat ja sisarukset saavat
olla vapaasti osastolla lapsen luona. Lapsen tuleminen sairaalaan vaatii koko per-
heen valmistamista, silla perheen arki muuttuu. Vierailumahdollisuudet sairaalaan
ovat tarkeitd kaikille perheenjésenille. Vanhempia on tarked ohjata keskustelemaan

sisarusten kanssa ja viettdmaan heidan kanssa aikaa. (lvanoff ym. 2001, 100-107.)
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Perheen saama ensitieto auttaa perhettd sopeutumaan uuteen tilanteeseen. Tyodnte-
kijoiden tulisi jo tasséa vaiheessa kiinnittda huomiota sisaruksiin, silla ensitieto anne-
taan yleensa vain vanhemmille. Nain ollen sisarusten tukeminen seka tiedon antami-
nen sisaruksille jaa usein vanhempien vastuulle. Vanhemmat voivat kokea, ettei heil-
l& ole tarpeeksi tietoa tai etteivat he ole pystyneet sisdistimaan sita niin, etta he voi-
sivat kertoa asiasta sisaruksille. Myds vanhempien tunteet voivat olla viel& pinnassa,
jolloin asiasta puhuminen sisaruksille voi tuntua hankalalta. (Henttonen ym. 2002,
19.))

Perheen selviytymista ja yhtenaisyyden tunnetta voitaisiin edistda antamalla ensitieto
yhtaikaa sisaruksille ja vanhemmille. Silloin kaikkien perheenjasenten sopeutuminen
uuteen tilanteeseen alkaisi samaan aikaan. Isommat sisarukset voivat hydtya myos
henkildkohtaisista tapaamisista tyontekijan kanssa, kun ensitiedon antamisesta on

kulunut jonkin verran aikaa. (Hentonen ym. 2002, 19-20.)

Sisarukset olisi tarkea huomioida siskon tai veljen hoidossa ja kuntoutustilanteissa.
Sisarukset tarvitsevat tietoa siitd, mitd hoito ja kuntoutus sisaltavat ja miksi hoitoa ja
kuntoutusta tehdaan. Sisarusten tulisi saada olla uteliaita, ja heidan tulisi saada osal-
listua hoito- ja kuntoutustilanteisiin. Asioiden havainnollistaminen sisarukselle nake-
misen, kokemisen tai tekemisen kautta ja ymmarrettava tieto tilanteesta vahentavat
ahdistusta sairaudesta tai vammasta. Havainnollistaminen auttaa luomaan realistisia
mielikuvia. Jos sisarus ei ole esimerkiksi koskaan kaynyt sairaalan osastolla, jossa
veljea tai siskoa hoidetaan, ei han voi tietdd, minkalaista siella on. Sisaruksen mieli-
kuvitus voi tehda paikasta pelottavan ja aiheuttaa siten ahdistusta sisaruksessa. Toi-
saalta sisarus voi kuvitella paikan olevan erityisen hieno ja mukava, jolloin mielikuva

voi aiheuttaa mustasukkaisuutta ja kateutta. (Hentonen ym. 2002, 20.)

Tyontekijoiden tulisi huomioida myds sisarukset. Jo pienikin huomionosoitus sisarus-
ta kohtaan voi riittda. Tarkedd on huomata sisaruksen olemassaolo ja olla kiinnostu-
nut siitd, mitd sisarukselle kuuluu. Sisaruuden huomiointi ei ole pelkdstdan erityis-

tyontekijoiden asia, vaan se kuuluu kaikille. (Hentonen ym. 2002, 20.)
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4 OPINNAYTETYON TARKOITUS, TAVOITTEET JA TUTKIMUSONGELMAT

Opinnaytetytssa selvitettiin pitkdaikaissairaan tai vammautuneen lapsen sisarusten
huomiointia Kuopion yliopistollisessa sairaalassa lasten ja nuorten klinikalla. Opin-
naytetydn tavoitteena oli selvittéda tyontekijdiden kokemuksia sisaruuden huomioimi-
sesta, ja mitd mahdollisuuksia tyontekijoilla on sisaruuden huomioimiseen tyossaan.
Tyon tavoitteena oli tuoda esille sisaruutta ja sisaruuden huomioimisen tarkeytta ja
antaa ideoita aiheen tutkimiselle jatkossa, jotta sisaruuden huomioimista voitaisiin
kehittaa.

Opinnaytetydn tutkimusongelmat ovat:
1. Kuinka sairaalassa huomioidaan sisaruus osana paivittaista ty6ta?
2. Mita keinoja sairaalan tyontekijat ovat kayttaneet sisaruuden huomi-
oimiseen sairaalassa?

3. Mita kehittdmisideoita tyontekijoilla on sisaruuden huomioimiseen?
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5 TYON TOTEUTUKSEN KUVAUS

Opinnaytetydssa tehtiin maarallinen tutkimus. Tutkimusaineisto kerattiin séhkdisella
Webropol-kyselylomakkeella (lite 1). Tutkimus osoitettiin Kuopion yliopistollisen sai-
raalan lasten ja nuorten klinikan tyontekijoille. Kysely suoritettiin lasten veri- ja syopéa-
tautien osastolla 2403, lasten neurologian yksikéssa 3402, lastentautien poliklinikalla
3401 ja lasten- ja nuorten osastolla 2407. Vastaajia kyselyyn oli mahdollista saada

edelld mainituilta osastoilta noin 170 henkil6a.

5.1 Maarallinen tutkimus

Maarallisen eli kvantitatiivisen tutkimuksen keskeisia piirteitd ovat johtopaattkset ai-
emmista tutkimuksista, aiemmat teoriat, hypoteesien esittdminen, kasitteiden maarit-
tely ja aineiston keruun suunnitelmat. On tarke&a, ettéd aineisto soveltuu maaralliseen
eli numeeriseen mittaamiseen. Keskeista on tutkittavien henkildiden valinta, jolloin
maaritellaén perusjoukko, johon tulosten tulee pated, ja tastd perusjoukosta otetaan
otos. Tutkimusmenetelmén avulla on tarkoitus saada tietoa, joka on yleistettavissa.
(Hirsjarvi, Remes & Sajavaara 2009, 140.) Maaréllinen tutkimus valittin muun muas-
sa sen vuoksi, ettd edella mainituista yksikdista oli mahdollista saada tarpeeksi vas-
taajia. Liséksi tutkimuksella haluttiin tuottaa tietoa, joka olisi yleistettavissa lasten ja

nuorten klinikkaan.

Kvantitatiivinen tutkimus etenee prosessina, joka alkaa teoriaan perehtymisella ja
tutkimusongelman maarittdmisella. Tutkimusongelmaan pyritddn saamaan maaralli-
sen tutkimuksen avulla ratkaisu tai vastaus. Tarkea on selvittdd, mité tietoa tarvitaan
ongelman ratkaisemiseksi ja miten ja mista tieto keratddn. (Kananen 2011, 20-21.)
Opinnaytetydn tekoprosessi alkoi teoriaan tutustumisella ja luotettavan tiedon etsimi-
sella. Teoriatietoon perehtymisen jalkeen maariteltin opinnaytetyon tutkimusongel-

mat.

Kysely tunnetaan survey-tutkimuksen menetelmana. Survey tarkoittaa kyselyn, haas-
tattelun ja havainnoinnin muotoja, joissa aineisto keratddn standardoidusti ja joissa
kohdehenkildt muodostavat otoksen tietysta perusjoukosta. Standardoitu tarkoittaa,
ettd kaikilta vastaajilta kysytdan kysymykset taysin samalla tavalla. Kyselyn avulla
voidaan kerata laaja aineisto, ja silld voidaan tavoittaa paljon henkildita ja kysya mo-

nia asioita. Kyselytutkimus on tehokas, se saastaa aikaa ja vaivannakoda. Jos kysely-
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lomake on suunniteltu hyvin, aineisto voidaan kasitella nopeasti ja analysoida tieto-
koneella. (Hirsjarvi ym. 2009, 193-195.) Tassa opinnaytetyossa kyselylomake oli
kaikille vastaajille samanlainen ja kysymykset esitettiin samassa jarjestyksessa. Sah-
koisella kyselylla oli mahdollista tavoittaa suuri méara vastaajia. Kyselylomake saatiin
suunniteltua hyvin. Matemaattista analysointia hankaloitti kuitenkin pieni vastaaja-

maara, jonka seurauksena vastaajaryhmia jouduttiin yhdistamaan.

5.2 Tutkimusaineiston keruu ja aineiston analysointi

Tutkimusaineisto keréattiin sahkoisen kyselyn avulla (lite 1). Sahkoéinen kysely tehtiin
Webropol-sovelluksella. Webropol on Internet-sovellus, jolla voidaan tehd& kyselylo-
makkeet, kerata kyselyn vastaukset ja raportoida tulokset. Webropol-sovelluksen
kayttoon tarvitaan vain Internet-yhteys ja selain. (Oulun yliopisto 2009.) Webropol-
sovelluksessa on useita kysymystyyppejd, joista voi valita kyselyyn sopivimmat vaih-
toehdot (Webropol). Sovelluksella kyselyyn saatiin valittua oikeanlaiset kysymystyypit
kuhunkin kysymykseen.

Kyselylomakkeen suunnittelussa on otettava huomioon monenlaisia asioita. Tarkeaa
on huomioida ty6n tutkimusaihe ja tutkimusongelmat. Kyselylomaketta ohjaa myds
aiheesta loytyva teoriatieto. Liséksi on otettava huomioon tutkimuksen kohderyhma ja
aineistonkeruun tapa. (Vilkka 2007, 70.)

Maarallisessa tutkimuksessa voidaan kayttaa monivalintakysymyksia, avoimia kysy-
myksia tai sekamuotoisia kysymyksid. Monivalintakysymyksissa vastausvaihtoehdot
ovat valmiiksi asetettuja. Avoimilla kysymyksilla on tarkoitus saada vastaajilta ohjai-
lemattomia mielipiteitd. Avoimien kysymysten vastaukset koodataan eli muutetaan
numeerisesti mitattavaan muotoon. Vastausten ryhmittely asiasisallon mukaan voi
olla aloittelevalle tutkijalle vaikea tehtdva. Sekamuotoisessa kysymyksessa osa vas-
tausvaihtoehdoista on annettu valmiiksi, ja vaihtoehtojen jalkeen annetaan yksi avoin
kysymys. Taméan tyyppinen kysymys toimii silloin, kun on syyta epdilla, ettei kaikkia
vastausvaihtoehtoja tunneta. (Vilkka 2007, 67—69.)

Kyselyssa kaytettiin yhta sekamuotoista kysymysta kysyttdessa vastaajan ammat-
tinimikettd. Ammattinimikevaihtoehdot saatiin selville osastonhoitajien antaman tie-
don mukaan kyselyyn osallistuneiden yksikdiden tyontekijoiden ammateista. Kyselyyn
laitettiin avoin vaihtoehto siksi, ettd ammattiryhma olisi jadnyt huomioimatta tai joku

vastaajista olisi kokenut, ettei valmiit ammattinimikkeet kuvaa hdnen ammattiaan.
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Suurin osa kysymyksisté oli monivalintakysymyksig, jotta vastauksia olisi mahdollista
vertailla keskenaan. Avoimilla kysymyksilla saatiin vastauksia tyontekijoiden nake-
myksista ja ideoista aiheeseen liittyen. Esimerkiksi tydntekijoiden kehittamisideoita

sisaruuteen liittyen selvitettiin avoimen kysymyksen avulla.

Kyselylomakkeen kysymykset muodostettiin teoriatiedon pohjalta. Kyselyn suunnitte-
lu vei paljon aikaa. Lomaketta tehtdessa jouduttiin luopumaan monista kysymyksista,
koska ne eivat olleet opinndytetydn tutkimusongelmiin vastaavia, vaan liittyivat aihee-

seen jotenkin muuten. Lomakkeen suunnittelu vaati paljon karsivallisyytta.

Kyselylomakkeen tarkistaminen ja sen varmistaminen tulee tehdéa etukateen. Tarke&a
on varmistaa, etta vastaajilla on kyselyn aihetta koskevaa tietoa, jolloin vastaajilla on
mielenkiintoa kyselyad kohtaan. On myds varmistettava, etta vastaajilla on mahdolli-
suus vastata kyselyyn. Kysymysten muotoiluun tulee kiinnittdd huomiota, jotta kysy-

myksen ovat selkeitéd ja ne on esitetty loogisesti. (Vilkka 2007, 63—-64.)

Kuopion yliopistollisen sairaalan lasten ja nuorten klinikan tyontekijoilla oli tietoa tut-
kimuksen aiheesta. Tyontekijdilla oli myds tydsahkopostiosoitteet, joiden kautta hei-
dat tavoitettiin. Kyselyyn oli mahdollista vastata tydpdaivan aikana. Kyselyn toimivuutta
testattiin kolmella sosiaali- ja terveysalan opiskelijalla ennen sen julkaisua. Testauk-
sen perusteella kysymysten muodot oli valittu oikein ja monivalinta- ja avoimet kysy-
mykset sopivat valittuihin kysymyksiin. S&hkoéinen kysely toimi myds oikein eli kaikkiin
kysymyksiin sai vastattua, eikd vastausvaihtoehtoja puuttunut. Testivastaajien kom-
menttien perusteella kysymykset olivat ymmarrettavia ja selkeitd. Kysymysten jarjes-
tys koettiin myds loogiseksi. Informaatio kyselysta annettiin puhelimitse osastonhoita-
jille, mink& jalkeen saatekirje (lite 2) ja kysely lahetettiin séhkopostilla heille. Osas-

tonhoitajat valittivat saatekirjeen ja sahkdisen kyselyn Internet-linkin tydntekijoille.

Taulukossa 1 on esitetty, mitk& kyselyn kysymykset vastaavat mihinkin opinnaytetyon
tutkimusongelmaan. Tutkimusongelma yksi on, kuinka sairaalassa huomioidaan sisa-
ruutta osana paivittaista tyota. Tutkimusongelma kaksi on, mita keinoja sairaalan
tyontekijat ovat kayttédneet sisaruuden huomioimiseen sairaalassa. Tutkimusongelma

kolme on, mita kehittamisideoita tyontekijoilla on sisaruuden huomioimiseen liittyen.
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TAULUKKO 1. Opinnaytetydn tutkimusongelmiin vastaavat kysymykset

Opinnaytetyon tutkimusongelmat Tutkimusongelmaan vastaavat kysymykset
Opinnaytetyon tutkimusongelma 1 8,9,10, 11, 12, 13, 14, 15, 16
Opinndytetyon tutkimusongelma 2 17,18

Opinnaytetyon tutkimusongelma 3 19

Valmis séhkoinen kysely lahetettiin tutkimusluvan saamisen jalkeen johdannossa
mainittujen osastojen osastonhoitajille Internet-linkkind. Osastonhoitajille annettiin
saatekirjeen lisdksi informaatiota puhelimitse tulevasta kyselysta, jotta kysely voitai-
siin ottaa puheeksi esimerkiksi osastokokouksessa etukateen. Talla halusimme var-
mistaa osastonhoitajien ja muiden tyontekijdiden motivaation vastata kyselyyn. Osas-
tonhoitajat [ahettivat Webropol-kyselyn linkin tydyksikkénsa tyontekijdille sahkopostit-
se. Talla varmistettiin, ettd kysely saavutti varmasti mahdollisimman monen tyénteki-

jan.

Vastausaikaa kyselyyn oli kaksi viikkoa, jonka jalkeen kysely sulkeutui. Kyselyyn pys-
tyi vastaamaan tybaikana. Osastonhoitajien kanssa sovittiin kyselya koskevasta
muistutusviestistd, joka lahetettiin viikon kuluttua kyselyn ensimmaisesta lahettami-
sestd. Muistutuksella haluttiin varmistaa, ettei kyselyyn vastaaminen jaisi tekematta

unohtamisen vuoksi.

Aineisto analysoitiin Webropol-sovelluksen avulla sek& matemaattisesti laskemalla
tilastollista merkittavyytta. Webropol-sovelluksen kautta saatiin perusraportti eli yh-
teenveto vastauksista sen jalkeen, kun kysely oli sulkeutunut. Perusraportista tarkas-
teltin vastausten jakaumia prosentteina ja numeerisesti ja tarkastettiin vastaajien
maara. Sovelluksella oli mahdollista myds tarkastella muuttujien valisia riippuvuuksia.
Vertailukohteeksi valittin vastaajien tyokokemuksen maara. Vahaisen vastaajamaa-

ran vuoksi jouduttiin vastaajaryhmia yhdistamaan.

Saatu aineisto kasiteltiin frekvensseind seké prosenttiosuuksina ristiintaulukoimalla.
Taulukoinnit ja diagrammit tehtiin Microsoftin Excel-ohjelmalla. Muuttujien vélista riip-
puvuutta testattiin Pearsonin khin nelid testilla. Testid kaytetdan, kun tarkastellaan,
onko muuttujien valilla yhteytta. Testi tutkii frekvenssien seka odotettujen frekvenssi-
en valisen eron merkitsevyytta tilastollisesti. (Tahtinen, Laakkonen & Broberg 2011,
137.) Riippuvuuden merkitsevyystasoa tarkasteltiin p-arvon avulla. P-arvo kertoo sii-
t&, miten suuri todennakaisyys on sille, ettd riippuvuus johtuisi sattumasta. Opinnay-

tety0ssa kaytettiin tilastollisia merkitsevyystasoja:
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1. 0,01 <p<0,05 eli tulos on tilastollisesti melkein merkitseva
2. 0,001 <p =<0,01 eli tulos on tilastollisesti merkitseva
3. p=0,001 eli tulos on tilastollisesti erittdin merkitseva (Heikkila 2008, 257).
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6 OPINNAYTETYON TUTKIMUSTULOKSET

Nelja osastonhoitajaa lahetti kyselyn 168 tyontekijalle ja kyselyyn vastasi kaikkiaan
48 tyontekijaa. Vastausprosentti oli siis 28,5 %. Kysely oli lahetetty joillekin tyonteki-
joille useamman kerran johtuen siitd, etta osa tyontekijoista tydskentelee useammalla
osastolla. Osastonhoitajat lahettivat ohjeistuksen mukaan kyselyn kaikille oman yksi-
kon tyontekijoilleen. Luku 168 sisaltaa kaikki ndmaé lahetyskerrat. Selvittelyisté huoli-
matta tietoon ei ole saatu aivan tarkkaa tyontekijoiden maaraa, jolle kysely on lahetet-
ty, joten vastausprosentti on arvioitu tiedossa olevasta maarasta. Vastausprosentti on

melko pieni, ja se on huomioitu tulosten tulkinnassa.

Tutkimusaineiston katoa pyrittiin valttamaan suunnittelemalla tutkimusasetelma sel-
kedksi ja suunnittelemalla mittari eli kyselylomake loogisesti. Lisaksi vastaajille lahe-
tettiin muistutuskysely. Tasta huolimatta kyselyyn saatiin vastauksia vahan alle kol-

masosalta mahdollisista vastaajista.

6.1 Vastaajien esitiedot

Kaikki vastaukset tarkistettiin. Vastaukset olivat asiallisesti annettu. Kyselyyn vastasi
48 henkilda ja valtaosa vastaajista oli naisia. Vastanneista ammattinsa ilmoittivat
kaikki 48 henkil6d, ja valtaosa vastaajista oli sairaanhoitajia (32 henkil6a eli 67 %).
Heidan lisdkseen vastauksia saatiin seuraavilta ammattirynmilla: 1aékari, erikoislaaka-
ri, psykologi, lastentarhanopettaja, kuntoutusohjaaja, fysioterapeutti, puheterapeutti,
psykiatrinen sairaanhoitaja ja lastenhoitaja. Kyselyn tulokset koskevat siis edella
mainittujen ammattiryhmien ndkemyksia sisaruuden huomioimisesta Kuopion yliopis-
tollisessa sairaalassa. Kyselyyn ei saatu vastauksia kaikilta toivotuilta ammattiryhmil-

ta.

Kyselyyn saatiin vastauksia kaikista tyokokemusluokista. Vastanneista suurimmalla
osalla eli 25 henkildlla oli vastauksen perusteella tyokokemusta 10 vuotta tai enem-
man (kuvio 1). Seuraavaksi eniten vastaajia eli 11 henkiléa saatiin ryhmasta, jossa
tyokokemusta oli 1-3 vuotta. Vastaajista seitsemalla oli 4-6 vuotta tydkokemusta, 7-9
vuotta tyékokemusta oli kolmella ja alle vuosi tydkokemusta oli kahdella vastanneista.
Koska vastaajamdaarat alhaisempien tydkokemusvuosien ryhmissa olivat sen verran
pienia, paatettiin aineisto jakaa analysoinnin kannalta kahteen ryhm&éan: henkil6ihin,
joilla oli tydbkokemusta alle 10 vuotta seka henkildihin, joilla oli tyékokemusta 10 vuot-

ta tai enemman. Alle 10 vuoden tydkokemus oli yhteensa 23 henkildlla kaikista vas-
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taajista. Aineiston jakamista 10 vuoden kohdalle puolsi avoimiin kysymyksiin kerrotut

maininnat oman tyokokemuksen kestosta. Pisin mainittu tydkokemus oli 30 vuotta.

4-6 vuotta

10 vuotta

tal 52 %
enemmaan

23 %

1-3 vuotta

KUVIO 1. Kyselyyn vastanneiden tytkokemus vuosina

Niistd vastaajista, joilla oli tybkokemusta alle 10 vuotta, yhdeksan koki itsellaan ole-
van tietoa melko paljon tai erittéin paljon pitkdaikaissairaan tai vammautuneen lapsen
sisarusten huomioimisesta (kuvio 2). Vastanneista 14 koki, etta heilla on mielestaan
tietoa melko vahan tai liian vahan kyseisesta aiheesta. Niistéa henkildista, joilla tydko-
kemusta oli 10 vuotta tai enemman, 20 vastaajaa koki tietoa olevan melko paljon tai

erittain paljon ja vain viisi henkil6a koki tietoa olevan melko vahan tai liian vahan.

90% 30%
80%
70%

617%

60% 7

50% 39% —

40% —

30% +———  —— 20%

20% S —
10% +— |

0% T

L 1

Vastaajien maara

Tietoa melko paljon tai erittdin ~ Tietoa melko vahan tai liian vdhan
paljon
Kokemus tiedon maarasta

® Tyokokemusta alle 10 vuotta Tyokokemusta 10 vuotta tai enemman

KUVIO 2. Vastaajien kokemus tiedon maarasta sisaruuden huomioimiseen liittyen.
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On luonnollista, etta tyontekijoilla, joilla on enemman tytkokemusta, on my6s enem-
man tietoa kyseisesta aiheesta. Niin nayttaisi olevan myos tdmén tutkimuksen aineis-
ton mukaan (khiin nelié -testi x>=8,37, df=1, p-arvo=0,004). Tulosta ei kuitenkaan voi

yleistéda koko lasten ja nuorten klinikkaan tdman tutkimuksen perusteella.

Tyontekijat ovat saaneet tietoa pitkdaikaissairaan tai vammautuneen lapsen sisaruu-
den huomioimisesta eniten kirjallisuudesta, oman tyon ja tydyhteison kautta seka
koulutuksista. Lisaksi tietoa on saatu muun muassa ammattiopinnoista, omakohtai-
sista seka perheiden kokemuksista, sopeutumisvalmennuskursseilta ja potilasjarjes-
tojen kautta. Avoimia vastauksia saatiin 41 tyontekijalta ja yhteensa heilta tuli 84 mai-
nintaa. Maininnat lajiteltin omiin ryhmiin, jonka jalkeen nahtiin, mista tyéntekijat ovat

saaneet tietoa.

Niistd henkil6ista, joilla tyékokemusta oli alle 10 vuotta, 10 koki tarvitsevansa lisatie-
toa pitkdaikaissairaan tai vammautuneen lapsen sisaruuden huomioimisesta melko
paljon tai erittéain paljon ja 12 henkiloa koki tarvitsevansa lisatietoa jonkin verran tai ei
lainkaan (kuvio 3). Niista, joilla tybkokemusta oli 10 vuotta tai enemman, seitseman
henkilod koki tarvitsevansa lisatietoa kyseisesta aiheesta melko paljon tai erittain

paljon, kun taas 18 henkil6a koki tarvitsevansa lisatietoa vain jonkin verran tai ei lain-

kaan.
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KUVIO 3. Vastaajien kokemus lisdtiedon tarpeesta sisaruuden huomioimiseen.

Kyselyyn vastanneista henkildista niilld, joilla on lyhyempi tyékokemus, nayttaisi ole-
van enemman tarvetta lisatiedolle sisaruuden huomioimisesta kuin niilla, joilla on pi-

dempi tybkokemus. Ero ei kuitenkaan ole tilastollisesti merkittava (khiin nelid -testi
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x?=1,54, df=1, p-arvo=0,214). Liséksi vastausten perusteella myds ne henkilét, joilla

on tybkokemusta 10 vuotta tai enemman, kokivat tarvitsevansa aiheesta lisa tietoa.

Kysyttdessad mita vaikutuksia vastaajat ovat huomanneet pitkdaikaissairaudella tai
vammautumisella olevan lasten sisarussuhteeseen antoivat 39 vastaajaa yhteensa
156 mainintaa erilaisista vaikutuksista (taulukko 2). Suurin osa maininnoista kasitteli
huomioimista. Vastaajat olivat huomanneet, etté terveet sisarukset voivat jagdda va-
hemmalle huomiolle tai heitd ei huomioida tarpeeksi, kun sairastunut tai vammautu-
nut lapsi saa suurimman osan huomiosta. Lisaksi terveet sisarukset voivat yrittaa

hakea huomiota eri keinoin.

Seuraavaksi eniten mainintoja oli huolesta. Tyontekijat kertoivat terveen sisaruksen
olevan usein huolissaan sairastuneesta tai vammautuneesta lapsesta. Huolta sisa-
ruksissa aiheutti vanhempien jaksaminen ja perheen parjagdminen. Vastauksien mu-
kaan terveet sisarukset pitdvat huolta sairastuneesta tai vammautuneesta sisaruk-

sestaan.

Tyontekijat olivat huomanneet pitkdaikaissairauden tai vammautumisen aiheuttavan
terveille sisaruksille myos pelkoja. Vastaajien mukaan pelkoja aiheutui esimerkiksi
perheen ja vanhempien selviytymisesta. Lisaksi terveilld sisaruksilla oli huomattu

esiintyvan menettdmisen pelkoa.

Niin ikaan pitkaaikaissairauden tai vammautumisen oli huomattu aiheuttavan kateut-
ta. Suurimmassa osassa kateutta kasittelevista maininnoista oli mainittu terveen sisa-
ruksen kateus sairastunutta tai vammautunutta lasta kohtaan. Osassa maininnoista
oli otettu esille se, etta kateutta esiintyy sisarusten vélilla molemmin puolin. Sairastu-
misen tai vammautumisen oli huomattu aiheuttavan myods mustasukkaisuutta terveis-

sa sisaruksissa.

Yksittdisia mainintoja tuli siitd, ettd terveet sisarukset ovat alkaneet huolehtimaan
sairastuneesta tai vammautuneesta lapsesta enemman ja heidéan vastuunsa on li-
saantynyt. Sisarusten roolit ja sisarussuhde ovat myos voineet muuttua. Tydntekijat
olivat tehneet huomioita, ettd terveet sisarukset voivat samaistua sairastuneeseen tai
vammautuneeseen lapseen. Huomioita tuli lisdksi terveen sisaruksen sulkeutumises-
ta, ulkopuolelle jaamisestd, fyysisista ja psyykkisista oireista sekd ongelmista terveen

sisaruksen arjessa.
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Sairastumisen tai vammautumisen kuvattiin aiheuttaneen monenlaisia emotionaalisia
reaktioita terveissa sisaruksissa. Naita reaktioita olivat muun muassa kiukku, suru,
hape&, kauna, mielipaha, turhautuminen ja viha. Tyontekijoilla oli huomioita siita, etta
pitkdaikaissairaus tai vammautuminen voi myés vahvistaa sisarussuhdetta ja tervei-

den sisarusten suhtautuminen sairauteen tai vammaan on luontevaa.

TAULUKKO 2. Vaikutukset, joita vastaajat ovat huomanneet pitkdaikaissairaudella tai
vammautumisella olevan sisarussuhteeseen

Huomattu vaikutus Mainintojen lukumaéard Prosentit

Huomioiminen 26 17 %
Huoli 11 7%
Pelko 9 6 %
Kateus 8 5%
Mustasukkaisuus 8 5%
Muut 94 60 %
Yhteensa 156 100 %

6.2 Sisaruuden huomioiminen sairaalassa osana paivittdista tyota

Vastaajista 56 % (n=48) ilmoitti, ettd lapsipotilaan sisarukset tulevat sairaalaan usein
ja 44 % ilmoitti sisarusten tulevan sairaalaan harvoin. Vastaajat kokivat monenlaisten
tekijoiden vaikuttavan siihen, voivatko sisarukset tulla sairaalaan. Esimerkiksi tyoyk-
sikdn luonteen koettiin vaikuttavan sisarusten mahdollisuuteen sairaalassa kaynnille

ja joskus kaynteja oli vastaajien mukaan jouduttu rajoittamaan.

Kuviosta nelja nakyy, etta vastaajista joilla oli tybkokemusta alle 10 vuotta, 12 henki-
|64 selvitti lapsipotilaalta tai hAnen vanhemmiltaan aina, onko lapsipotilaalla sisaruk-
sia. Lisdksi seitseman henkilda kertoi selvittdvansa sisarusten olemassaolon usein ja
nelja henkiloéa kertoi selvittavansa asiaa harvoin. Vastaajista, joilla tyokokemusta oli
10 vuotta tai enemman, 10 henkiloa kertoi selvittavansa, onko lapsipotilaalla sisaruk-
sia aina ja 15 henkildd usein. Kysymyksen perusteella ei saatu yhtaan vastausta,
ettei tyontekija selvittaisi sisarussuhteita.
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KUVIO 4. Vastaajien sisarussuhteiden selvittdmisen maara

Vastausten perusteella nayttaa silta, etta kyselyyn vastanneista ne, joilla on pitka
tybkokemus, kysyvat lapsipotilaan sisaruksista hieman useammin. Vastauksista ei
kuitenkaan pystyta tekemaan tilastollista kasittelya, silla odotetut frekvenssit ovat liian

pienia.

Kysyttdessa, selvittavatkd tyontekijat jokaisen lapsipotilaan sisaruksien ikid, saatiin
vastaukseksi, etté henkildista, joilla oli ty6kokemusta alle 10 vuotta, 15 henkiloa vas-
tasi selvittdavansa sisarusten ikid. Henkildista kahdeksan vastasi puolestaan, ettei
selvita sisarusten ikid. Henkil6ista, joilla tybkokemusta oli 10 vuotta tai enemman, 12
selvitti lapsipotilaan sisarusten ikid, kun taas 13 ei selvittanyt sisarusten ikia (kuvio 5.)
Prosenttiosuuksien mukaan nayttaisi silta, etté vastaajista ne henkildt, joilla tydkoke-
musta on vahemman, selvittaisivat useammin lapsipotilaan sisarusten ikia. Tilastolli-
sesti vastaajaryhmien valilla ei kuitenkaan ole eroa (khiin nelio -testi x?>=1,44, df=1, p-
arvo=0,230).



32

52%
48%

Vastaajien maara

N
o
X

10%

0%
Kylla En

Sisarusten ian selvittdminen

m Tyokokemusta alle 10 vuotta Tyokokemusta 10 vuotta tai enemman

KUVIO 5. Lapsipotilaan sisarusten ikien selvittaminen.

Suurin osa vastanneista tyontekijoista selvittdd, onko lapsipotilaalla sisaruksia. Siita
huolimatta keskim&arin vain noin puolet selvittavat sisarusten ikid. 1an selvittdminen

on tarkedd, koska sen avulla voidaan sisarussuhde ottaa paremmin huomioon.

Vastaajista, joilla oli vahemman tyokokemusta, 10 henkil6d kysyi vanhemmilta lapsi-
potilaan sisarusten kuulumisia jokaisella kayntikerralla tai usein (kuvio 6). Puolestaan
13 henkilda kysyi sisarusten kuulumisia harvoin tai ei koskaan. Vastaajista, joilla oli
tybkokemusta 10 vuotta tai enemman, 16 kysyi sisarusten kuulumisia vanhemmilta
jokaisella kayntikerralla tai usein ja kahdeksan henkil6a kysyi kuulumisia harvoin tai

ei koskaan.

80%
70%
60%
50% | 43%-
0% 33%
30%

20%

0, i
10% 0% 0%
0% T T 1

Jokaisella kdyntikerralla Harvoin tai ei koskaan Ei osaa sanoa
tai usein

67%

57%

maara

Vastaajien

Kuulumisten kysymisen maara vanhemmilta

m Tyokokemusta alle 10 vuotta Tyokokemusta 10 vuotta tai enemman

KUVIO 6. Terveiden sisarusten kuulumisten kysymisen maara vanhemmilta.
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Vastausten mukaan tyontekijat, joilla on tyokokemusta enemman, kysyivat sisarusten
kuulumisia vanhemmilta hieman useammin kuin ne joilla oli vahemman tyékokemus-
ta. Ero ei kuitenkaan ole tilastollisesti merkittava (khiin nelid -testi x*>= 2,55, df=1, p-
arvo=0,110). Henkiloista, joilla oli tydkokemusta alle 10 vuotta, 11 kertoi kysyvansa
sisaruksilta itseltdan, mitd heille kuuluu jokaisella kayntikerralla usein tai jokaisella
kayntikerralla (kuvio 7). Vastanneista 11 kertoi kysyvénsa sisarusten kuulumisia sisa-
ruksilta itseltdéan harvoin tai ei koskaan. Vastaajista yksi valitsi vaihtoehdon “en osaa
sanoa”. Vastaajista, joilla oli tyd kokemusta 10 vuotta tai enemman, 15 henkiléa vas-
tasi kysyvansa sisarusten kuulumisia heiltd itseltdéan jokaisen kayntikerran yhteydes-

sa tai usein ja 10 henkil6d harvoin tai ei koskaan.

70%
60%

60%
: 9 0,
:g 50% 48% 48%
:g 40%
c 40% +—
Q9
@ 30% +—
c;e 20% +——

10% +— | S 4%

0%
0% T T _ 1
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KUVIO 7. Terveiden sisarusten kuulumisten kysymisen maara heilté itseltaan.

Koko aineistoa tarkasteltaessa siis noin puolet vastaajista kysyy sisarukselta itseltdan
sairaalassa kaynnin yhteydessa kuulumisia usein ja noin puolet harvemmin tytkoke-
muksen pituudesta riippumatta. Tilastollisesti ei saatu esiin eroa tassé asiassa tyoko-

kemuksen pituuden suhteen (khiin nelid -testi x?=1,58, df=2, p-arvo=0,453).

Ne vastaajat, joilla oli tydkokemusta alle 10 vuotta, keskustelivat lapsipotilaan van-
hempien kanssa harvemmin siitd, millaisia tunteita sairastuminen tai vammautuminen
on lapsipotilaan sisaruksessa herattanyt (kuvio 8). Vastaajista, joilla tydkokemusta oli
alle 10 vuotta, vain seitseman henkildd keskusteli sairauden herattamista tunteista
aina tai usein ja 16 henkilda keskusteli aiheesta harvoin tai ei koskaan. Puolestaan

niista vastaajista, joilla tydkokemusta oli 10 vuotta tai enemman, 15 henkil6d keskus-
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teli esiin nousseista tunteista aina tai usein vanhempien kanssa ja 10 henkilta kes-

kusteli tunteista harvoin tai ei koskaan.

80%
° 70%
70%
° 60%
:e 60%
T 500
500
£~ 40%
o 40% — ——
=) 30%
8 30% —
(%]
©
> 20% —
10% —
0% T ,
Aina tai usein Harvoin tai ei koskaan
Tunteista keskustelun maara
m Tyokokemusta alle 10 vuotta Tyokokemusta 10 vuotta tai enemman

KUVIO 8. Terveissa sisaruksissa heranneista tunteista keskustelun maara vanhem-
pien kanssa.

Vastausten mukaan nayttaisi silta, ettd pitempi tyékokemus on yhteydessa siihen,
kuinka usein tyontekija keskustelee vanhempien kanssa kyseisesta aiheesta. Ero
nayttaisi olevan myads tilastollisesti melkein merkittava (khiin nelié -testi x?=4,22, df=1,
p-arvo=0,040). Tulosta ei voida kuitenkaan suoraan yleistda koko lasten ja nuorten

klinikkaan, silla kyselyn vastaajamaara jai pieneksi.

Ne tyontekijat, joilla oli tyobkokemusta alle 10 vuotta, ohjeistivat vanhempia antamaan
terveille sisaruksille tietoa harvemmin kuin tyéntekijat, joilla tydkokemusta oli 10 vuot-
ta tai enemman (kuvio 9). Vastaajista, joilla tydkokemusta oli alle 10 vuotta, vain kah-
deksan ohjeisti vanhempia antamaan tietoa aina tai usein, kun taas 15 ohjeisti van-
hempia harvoin tai ei koskaan. Puolestaan niista tydntekijoista, joilla tydkokemusta ol
10 vuotta tai enemman, 19 ohjeisti vanhempia antamaan tietoa sairaudesta tai vam-
masta sisarukselle aina tai usein ja vain kuusi ohjeisti vanhempia harvoin tai ei kos-

kaan. Ero on tilastollisesti merkittava (khiin neli -testi x>=8,25, df=1, p-arvo 0,004).
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KUVIO 9. Vanhempien ohjeistaminen antamaan tietoa terveille sisaruksille.

Vastaajien (n=47) kokemus siitd, miten usein perheet ovat tuoneet esille sisaruuden
huomioimisen tarpeen, nakyy kuviossa 10. Vastaajista yhteensa 38 % ilmoitti perhei-
den tuovan sisarusten huomioimisen tarpeen esille aina tai usein. Puolestaan 53 %
vastaajista ilmoitti perheiden tuovan tarvetta esille harvoin. Vastaajista 9 % mukaan

perheet eivat tuo huomioimisen tarvetta esille koskaan.

i koskaan

Harvoin

Usein
53 %

KUVIO 10. Sisarusten huomioimisen esille tuomisen useus tyontekijdéiden kokemana

Huomioimisen tarpeen esille tuomiseen vaikuttaa se, kokeeko perhe huomioimiselle

tarvetta. Jos perheelld ei ole tarvetta sisarusten huomioimiselle, eivat he luonnollises-
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ti tuo asiaa esille. Erilaiset asiat voivat vaikuttaa sisaruuden huomioimisen tarpee-

seen perheessa.

TyoOntekijoistd 28 (n=48) kertoi, mita ajatuksia perheet ovat viestittdneet sisaruuden
huomioimisen tarpeesta. Vastaukset jaoteltiin omiin ryhmiin. Jaottelun jalkeen néhtiin,

kuinka monta mainintaa kunkin ryhman alle kertyi (taulukko 3).

Eniten mainintoja tuli huomioimisesta. Perheiden mukaan terveet sisarukset jaavéat
vahemmalle huomiolle. Vanhemmat ovat viestittdneet tyontekijoille siita, ettd he tar-

vitsevat tukea sisarusten huomioimisessa.

Seuraavaksi eniten nousi esille kertominen. Vastaajien mukaan vanhempia askarrut-
taa se, miten sairaudesta tai vammasta voisi kertoa terveille sisaruksille. Liséksi osa
vanhemmista on toivonut, ettd he voisivat itse kertoa sairaudesta sisaruksille ajan
ollessa kypsa, kun taas toisilla on ollut kokemus siitd, ettd sairaudesta tai vammasta
kertominen ja& liikaa vanhempien vastuulle. Ajatuksia tuli myos siita4, miten asioista

voisi kertoa terveen sisaruksen ikdtaso huomioiden.

Vastaajien mukaa perheen ovat viestittdneet ajasta ja sen riittavyydesta. Aikaan liitty-
vat ajatukset koskivat sita, mista loytaa yhteistd aikaa sisaruksille. Liséksi vanhem-

mat olivat viestittdneet kysymyksia siitd, miten jakaa aikaa sisarusten kesken.

Mainintoja tuli terveiden sisarusten huolesta perheestd ja vanhempien huolesta ter-
vetta sisarusta kohtaan. Lasndolo nousi esiin pohdinnan kautta siita, pitaisikd terve
sisarus tuoda sairaalaan useammin. Lisdksi ajatuksia tuli vanhempien syyllisyyden
tunteesta. Syyllisyyttd tuntui eniten aiheuttavan se, ettei aika tunnu riittdva terveille
sisaruksille. Vanhemmat olivat tuoneet esille omaa ja terveiden sisarusten tiedon

tarvetta.

Yksittdisia mainintoja tuli sisarusten tunnereaktioista ja niiden kasittelemisestad seka
vanhempien riittamattdmyyden tunteesta ja jaksamisesta. Mainintoja tuli perheen
kaytannon avun tarpeesta ja vanhempien pohdinnasta, miten olla tasapuolinen kaikil-
le lapsille. Mainintoja tuli myds siitd, kuinka vanhempi voi tukea tervettd sisarusta

esimerkiksi silloin, kun sisarukset ovat erossa toisistaan sairaalajaksojen ajan.
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TAULUKKO 3. Perheiden viestittamat ajatukset sisaruuden huomioimisen tarpeesta.

Perheiden ajatukset Mainintojen lukumaaréd Prosentit

Huomioimisen tarve 9 16 %
Kertominen 7 12 %
Aika 6 10 %
Huoli 4 7%
Lasnéolo 4 7%
Syyllisyys 4 7%
Tieto 4 7%
Muut 20 34 %
Yhteensa 58 100 %

6.3 Keinot sisaruuden huomioimiseen sairaalassa

Niistd henkildista, joilla tydkokemusta oli alle 10 vuotta, 18 koki itsellaan olevan kei-
noja melko vahan, liian vahan tai ei lainkaan. Ainoastaan viisi henkildd koki, etta ha-
nella oli kaytdssaan keinoja pitkaaikaissairaan tai vammautuneen lapsen sisarusten
huomioimiseen erittdin paljon tai melko paljon (kuvio 11). Vastaajista, joilla oli tytko-
kemusta 10 vuotta tai enemman, 14 henkil6a eli yli puolet koki keinoja olevan melko
vahan liilan vahan tai ei lainkaan. Henkildistd 11 puolestaan koki itselladn ole-

van keinoja erittain paljon tai melko paljon.
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KUVIO 11. Vastaajien kokema keinojen maaré lapsipotilaan sisarusten huomioimi-
sessa
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Tilastollisesti ryhmien vélinen ero ei ole merkittava (khiin nelidé -testi x?=2,67, df=1, p-
arvo=0,102). Kaikista kyselyyn vastanneista kuitenkin noin kaksi kolmasosaa (67 %)

koki itsellaén olevan vahan tai liian vahan keinoja sisaruuden huomioimisessa.

Kysyttaessa, mita keinoja tyontekijat ovat kayttaneet pitkdaikaissairaan tai vammau-
tuneen lapsen sisarusten huomioimisessa, vastauksia antoi 36 tyontekijaa. Heilta tuli
yhteensd 95 mainintaa erilaisista huomioinnin keinoista, joita heilld on ollut kaytts-
saan. Maininnat jaettiin ryhmiin, jolloin n&htiin, montako mainintaa kunkin ryhmén alle
tuli (taulukko 4).

Suurin 0sa maininnoista kasitteli keskustelua. Tyontekijat olivat huomioineet terveet
sisarukset keskustelemalla heidédn kanssaan. Vastaajat kertoivat kyselevansa sisa-
rusten kuulumisia ja mietteitd ja selvittavansa, mita terveet sisarukset tekevat kotona

sairaan lapsen kanssa. Maininnoissa korostettiin keskustelua ian mukaisesti.

Vastauksista ilmeni, etta tyontekijat huomioivat lapsipotilaan sisaruksia vanhempien
kautta. Tydntekijat mainitsivat kannustavansa vanhempia sisaruuden huomioimiseen
ja kannustavansa vanhempia viettamaan aikaa terveen sisaruksen kanssa. Lisaksi
tyontekijat mainitsivat kiinnittdvansa huomiota vanhempien jaksamiseen, silla sen
koettiin olevan ensiarvoisen tarkedd myos lapsipotilaan ja hanen sisarustensa hyvin-

voinnin kannalta.

Huomioimisen keinona kaytettiin mieleisen tekemisen jarjestamisesta sisaruksille.
Esimerkiksi esille nousi leikkien, pelien ja kirjojen jarjestaminen sisaruksille heidan
ollessaan sairaalakaynnilla mukana. Ajan niin salliessa tyontekija itse saattoi leikkia

sisarusten kanssa.

Maininnoissa tuli esille sisarusten huomioiminen yleensa. Sisaruksia kerrottiin huomi-
oitavan silloin, kun se oli mahdollista. Heita oli pyritty huomioimaan muun muassa
vastaanottotilanteissa. Sisaruksia oli pyritty huomioimaan esimerkiksi potilashuonee-
seen mentdessa, jos sisarus oli ollut perheen mukana sairaalassa. Sisarusta oli pyrit-

ty ohjaamaan tarvittaessa lisdtuen piiriin.

Liséksi nousi esille mainintoja sisarusten osallistamisesta. Osa tydntekijdista oli otta-
nut sisarukset mukaan touhuihin ja lapsipotilaan hoitotilanteisiin. Hoitotilanteisiin mu-
kaan ottamista oli tehty silloin, kun tilanne sen oli sallinut. Vastaajat olivat myds anta-

neet sisaruksille tietoa lapsipotilaan sairaudesta tai vammasta, erilaisista hoidoista,
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mita lapselle annetaan. Tiedon antamisella oli pyritty ehkdisemaéan sisarusten pelko-

ja.

Muita huomioimisen keinoja olivat esimerkiksi sisarusten huomioimista kasittelevan
oppaan antaminen perheelle ja reippauspalkintojen antaminen lapsipotilaan sisaruk-
sille. Huomioimisen keinoiksi tyontekijat kokivat myos erilaiset sisarusleirit ja — paivat,
seka toiminnalliset menetelmat. Monella vastaajista oli tunne siitd, ettei heilla ole tar-
peeksi keinoja sisaruuden huomioimiseen sairaalassa. Vastaajilla oli kaytossaan hy-
via keinoja terveiden sisarusten huomioimiseen sairaalaymparistdssa. Silti naita kei-

noja ei koettu riittaviksi.

TAULUKKO 4. Vastaajien kayttamat keinot sisaruuden huomioimisessa

Huomioimisen keinot Mainintojen lukumaéard Prosentit
Keskustelu 30 32%
Vanhempien kautta huomioiminen 13 14 %
Mieleinen tekeminen 11 12 %
Huomioiminen yleensa 8 8 %
Ohjaaminen 6 6 %
Osallistuminen 6 6 %
Tiedon antaminen 5 5%
Muut 16 17%
Yhteensa 95 100 %

6.4 Kehittdmisideat sisaruuden huomioimiseen liittyen

Kehittamisideoita saatiin 25 tyontekijalta (taulukko 5). Eniten mainintoja tuli siita, etta
sisaruuden huomiointia tulisi nostaa aiheena enemman esille. Toiveena oli esimer-
kiksi aiheen nostaminen enemman keskusteluihin, aiheen tutkiminen ja kirjoituksien
saaminen alan lehtiin. Aihetta toivottiin esille myos terveiden sisarusten kokemuksien
selvittdmisen kautta, jotta selvidisi, mitd mielta terveet sisarukset itse asiasta ovat
olleet. Terveiden sisarusten omat kokemukset pitkdaikaissairaan tai vammautuneen

lapsen sisaruksena elamisesta herattivat kiinnostusta.

Liséksi esille nostettiin erilaiset ryhmat sisaruksille ja perheelle seka erilaiset perhe-
kurssit tai leirit, joiden kautta sisarusta my6s huomioitaisiin. Kommentteina tuli, etta
sopeutumisvalmennuskurssit ja sisarusseminaarit on koettu hyvind sisaruksille ja

perheille.
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TyOntekijat toivoivat lisdkoulutusta aiheesta. Maininnoissa kasiteltin huomioon otta-
misen kokonaisvaltaisuutta. Esille nostettiin esimerkiksi se, ettd paivakodeissa ja kou-
luissa olisi tarkeaa tietaa perheen tilanteesta, jotta sisarukset osattaisiin huomioida

siellakin tilanteen mukaan.

Kehittdmisideoina nousi esille se, etta vanhemmille tulisi I6ytaé jostain aikaa olla ter-
veiden sisarusten kanssa, vanhemmille tulisi antaa enemman tietoa aiheesta. Mainin-
toja tuli myos oppaasta, jota voisi jakaa perheille aiheesta. Vastaajat kokivat tarvetta
oppaalle, joka kasittelisi sisaruuden huomioimista. Mainintojen mukaan osalla osas-
toista on ollut jo kaytdssa viime kevaana julkaistu opas (kts. Partanen 2013), mutta

se ei ole viela ollut kaikkien saatavilla tai tiedossa.

Esille nostettiin ajatuksia siitd, ettd vanhempien kanssa olisi hyva keskustella sisa-
ruuden huomioimisesta enemman. Kommentteina nousi esille, ettd osa tyontekijoista
kaipaisi konkreettisia keinoja sisaruuden huomioimiseen. Toiveena oli my6s jonkinlai-

sen valmiin mallin saaminen huomioimisen tueksi.

Kehittdmisideaksi nostettiin, ettd sisarus olisi mukana useammin sairaalakaynnilla,
sisarukset otettaisiin paremmin mukaan hoitoon ja kuntoutukseen, sisarusten tuen
tarve selvitettdisiin useammin ja vertaistukea sisaruksille olisi enemman tarjolla. Yk-
sittaisind mainintoina nousi esille, ettd sisaruksia tulisi huomioida enemmaéan hoitoti-
lanteissa, perheille tulisi jarjestaa kaytdnnon apua, ja vanhempia ja laheisia tulisi

muistuttaa sisaruuden huomioimisesta.
Osa vastaajista koki, ettei heilld ole keinoja ollenkaan sisaruuden huomioimiseen.
Osa vastasi, ettei keksi uusia keinoja. Maininta tuli myés siité, ettd sisaruuden huo-

mioiminen on vaikeaa ja siihen on vahan resursseja.

TAULUKKO 5. Vastaajien kehittamisideat sisaruuden huomioimiseen liittyen.

KehittAmisideat Mainintojen lukumaard  Prosentit
Aihe esille 8 13%
Ryhmat 6 10 %
Koulutus 5 8%
Kurssit 5 8%
Kokonaisvaltaisuus 5 8%
Aika 3 5%
Tieto 3 5%
Opas 3 5%
Muut 23 38 %

Yhteensa 61 100 %




41

7 POHDINTA

Opinnaytetytprosessi oli haastava ja monivaiheinen. Ty¢ tehtiin sen osaamisen ja
tiedon pohjalta, jota tekijoilla oli. Tekijat eivat ole aikaisemmin tehneet opinnaytetyota

tai taman laajuista tutkimusta.

7.1 Tyodn luotettavuus ja eettisyys

Kirjallista materiaalia valittaessa taytyy kayttdd harkintaa ja lahdekritiikkid. Lahteen
arvioinnissa on hyva keskittyd kirjoittajan tunnettavuuteen ja arvostettavuuteen, lah-
teen ikdan ja lahdetiedon alkuperdaan. Tutkijan on pyrittava kayttdma&an tuoreita ja
alkuperaisia lahteita. (Hirsjarvi ym. 2009, 113-114.) Opinnaytetyohon pyrittiin 10yta-
maan mahdollisimman uusia ja alkuperaisia lahteita. Tiedonhankinta oli haastavaa,
silla oikeiden hakusanojen loytaminen otti aikansa ja lahteita ei tuntunut I6ytyvan pal-
joa. Aiheen rajaamisen vuoksi oli mietittava, minkalaista tietoa teoriaosuuteen ote-

taan mukaan, silla teoriatiedon pohjalta koottiin tutkimuksen kyselylomake.

Tutkimuksen tarkoituksena on saada luotettavaa ja totuudenmukaista tietoa. Validi-
teetti maarallisessa tutkimuksessa tarkoittaa, etta mitataan ja tutkitaan oikeita asioita
tutkimusongelman kannalta. Validiteetti voidaan varmistaa kayttamalla oikeaa tutki-
musmenetelmad, oikeanlaista mittaria ja mittaamalla oikeita asioita. Ulkoinen validi-
teetti tarkoittaa yleistettavyyttd. Otoksen tulee vastata populaatiota, jolloin yleistetta-
vyys on mahdollista. Reliabiliteetti puolestaan tarkoittaa pysyvyytta. Reliabiliteetti on
korkea, jos eri mittauskerroilla ja eri mittaajilla saadaan samat tulokset. Saadut tulok-
set eivat siis johdu sattumasta. (Kananen 2011, 118-121; Kankkunen & Vehvilainen-
Julkunen 2013, 189-190; Paunonen & Vehvilainen-Julkunen 1998, 207-209.) Jotta
tutkimuksen tuloksia voitaisiin pitaa luotettavina, on kyselyyn saatava riittavasti vas-
tauksia, ja vastausprosentin tulee olla riittdvan suuri. Kato tarkoittaa, etté kaikki halu-
tut tutkittavat eivat syysta tai toisesta osallistu tutkimukseen, jolloin uhkana on tietyn
osajoukon jddminen kokonaan tutkimuksen ulkopuolelle (Kankkunen & Vehvildinen-
Julkunen 2013, 109).

Taman tutkimuksen validiteetti pyrittin takaamaan siten, ettd kaytettdvan mittarin
kysymykset muodostettiin teoriatiedon avulla ja teoreettiset kasitteet pyrittiin muutta-

maan muuttujiksi luotettavasti. Mittari saatiin luotua kattavaksi aiheen rajaus huomi-
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oiden. Nama asiat on otettu huomioon, kun on pohdittu, mittasiko mittari niita asioita,
joita on tarkoitus tutkia. Kysely pidettiin sopivan mittaisena ja mahdollisimman sel-
keana. Kyselylomakkeella saatiin mitattua niité asioita, joita haluttiinkin mitata. Kysy-
mykset antoivat siis vastauksia asetettuihin tutkimusongelmiin. Reliabiliteetti pyrittiin
varmistamaan niin, etté tutkimuksen toteutuksen kuvaus olisi mahdollisimman katta-
va. Lisaksi tehty mittari eli kyselylomake testattiin ennen varsinaista tutkimusta. Re-
liabiliteettia pyrittiin parantamaan minimoimalla kohteesta johtuvia virhetekijéita muun
muassa kysymysten ymmarrettavyydella ja niiden jarjestyksella. Kysymyksia oli yh-
teensa 18 eli kysymyksia oli aika paljon. Suurin osa kysymyksistéa oli kuitenkin moni-
valintakysymyksia, joihin vastaaminen oli nopeampaa kuin avoimiin kysymyksiin vas-

taaminen.

Otokseen pyrittin saamaan mahdollisimman monta Kuopion yliopistollisen sairaalan
lastenosastoilla tydskentelevaa sosiaali- ja terveysalan tyontekijaa. Otos kasitti ennal-
ta annetun tiedon mukaan noin 170 tyontekijaa. Todellisuudessa kysely lahetettiin
168 kertaa, ja osa tyontekijoistd sai lahetyksen kaksi kertaa. Tarkkaa otosmaaraa ei
yrityksista huolimatta saatu selville. Kadon minimoimiseksi tyontekijdille lahetettiin
muistutusviesti kyselysta séahkopostitse. Siitd huolimatta vastausprosentti jai kuitenkin
pieneksi, ja vain noin kolmasosalta (48 henkil6d) saatiin vastaus kyselyyn. Vaikka
vastauksia saatiin kaikista tydkokemusryhmista, jouduttiin ryhmia yhdistamaan ana-
lysoinnin onnistumisen vuoksi. Liséksi vastauksia ei saatu kaikilta halutuilta ammatti-
ryhmilta. Katoa olisi voitu saada pienennettyd siten, ettd informaatio kyselysta olisi
kayty antamassa osastonhoitajille ja osaston tyontekijoille paikan paalla sairaalassa.
Kasvotusten olisi ollut helpompi motivoida tyontekijoita vastaamaan kyselyyn ja ker-
toa tarkemmin tutkimuksesta. Tyontekijdiden informoiminen jai osastonhoitajien vas-
tuulle kaikkien muiden ty6tehtavien lomaan, ja aika osastonhoitajien puhelininformaa-

tiosta kyselyn avautumiseen jai liian lyhyeksi.

Tutkimuksen tulokset eivat ole yleistettavissa kaikkiin lasten ja nuorten klinikan ty6n-
tekijoihin. Lastenklinikan tyontekijoistéa kyselyyn ovat vastanneet ne henkil6t, jotka
ovat siihen halunneet vastata. Tulokset eivat kerro niiden tyontekijéiden nakemyksis-
t4, jotka eivat ole halunneet kyselyyn vastata syysté tai toisesta. Tulokset kertovat siis
vain kyselyyn vastanneiden tyontekijoiden nakemyksista sisaruuden huomioimisesta

sairaalassa.

Tutkimuksen eettisyyttd voidaan arvioida muun muassa kahdeksan eettisen vaati-
muksen mukaan. Naméa vaatimukset ovat alyllisen kiinnostuksen, tunnollisuuden,

rehellisyyden, vaaran eliminoimisen, ihmisarvon kunnioittamisen, sosiaalisen vas-
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tuun, ammatinharjoituksen edistamisen ja kollegiaalisen arvostuksen vaatimukset.
Tutkijan on siis oltava aidosti kiinnostunut informaation hankkimisesta, ja tutkijan tu-
lee paneutua tunnollisesti alaansa. Hankitun informaation tulee olla niin luotettavaa
kuin vain on mahdollista, eika tutkija saa syyllistya vilppiin. Tutkimuksesta on myos
pidattaydyttava, jos se tuottaa kohtuutonta vahinkoa. Tutkimus ei saa loukata ihmis-
arvoa tai moraalista arvoa. Tutkijan on oltava osaltaan vaikuttamassa siihen, etta
saatua informaatiota kaytetdan eettisesti oikein. Tutkijan on toimittava tavalla, joka
edistdd mahdollisuuksia tehda tutkimusta. Toisiin tutkijoihin suhtautumisen tulee olla
arvostavaa. (Kankkunen & Vehvildainen-Julkunen 2013, 211-212.)

Teoreettisen tiedon pohjalta jai epaselvaksi se, huomioivatko tyontekijat sisaruutta
riittAvasti, ja miten paljon sisaruutta huomioidaan kaytdnndssa. Taméan vuoksi kiin-
nostus aihetta kohtaan oli suuri. Teoriatietoa pyrittiin kdymaan kattavasti lapi. Lahteita
kaytettiin vuosilta 2001-2013 ja vain yksi tutkimusmetodiikan lahde oli vuodelta 1998.
Lahteiden luotettavuutta arvioitiin ja vain luotettavat lahteet otettiin tydhén mukaan.

Jalkikateen ajateltuna teoriakatsauksesta olisi voinut tehda vield laajemman.

Pienen vastaajamaaran vuoksi tutkimusaineiston ryhmia jouduttiin yhdistamaan tilas-
tollisen analysoinnin vuoksi. Aineistoa ei kuitenkaan ole muutettu ja saadut tulokset
on raportoitu totuuden mukaisesti. Tutkimus suoritettiin nimettdmana ja vastaajien
anonymiteetti otettiin huomioon raportoinnissa. Tutkimus ei aiheuttanut vahinkoa vas-
taajille. Tutkimus ei mydsk&an ollut loukkaava, syrjiva tai arvosteleva. Tutkimuksen
taustalla oli ajatus sisaruuden huomioimisen kehittdmisestd, ja tutkimuksen tuloksia
on mahdollista hyédyntaa kehittdmistydssa ottaen huomion, etteivat tulokset ole suo-
raan yleistettavissa. Tutkimuksen avulla nousi esille kehittdmisideoita, joiden tutkimis-
ta ja kehittamista voidaan tehda jatkossa. Yhteistyd eri tahojen kanssa oli arvostavaa,

ja toisten tutkimusta arvostettiin opinnaytetyota tehtdessa.

Tutkimusetiikka on mahdollista jakaa tieteen sisaiseen ja tieteen ulkopuoliseen etiik-
kaan. Tieteen sisdinen etiikka keskittyy luotettavuuteen ja totuudellisuuteen. Tieteen
ulkopuolinen etiikka keskittyy kasittelemaéan ulkopuolisten seikkojen vaikutusta tutki-
mukseen. (Kankkunen & Vehvilainen-Julkunen 2013, 121.) Sisaisen etiikan tayttymis-
ta varmistettiin silla, etta tutkimusaineistoa ei luotu tyhjastd, vaan tutkimusaineisto
saatiin kyselyn avulla. Saatu aineisto analysoitiin luotettavasti, eikd vastauksia muu-
teltu tai vaarennetty. Tutkimustulokset raportoitiin myds ohjeiden mukaisesti ja rapor-
tointiin osallistuivat vain opinnaytetyon tekijat. Opinnaytetyon tekij6illa ei ollut tarvetta

saada tutkimuksesta tietyn suuntaisia tuloksia omaa etua ajatellen, joten tulosten
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analysoitiin ja raportoitiin luotettavasti ilman vilppia. Lisaksi opinnéaytetyolla ei ollut
ulkopuolista rahoittajaa tai tahoa, jonka edun mukaista olisi ollut saada tietyn suuntai-

sia tuloksia tutkimuksesta.

7.2 Tulosten pohdinta

Sisarusten huomioiminen on aiheena hankala tutkittava. Huomioimisen tarpeeseen
vaikuttavat monenlaiset tekijat, ja huomioimisen tarve on hyvin yksil6llista. Huomioi-
misen tarpeeseen vaikuttavat esimerkiksi lapsen sairauden tai vamman laatu, perhe
kokonaisuutena ja perheen tilanne ja suhtautuminen. Huomioinnin tarpeen yksilolli-
syyden vuoksi ei voida antaa yksiselitteista ohjetta, milloin sisaruksia on tarpeen

huomioida.

Tulosten mukaan tyontekijat kokivat, ettd heilla on tietoa pitkdaikaissairaan tai vam-
mautuneen lapsen sisaruudesta. Kuitenkin tydntekijoilla oli tarvetta lisatiedolle ja ke-
hittAmisideoiksi monet toivoivatkin koulutusta aiheesta ja aiheen nostamista enem-

man esille.

Sairastuneen tai vammautuneen lapsen sairaalajaksojen kesto voi vaihdella paljon
sairaudesta tai vammasta riippuen. Tutkimuksessa kavi ilmi, ettd sairastuneen tai
vammautuneen lapsen sisaruksia vierailee sairaalassa, joten tydntekijoiden tulee
osata huomioida my6s sisaruksia. Sisarusten tuleminen sairaalaan voi rijppua yksi-
kon luonteesta ja siitd, onko jotain ladketieteellista tai muuta estetta sairaalaan tulolle.
Lisaksi sairastuneen tai vammautuneen lapsen seka sisaruksen tilanteen taytyy olla
sellainen, ettd sairaalaan on mahdollista tulla. Vaikka sisarus ei olisi sairaalassa mu-
kana, on hanen olemassaolonsa tarkea tiedostaa ja tarvittaessa ohjata vanhempia
huomioimiseen liittyen. Vierailumahdollisuudet sairaalaan ovat tarkeitd sisaruksille
(lvanoff ym. 2001, 100-107).

Vaikka suurin osa tyontekijoista vastasi selvittavansa, onko lapsipotilaalla sisaruksia,
keskimaérin vain noin puolet selvittdad sisarusten ikia. Tamé on tarkea havainto, silla
on tarkea tietda sisarusten iat, jotta heitd voisi huomioida ikdnsa mukaisesti. Sisaruk-
sen tulisi saada tietoa sairaudesta tai vammasta ikatasonsa mukaan. Jos sisarukset
eivat ole sairaalassa mukana, annetaan tieto usein vanhemmille. Tulosten mukaan
vanhemmat ovat kuitenkin viestittdneet tarvitsevansa tietoa siitd, miten kertoa sisa-
ruksille lapsen tilanteesta ikataso huomioiden. Sisarukset tarvitsevat tietoa veljen tai

siskon tilanteesta (Ilvanoff ym. 2001, 107; Hentonen ym. 2002, 10). Perheen saama
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ensitieto auttaa perhettd sopeutumaan uuteen tilanteeseen ja tydntekijéiden tulisi jo
tassa vaiheessa kiinnittdd huomiota sisaruksiin. Perheen selviytymista ja yhtenaisyy-
den tunnetta voitaisiin edistaa antamalla ensitieto yhtaikaa sisaruksille ja vanhemmil-
le. (Hentonen ym. 2002, 19-20.)

Tulosten mukaan tyontekijat kokivat, ettd heilla on liian v&han keinoja sisaruuden
huomioimiseen sairaalassa ja ettd keinoja tarvittaisiin enemman. Sairaalaympéristo
aiheuttaa erilaisia haasteita sisarusten huomioimiselle, mutta tyontekijdiden vastaus-
ten perusteella heilla oli jo kaytéssdan sairaalamaailmaan sopivia huomioimiskeinoja
kuten esimerkiksi tervehtiminen, jutteleminen, kuulumisten kysyminen, mieleisen te-
kemisen jarjestdminen ja sisarusten mukaan ottaminen sairastuneen tai vammautu-
neen lapsen hoito- ja kuntoutustilanteisiin mahdollisuuksien mukaan. Asioiden ha-
vainnollistaminen sisarukselle ndkemisen, kokemiset tai tekemisen kautta ja ymmar-
rettava tieto tilanteesta vahentavat ahdistusta sairaudesta tai vammasta (Hentonen
ym. 2002, 20).

Edella mainittuja keinoja ei kuitenkaan koettu riittaviksi, vaikka ne teorian mukaan
ovat kayttokelpoisia ja patevia. Kokemus keinojen riittamattomyydesta voi johtua siita,
etta niitd voidaan pitdd esimerkiksi hyviin tapoihin kuuluvina, arkipaivaisina asioina ja
niin sanotusti itsestaén selvyyksina. Jo pienikin huomionosoitus sisarusta kohtaan voi

olla riittava, ja tarkeda on olla kiinnostunut sisaruksesta (Hentonen ym. 2002, 20).

Kehittdmisideoissa nousi esille tyontekijoiden ajatuksia sisaruuden huomioimisen
nostamisesta enemman esille ja keskusteluihin. Lisaksi toivottiin lisdkoulutusta ai-
heesta ja opasta, jonka avulla vanhempia voisi ohjata. Vanhempien kanssa keskuste-
lu ja tiedon antaminen vanhemmille sek& muistuttaminen sisaruuden huomioinnista
koettiin asioiksi, joita voitaisiin lisdtd. Konkreettisia keinoja ja valmiita malleja kaivat-
tiin tyontekijoiden kayttéon. Sisarusten ottaminen mukaan hoitoon ja sisarusten tuen
tarpeen selvittdminen jo sairaalassa koettiin myds kehittamiskohteiksi. Edella maini-
tuista kehittamisideoista muodostui sellainen teema, jonka ideoita on mahdollista
hyddyntaa ja kehittda sairaalassa. Kehittdmisideat kohdistuvat tydntekijoiden tydhon

tai heidan osaamisen kehittdmiseen tai sairaalan kaytantoihin.

Liséksi kehittamisideoissa muodostu toinen teema, joka kasitteli muiden tahojen sisa-
ruuden huomioimisen kehittamistd. Esiin nousi esimerkiksi erilaisten leirien ja ryhmi-
en jarjestaminen sisaruksille ja perheille seka sisarusten huomioimisen tarkeys esi-

merkiksi paivakodeissa tai kouluissa. Perheille kdytanndn avun jarjestaminen kotiin ja
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keinojen loytaminen vanhemman ja terveen sisaruksen yhteisen ajan saamiseksi

kuuluvat tdhan teemaan.

7.3 Opinndytetydn prosessi ja ammatillinen kasvu

Aloitimme opinnaytetydprosessin vuoden 2012 joulukuussa, kun sisaruuden huomi-
oiminen opinndytetytn aiheena tuli esille yliopettajan kautta. Aihe kiinnosti meitd mo-
lempia, silla se antoi mahdollisuuden tehda opinnaytetyén sairaanhoitaja-sosionomi -
parina. Sisaruuden huomioimisesta muodostui aluksi kasitys, ettd kehitettavaa ja pa-
rannettavaa on paljon. Halusimme tehda opinnaytetyon aiheesta, jota ei ollut tutkittu
viela paljoa ja etta tutkimuksen tuloksista olisi hydtya toimeksiantajalle. Pidimme ai-
hekuvauksen tammikuussa 2013. Kevaan 2013 aikana aloimme tydstdd aihetta
eteenpdin ensimmaisen toimeksiantajamme opastuksella. Valitettavasti yhteistyo
loppui toimeksiantajan puolelta toukokuussa 2013. Keséalld 2013 otimme yhteytta
Kuopion yliopistolliseen sairaalaan aiheestamme, ja saimme puollon tydntekijoihin

kohdistuvaan tutkimukseen sisaruuden huomioimisesta.

Perehdyimme tarkemmin teorialdhteisiin sisaruuden huomioimisesta syksyn 2013
aikana. Tiedon haussa olisimme voineet kayttdd enemman informaatikon apua, silla
hakusanojen paattaminen ja tiedon loytdminen aiheesta oli haastavaa. Kirjoituspro-
sessin aloittaminen viivastyi aikataulujen tiukkuuden vuoksi ja kirjoitusprosessia jou-
duimme jakamaan ja tekema&éan paljon itsenaisesti. Suunnitelmaseminaarin pidimme
marraskuussa 2013. Jouduimme tekemé&an tydsuunnitelmaan korjauksia ja tyosta-
maan mittaria useaan otteeseen. Ohjaavien opettajien neuvojen avulla aiheenrajaus

selkiytyi ja ty6suunnitelma hyvaksyttiin helmikuussa 2014.

Testasimme kyselymme toimivuuden ja tydsuunnitelman hyvaksymisen jalkeen
haimme tutkimusluvat helmikuussa 2014. Allekirjoitetun tutkimusluvan saimme Kuo-
pion yliopistollisesta sairaalasta 26.2.2014. Informaatio tulevasta kyselysta annettiin
osastonhoitajille puhelimitse 10.3.2014. Kysely suoritettiin 12.3.—26.3.2014 ja kyselyn
analysointi tehtiin maalis-huhtikuun 2014 aikana. Aikataulun suhteen tuli monia viivy-
tyksia. Alun viivastymisen aiheutti ensimmaisen toimeksiantajan pois jattaytyminen ja
aiheen uudelleen miettiminen. Sen jalkeen viivastymista aiheutti ajoittainen motivaa-
tion puute. Prosessi on ollut vaativa ja laaja. Prosessi on myds vaatinut meilta jous-

tamista ja paljon aikataulujen jarjestelya.
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Ongelmallista opinnaytetyoprosessissa oli kyselyjen eteenpdin valittAminen. Emme
voineet laittaa kyselyd suoraan vastaajille ja sen vuoksi meille jai epaselvyytta siita,
kuinka monta henkil6d vastaanotti kyselyn. Myds tiedonkulku kyselysta tyoyksikoihin
ja vastaajille oli puutteellista ja koimme, etta paras vaihtoehto olisi ollut kayda paikan
paalla kertomassa kyselysta. Tydntekijoiden informoiminen jai nyt osastonhoitajien

vastuulle. Yhteisty6 toimeksiantajan kanssa sujui kuitenkin hyvin.

Opinnaytetyoprosessin aikana opimme prosessin eri vaiheet ja ymmarsimme, mika
merkitys eri vaiheilla on. Suunnitelmallisuuden merkitys korostui prosessin aikana.
Opinnaytetytprosessi on my6s auttanut ymmartamaan tutkitun tiedon merkityksen ja
milla perusteella tietoa voidaan pitdd luotettava. Luotettavan tiedon kayttdminen

omassa ty0ssa on ensiarvoisen tarkeda.

Teimme opinnaytetydmme vyli koulutusalojen, mikd on tukenut ammatillista kasvu-
amme moniammatillisuuden ndkdkulmasta. Olemme saaneet tutustua tyota tehdes-
samme toistemme koulutusohjelmiin ja aloihin, mik& on tuonut meille molemmille
paljon uutta nakdékulmaa ja herattanyt ajatuksia yhteistyosta. Sosiaaliala ja tervey-
denhuolto kohtaavat paljon, mutta niiden tyontekijat tietédvat usein vahanlaisesti toisis-
taan. Kun lahdemme tydkentille, on meidan nyt helpompi ymmartaa erilaisten alojen
nakokulmia asioissa. Olimme alusta asti kiinnostuneita tekemaan opinnaytetyon eri
alan opiskelijan kanssa, ja vaikka se oli todella haastavaa, olemme tyytyvaisia valin-

taamme. Koimme, etta opinnaytetydn tekemista eri alojen valilla ei ole tehty helpoksi.

Sairaanhoitaja- ja sosionomikoulutuksemme kautta olemme saaneet tietoa perheesta
kokonaisuutena ja perheen tukemisesta. Lisdksi olemme saaneet tietoa lasten kas-
vusta ja kehityksesta ja niihin vaikuttavista tekijoista. Koulutuksessamme on painotet-
tu kokonaisvaltaisuutta, johon myds sisaruuden huomioiminen kuuluu. Kaytannon
harjoitteluissa olemme huomanneet, etta kokonaisvaltaisuus toteutuu eri tavoin yksi-

kosta riippuen.

Opinnayteprosessi on ollut raskas ja haastava. Olemme sitd mielta, ettd opinnaytety6
on tapa tutustua lahemmin kiinnostavaan aiheeseen, ja se on myo6s koetinkivi ennen
tydnkentille 1ahtemistd. Opinnaytetytn tekeminen vaatii suunnitelmallisuutta, yhteis-
tyokykya, karsivéllisyytta, pitkdjanteisyytta sekd hyvaa stressinsietokykya. Taytyy
osata motivoitua uudelleen jos tytssa tapahtuu ikévia kdanteita. Meidan tybmme on
ollut haastava heti alkumetreiltd 1&htien, ja motivaation I0ytdminen ei ole aina ollut

helppoa. Olemme kuitenkin péésseet etenemaan ongelmista huolimatta.
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Yhteistydmme on sujunut hyvin opinnaytetydprosessin aikana. Jouduimme jakamaan
tybosuuksia keskenamme ja aikataulujen vuoksi yhdessa kirjoittaminen jai vahem-
malle. Talla asialla oli vaikutusta kokonaisuuden muodostumiseen. Olisimme toivo-
neet tydllemme aktiivista opponenttia kulkemaan vierella sekd antamaan tukea ja
neuvoja, mutta sen puuttuessa paatimme itse alkaa etsia naita asioita. Opinnayte-
tydssad meita ovat tukeneet ohjaavien opettajien lisaksi laheiset ihmiset jotka ovat

sosiaali- ja terveysalalla ja kilnnostuneita sisaruuden huomioinnista.

7.4 Johtopaatokset ja jatkotutkimusaiheet

Tutkimustulosten mukaan tyontekij6illa on tietoa pitkdaikaissairaan tai vammautu-
neen lapsen sisarusten huomioimisesta, ja aiheen tarkeys on tiedostettu. Siitd huoli-
matta tyontekijat kokivat, etta heilld ei ole tarpeeksi keinoja sisarusten huomioimiseen
sairaalassa. Tyontekijat luettelivat keinoja, joita he ovat kayttaneet tydssaan sisaruu-
den huomioimiseen, ja keinot olivat sairaalaymparistoon sopivia. Silti keinoja huomi-
oida sisaruutta kaivattiin lisda. Tyontekijoilla oli toiveita saada aihetta enemman esille
ja saada lisakoulutusta aiheesta. Myds moniammatillisuuden merkitys ja yhteistyo
koettiin tarkedksi. Osalla tyontekijoista sisaruuden huomioiminen on osa jokapaivais-

ta ty6ta, mika tuli tutkimuksessa esille.

Jatkotutkimusaiheina voisi olla hyddyllista selvittdd, miten hyvin yksikdihin saatu pit-
kaaikaissairaan lapsen sisarusten huomioimista kasittelevd opas (kts. Partanen
2013) on otettu kayttdon ja millaisia kokemuksia tyontekijoilla ja perheilla on oppaas-
ta. Oppaan kayttéonottoa voisi kehittaa, silla kaikilla ei ollut tietoa tallaisen oppaan
olemassaolosta. Aiheeseen liittyen voisi olla mielenkiintoista tutkia, millaisia koke-
muksia pitkdaikaissairaan tai vammautuneen lapsen sisaruksilla itselladn on ollut
tilanteesta, ja mita ajatuksia heilla on aiheesta sanottavana. Kokemuksia voisi saada
esimerkiksi jo aikuisilta terveiltd sisaruksilta. Lisaksi lasten ja nuorten klinikan psykiat-
rian puoli ei osallistunut tutkimukseen. Jatkossa voisi tutkia, miten sisaruutta on huo-

mioitu psykiatrian puolella.
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LIITE 1 Sahkoéinen kyselylomake

1. Olen ammatiltani

QO Lastenhoitaja

QO Lahihoitaja

O Sosionomi AMK

QO Sairaanhoitaja

QO Psykiatrinen sairaanhoitaja
QO Terveydenhoitaja

O Ravitsemusterapeutti
QO Puheterapeutti

QO Fysioterapeutti

QO Toimintaterapeultti

O Kuntoutusohjaaja

O Lastentarhanopettaja
QO Erityisopettaja

QO Sosiaalitydntekija

QO Psykologi

O Neuropsykologi

QO Sairaalapastori

O Laékari

Q FErikoislaakari

O Jokin muu, mika?




2. Minulla on ty6kokemusta pitkdaikaissairaiden tai vammautuneiden lasten

kanssa tyoskentelysta

QO Alle vuosi
O 1-3 vuotta
O 4-6 vuotta
O 7-9 vuotta

O 10 vuotta tai enemman

3. Minulla on mielesténi tietoa pitkdaikaissairaan tai vammautuneen lapsen sisa-

rusten huomioimisesta

QO Erittdin paljon
O Melko paljon
O Melko vahan

O Liian vahan

4. Mista olen saanut tietoa pitkdaikaissairaan tai vammautuneen lapsen sisaruu-

den huomioimisesta

5. Koen tarvitsevani lisda tietoa pitkdaikaissairaan tai vammautuneen lapsen sisa-

ruuden huomioimisesta

QO Erittain paljon
O Melko paljon
O Jonkin verran

QO En tarvitse lisaa tietoa



6. Mitd vaikutuksia olen huomannut pitkdaikaissairaudella tai vammautumisella

olevan lasten sisarussuhteeseen

7. Selvitanko jokaiselta lapsipotilaalta tai hanen vanhemmiltaan onko lapsipoti-

laalla sisaruksia

O Aina

O Usein

QO Harvoin

QO En koskaan

8. Selvitankd jokaisen lapsipotilaan sisarusten ikia

O Kylla
OEn

9. Kysyn vanhemmilta, mita lapsipotilaan sisaruksille kuuluu

O Jokaisella kayntikerralla
O Usein

O Harvoin

O En koskaan

O En osaa sanoa

10. Sisarukset tulevat sairaalaan lapsipotilaan ja vanhempien mukana

O Aina

QO Usein

O Harvoin

O Ei koskaan



11. Kysyn lapsipotilaan sisaruksilta itseltd&n, mita heille kuuluu

QO Jokaisella kayntikerralla
O Usein

QO Harvoin

QO En koskaan

O En osaa sanoa

12. Keskustelen vanhempien kanssa siitd, millaisia tunteita siskon tai veljen sairas-

tuminen on herattanyt terveissa sisaruksissa

O Aina
O Usein
O Harvoin

O En koskaan

13. Ohjeistan lapsipotilaan vanhempia antamaan tietoa sairaudesta tai vammasta
perheen terveille sisaruksille

O Aina

O Usein

O Harvoin

O En koskaan

14. Perheet tuovat esille sisaruuden huomioimisen tarpeen

O Aina
O Usein
O Harvoin

QO Ei koskaan



15. Ajatuksia joita perheet ovat viestittaneet sisaruuden huomioinnin tarpeesta

16. Minulla on keinoja pitkaaikaissairaan tai vammautuneen lapsen sisaruuden

huomioimiseen

Q Erittain paljon
O Melko paljon
O Melko vahéan
QO Liian vahan
QO Ei lainkaan

17. Keinot joita kaytan pitkaaikaissairaan tai vammautuneen lapsen sisarusten

huomioimisessa

18. KehittAmisideoitani pitkdaikaissairaan tai vammautuneen lapsen sisarusten

huomioimiseen liittyen




LIITE 2 Saatekirje

Pitkdaikaissairaan tai vammautuneen lapsen sisarusten huomioiminen

Olemme sairaanhoitaja- ja sosionomiopiskelijat ja teemme opinnadytetydta sisaruu-
teen liittyen. Opinnadytetydn aiheena on selvittda sisaruuden huomioimista Kuopion

yliopistollisen sairaalan lastenklinikalla.

Opinnaytety6n toteutamme maarallisend tutkimuksena. Tutkimusaineisto ker&tdén
sahkoisen Webropol—kyselyn avulla. Kysely kohdistuu Kuopion yliopistollisen sairaa-
lan lasten ja nuorten klinikalle. Kysely suoritetaan lasten veri- ja syopatautien osastol-
la 2403, lasten neurologian yksikéssa 3402, lastentautien poliklinikalla 3401 ja lasten-

ja nuorten osastolla 2407.

Opinnaytetydn tarkoituksena on selvittaa pitkdaikaissairaan tai vammautuneen lap-
sen sisarusten huomiointia Kuopion yliopistollisessa sairaalassa lasten klinikalla.
Opinnaytetydn tavoitteena on selvittda tyontekijoiden kokemuksia sisaruuden huomi-
oimisesta ja mitd mahdollisuuksia tydntekij6illa on sisaruuden huomioimiseen tyds-
saan. Tyon tavoitteena on tuoda myos esille sisaruutta ja sisaruuden huomioimisen
tarkeytta ja antaa aiheita myds aiheen tutkimiselle jatkossa, jotta sisaruuden huomi-

oimista voisi kehittaa.
Kyselyyn voi vastata 26.3.2014- 12.4.2014 vélisena aikana, jonka jalkeen kysely sul-
keutuu. Vastaajilta kysytdan vain oleellisimmat taustatiedot ja tiedot kasitellaan luot-

tamuksellisesti. Vastaajien henkilollisyytta ei voida tunnistaa kyselyn pohjalta.

Kyselyyn vastaaminen on vapaaehtoista. Toivomme kuitenkin mahdollisimman mo-

nen vastaavan kyselyyn, jotta voimme yhteistydssa kehittda sisarusten huomiointia.
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