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THVISTELMA

Saharan eteldpuolisessa Afrikassa arvioidaan olevan noin 22.9 miljoonaa HIV-
tartunnan saanutta. Suhteessa vékilukuun eniten tartunnan saaneita on Swazimaas-
sa. HIV:lla on moniulotteisia seurauksia niin maan talouteen, terveydenhuoltoon
kuin yksittaisten ihmisten elamaan. Swazimaan vaestosta noin 15 % on orpoja
lapsia. Monilla orvoilla on takanaan traumaattisia kokemuksia. Terveydenhuollon
resurssipulan vuoksi maalla ei kuitenkaan ole mahdollisuuksia tarjota huolenpitoa
tai psyykkista tukea orvoiksi jaaneille lapsille.

Opinnaytetyon tarkoituksena on tehda opas Swazimaahan orpokodin henkilkun-
nalle, jonka avulla henkilokunta voi tukea HIV positiivisia lapsia. Oppaan tarkoi-
tuksena on lisata henkilékunnan tietoisuutta HIV:sta ja psyykkisesta tukemisesta.
Sen tarkoitus on olla henkilokunnan tukena kun he kohtaavat tartunnan saaneita
lapsia.

Opinnaytetyon tavoitteena on pitkalla tahtdimella edistaa lasten terveytta, etenkin

psyykkista hyvinvointia. Opinnaytetyon tietoperustana on kaytetty kansainvélisten
ja kansallisten jarjestdjen tuottamaa materiaalia ja tutkimuksia lasten HIV:sta ete-

laisessé Afrikassa.

Opas siséltaé tietoa tavallisista HIV:n oireista ja HIV:n aiheuttamista sairauksista
lapsilla. Oppaassa késitelladn myds sitd miten lasta voi tukea idnmukaisesti pitka-
aikaissairaudessaan. Opas on kaytettavissa englanninkielisené orpokodin henkil6-
kunnalla. Sita voivat hyddyntad myds muut Swazimaassa toimivat terveydenhuol-
lon toimipaikat kuten neuvolat, lastentautien osastot ja HIV positiivisten lasten
vanhemmat.

Avainsanat: pitkaaikaissairaan lapsen tukeminen, lasten HIV, Swazimaa, psyyk-
kinen tukeminen
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ABSTRACT

It has been estimated that there are 22.9 million people living with HIV in sub-
Saharan Africa. Swaziland has the largest HIV prevalence in the world. HIV has a
major impact on Swaziland’s economy, health care and individuals™ lives. It is
estimated that 15 % of the population are orphaned due to lack of health care fi-
nancing whilst the country has a low opportunity rate and cannot offer the needed
care and psychological support to orphaned children who are often traumatized.

The purpose of the thesis is to make basic guidelines to orphanage employees
helping them to succesfully support their HIV positive children. The aim of this
thesis is to create more knowledge of pediatric HIV and act as support to the em-
ployees caring for HIV infected children.

In the long-term this thesis is mainly designed to improve infected children’s
mental health. The theory of this thesis is based on both national and international
organization surveys and their reports on pediatric HIV in southern Africa.

This guide will contain information on the typical symptoms of the diseases and
what effects HIVV might have on children. It will also look into how to handle and
support children suffering from the disease in long term according to their age
groups. This guide is to be published in English for the usage of Sandra Lee Cen-
ter as it is the common language used and understood there. Not only will it be
suitable for Sandra Lee Center but it could prove to be helpful for other health
care units in Swaziland for example, child health centers and prenatal clinics as
well as parents who have HIV positive children.

Key words: support children suffering from HIV, pediatric HIV, Swaziland, psy-
chological support
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1 JOHDANTO

HIV- epidemia on yksi vaarallisimmista uhkatekijoisté lapsille kehitysmaissa.
Maailmanlaajuisesti noin 3 miljoonaa lasta eld4 HIV tai AIDS tartunnan saaneena.
AIDS:n vuoksi monen lapsen vanhemmat ovat kuolleet ja lapset jdéneet orvoiksi
vailla aikuista huoltajaa. Tamé tekee lapsista erityisen haavoittuvaisia. (Unicef
2004, 5.)

Swazimaassa noin joka neljas aikuisista on saanut HIV- tartunnan. Talla on huo-
mattava vaikutus myos lapsiin, koska se lisaa lasten riskia saada tartunta tai or-
poutua. Noin 15 000:1la alle 15 vuotiaalla lapsella on HIV- tartunta Swazimaassa
(USAID 2010). Tam4 asettaa ison haasteen terveydenhuollolle ja lasten tukemi-

selle, koska Swazimaassa ei ole paljon resursseja lasten psyykkiselle tukemiselle.

Opinndytetyo sai ideansa kdytdnnon harjoittelussa Swazimaassa. Halusin, etta
opinnaytetyoni olisi mahdollisimman hyddyllinen ja voisin sen avulla olla kehit-
tdmassa ja vaikuttamassa Swazimaassa. Ensimmaisen harjoitteluni Swazimaassa
suoritin 2009 tammikuussa Sandra Lee Center:ssé, johon jo tuolloin suunnittelin
opinnaytetyotd. Erityisesti minua kiinnostavat kehitysmaiden lapset ja naiset ja

HIV:n vaikutus heidan asemaansa.

Opinnaytetyon tuloksena syntynyt opas rajataan koskemaan HIV- vaikutuksen
alla el&via lapsia ja heidan psyykkista tukemistaan. Oppaassa kerrotaan yleisim-
misté tartunnan aiheuttamista liitdnndissairauksista, mutta padapaino on psyykki-
sessd tukemisessa. Psyykkista tukemista jaotellaan lapsen eri ikdkausien mukaan,
jotta lapsi voisi saada ikédtasoonsa soveltuvaa tukea henkilékunnalta. Lisaksi op-

paassa kerrotaan lapsen surusta ja miten lapselle on sopivaa puhua tartunnasta.



2  HIVJAAIDS

2.1 HIV ja AIDS kehitysmaissa

HIV tulee sanasta Human Immunodeficiency virus, joka tarkoittaa immuunikato-
virusta. AIDS (acquired immunodeficiency syndrome) tarkoittaa HIV:n pé&atos-
vaihetta. HIV tarttuu elimiston eritteistd, nesteistd ja kudoksista. Yleisimmat tar-
tuntavat ovat suojaamaton seksi, tartutus synnytyksessa didisté lapseen ja veriyh-
teys. (Aho 2007.)

AIDS tarkoittaa HI- viruksen viimeista vaihetta, jossa infektion saaneen im-
muunijarjestelma on heikentynyt niin paljon, ettd ihminen ei pysty suojautumaan
tauteja vastaan. Ladkehoito on ainut keino hidastaa tai estdd AIDS- vaihetta. llman
laékitystd HIV:n muuttuminen AIDS:ksi kestaa noin 10 vuotta. (Terveyden- ja

hyvinvoinninlaitos 2010.)

Vuonna 2009 maailmassa eli 33,3 miljoona HIV- tartunnan saanutta, joista 2,5
miljoonaa oli alle 15- vuotiaita lapsia. Samana vuonna uusia tartuntoja epdiltiin
olevan 2,6 miljoonaa ja AIDS:iin kuoli 1,8 miljoonaa ihmisté. Lapsia heista oli
260 000. (WHO 2009.) Saharan eteldpuolisessa Afrikassa 1,9 miljoonan epéill&dan
saaneen tartunta vuonna 2009. Samalla alueella arvioidaan eldvan noin 22,9 mil-

joona tartunnan saanutta. (Avert 2011a.)

HIV oireilee ihmisilla yksilollisesti. Tamén vuoksi oireet eivét kerro onko ihmi-
selld HI- virus. Ainut tapa varmistua tartunnasta on tehda HIV- testi. Tartunnan
alkuvaiheessa monella on kuitenkin yleensa kuumetta, kurkkukipua, ihottumaa ja
sérkyja. Nama4 oireet menevét yleensa ohi ja niitd voidaan luulla tavallisen fluns-
san aiheuttamiksi. Tdman vuoksi HIV j&& usein testaamatta. (Aidsmap 2011) Oi-
reita kehittyy noin 30-50 % ihmisista ja ne kehittyvat 2—6 viikon kuluessa tartun-
nasta. Tassé vaiheessa tehty HIV- testi voi olla negatiivinen, koska veresté ei viela

I0ydy vasta-aineita. (Hirvinen, Makinen & Pakarinen 2008, 21.)
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Tartunnan saaneelle voi kehittyd useita liitdnndissairauksia. (HIV- hoitotyon kasi-
kirja 2008, 54) Antiretroviraaliladkkeilld voidaan ehkaista liitanndissairauksia ja
pidentad ihmisen elinik&d huomattavasti. Lansimaissa liitinnaissairauksien esiin-
tyminen on vahentynyt huomattavasti antiretroviraalildékityksen vuoksi. (Hirvi-
nen, Mékinen & Pakarinen 2008, 54.) Kehitysmaissa AIDS on vakava ongelma,
koska kaikilla ei ole mahdollisuutta la&kitykseen. (Avert 2011a.) Yleisimpia lii-
tdnnaissairauksia ovat keuhkokuume, kandidoosi, herpes simplex- infektio, keuh-
kotuberkuloosi, vyoruusu, lymfoomat ja Kaposin sarkooma (Hirvinen, Mékinen &
Pakarinen 2008, 50).

Tehokkaan ladkehoidon vuoksi AIDS:n liittyvat kuolemat ovat vahentyneet 70 %,
mutta vain niissa maissa joissa laékitysta on tarjolla kattavasti. ARV- ladkkeiden
kayttd on kuitenkin lisdantynyt kehitysmaissa, koska la&kkeiden hinta on laskenut
ja kansainvalisen avun turvin ladkkeita on pystytty jakamaan kehitysmaihin.
Vuonna 2004 5,8 miljoonasta ladkeita tarvitsevasta 12 % sai laékkeita kehitymais-
sa. Swazimaassa laékkeita sai arviolta 25-29 % niitd tarvitsevista. (Shemeikka &
Alkio 2005, 7.)

HIV- pandemian leviamiseen Afrikassa vaikuttavat monet tekijat. Afrikka on kult-
tuurisesti, taloudellisesti ja luonnonoloiltaan erilainen manner. Syihin vaikuttavat
mantereen historia, erityisesti siirtomaa-aika ja asema maailmantaloudessa. Sek-
sistd ja sukupuolitaudeista ei keskustella Afrikassa avoimesti. HIV:n aiheuttama
stigma ja haped vaikuttaa myos osaltaan siitd puhumiseen. (Shemeikka & Alkio

2004, 6-7) Stigman vuoksi moni jattaa testin tekematta.

Liikkuvuus Afrikassa on parantunut ja kaupungistuminen on yleistynyt. Tama
lisad HIV:n ja AIDS:n levidmista. Tartunnat ovat yleisempia kaungissa kuin maal-
la. Erilaiset konfliktit ja sodat vaikuttavat myos HI- viruksen levidmiseen. Kon-
fliktien aikana siviileihin kohdistuu seksuaalista vékivaltaa, joka altistaa tartunnal-
le. Konfliktien takia myds ihmiset joutuvat pakenemaan kotoaan ja jattamaan
taakseen sosiaalisen verkostonsa ja toimeentulonsa. Tdma pakottaa ihmiset tar-
joamaan seksié toimeentulonsa turvaksi. Vastaavanlaisia vaikutuksia on luonnon-
olosuhteilla kuten pitkilla kuivuuskausilla, jolloin muuttoliike kasvaa. (Shemeikka
& Alkio 2004, 6-8)



2.2 HIV- infektion erityispiirteité lapsilla

HIV- infektio voi tarttua lapseen samoin tavoin kuin aikuiseen ja normaalien tar-
tuntapojen liséksi raskauden aikana, synnytyksessé ja imetyksen vélityksella.
(USAID 2006, 35.) Syntyessaan tartunnan saaneet vauvat ovat yleensa oireetto-
mia. Lapsilla HIV on nopeasti eteneva sairaus ja viidesosalle se johtaa ilman laa-
kehoitoa kuolemaan ennen toista ik&vuotta. llman ladkehoitoa lasten keskimaarai-
nen elinik& on noin yhdeksan vuotta. (Hirvinen, Makinen & Pakarinen 2008, 123.)

Lapsen HIV:lle ominaista on infektioherkkyys ensimmaisen kuuden elinkuukau-
den aikana. Lapsilla voi olla toistuvia infektioita ja kasvu ja kehitys ovat vaarassa
taantua. Merkkeind tartunnasta ovat tavalliset lastentaudit, jotka ovat kuitenkin
hankalahoitoisempia kuin tavallisesti. Tavallisimpia infektioita ovat hengitystiein-
fektiot, korva- ja poskiontelotulehdukset, keuhkokuume, aivokalvontulehdus ja
ihoinfektiot. Liitdnn&issairaudet ovat vaikeahoitoisempia ja nopeammin etenevia
lapsilla kuin aikuisilla. (Hirvinen, Makinen & Pakarinen 2008, 123-126.)

Lapsen laékehoito aloitetaan varhain ja silla voidaan rajoittaa viruksen aiheutta-
mia haittoja elimist6lle (Hirvinen, M&kinen & Pakarinen 2008, 127). Noin 15-30
% lapsista saa HIV:n synnytyksen yhteydessd, jos &iti ei kéyté ladkehoitoa. Tdman
vuoksi on tarkeda panostaa erityisesti kehitysmaissa PMTCT- hoitoon (Preventing
mother to child transmission). Siina raskaana olevalle didille annetaan ladketta
raskauden aikana, synnytyksen aikana ja ladkintaa jatketaan vastasyntyneelle lap-
selle. (Avert 2011b.)

2.3 HIV ja AIDS Swazimaassa

Swazimaassa on maailman pahin HIV tilanne. Arviolta 26,3 % véest6sta on saa-
nut tartunnan. Ensimmainen tartunta todettiin 1986, josta alkaen tilanne on muut-
tunut epidemiaksi. Talla on ollut suuri vaikutus maan taloudelliseen tilanteeseen
kun suurin taudin esiintyvyys on tydikéisessé vaestossa. (USAID 2010) Eniten
tartuntoja aiheuttavat heteroseksi ja synnytys. (UNAIDS & Nercha 2008, 2)
AIDS kuolemien vuoksi maan elinian ennuste on pudonnut 42 vuoteen (UNAIDS
& WHO 2008, 3).



Swazimaa on onnistunut vahentdmaan uusia tartuntoja panostamalla PMTCT-
projekteihin ja muuttamalla seksuaalikéyttaytymistd. Kuitenkin edelleen vain 15
% véestosta on tehnyt HIV- testin. (UNAIDS & Nercha 2008, 3) HIV- tartunnan
saaneita on eniten 25-49- vuotiaissa naisissa, noin 48,9 %. Miehilla korkein luku
on 35-39 vuotiailla 44.9 %. Tartunnan suureen maarddn naisissa vaikuttavat so-
sio-ekonomiset asiat, epatasa-arvoisuus ja sosiokulttuuriset normit. Naisten talou-
dellinen riippuvuus miehista heikentaa naisten paatoksentekoa jokaisella elaman-
alueella, my0s seksissa ja ehkaisyssa. Moniavioisuus ja perhevékivalta myos altis-
tavat naiset HIV infektiolle. Uusista tartunnoista 62 % on naisilla (USAID 2010)

Naisten suurta tartuntamaéraé selitetddn moniavioisuudelle, naisten varhaisilla
seksikokemuksilla ja miesten valta-asemalla. Naisten heikompaan asemaan vai-
kuttavat taloudellinen riippuvuus miehestd, mika vahentad naisten paatantavaltaa
mya0s seksiin, ehkéisyyn ja perheen perustamiseen liittyvissa asioissa. (USAID
2010) HIV:n vaikutus koulutukseen on ollut negatiivinen. Koulutuksen laatu kar-
sii opettajien sairastuessa ja kuollessa AIDS:n. Vanhempien sairastuessa perheen
toimeentulot romahtavat ja koulumaksuihin ei ole riittavésti varaa, jolloin yh&
useampi lapsi jaa vaille koulutusta. (UNAIDS & Nercha 2008, 16.)

Maan taloudellinen tilanne on romahtanut HIV infektioiden jatkaessa kasvuaan.
Viruksella on vaikutus maan tuottavuuteen ja ihmisten ruoka-avun tarpeeseen.
Maatalous on romahtanut AIDS:n vuoksi. Ihmisten jo ennestdaan huono toimeentu-
lo on heikentynyt johtuen suuresta sairastelusta, kéyhyydesté ja epavarmasta ruo-
katilanteesta. (UNAIDS & Nercha 2008, 17) Tuottavassa iassé olevien aikuisten
sairastuminen ja AIDS:n liittyvat kuolemat hidastavat maan talouskasvua ja per-
heiden toimeentuloa. Ruokapula heikentaa tartunnan saaneiden laakityksen vaiku-
tusta. (Avert 2011c.)

HIV:sta aiheutuvan stigman vuoksi moni jattaa testin tekemattd. Perinteisen ajat-
telun mukaan HIV linkitetddn seksuaaliseen sivettomyyteen. Pahimmillaan tar-
tunnan saaneet eristetddn perheistddn. Taéman vuoksi moni ei halua tietdd HIV
statustaan tai pitaé sen salassa muilta. Swazimaa on lisannyt HIV testipaikkoja

2000- luvun aikana ja vuonna 2008 niité oli 170 koko maassa. Suurin osa paikois-
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ta kuitenkin keskittyi suurimpien kaupunkien ympdrille ja maalta kotoisin olevien

on vaikea péasté testaamaan itsensa. (Avert 2011c.)

3 LAPSEN PSYYKKINEN TUKEMINEN

3.1 Pitkaaikaissairaan lapsen tukeminen

Psyykkista tukea tarvitsevat kaikki lapset. Sen tarkoituksena ei ole vain tukea
psyykkista hyvinvointia vaan mygs parantaa fyysista ja henkisté kehittymista.
Psyykkisen tuen tarkoituksena on auttaa lasta késittelemaan vaikeita asioita kuten
traumoja ja vastoinkdymisia. Lapsen kehityksen kannalta on tarkeda, etta lapsen
tarpeet otetaan huomioon. Psyykkisen kehityksen kannalta nditd tarpeita ovat tun-
teisiin, sosiaalisuuteen, psyykeen ja henkisyyteen perustuvat tekijat. (OVCsup-
port.net 2011.)

Lapsen psyykeen voivat vaikuttaa monet asiat. Kehitysmaissa néita asioita ovat
usein koyhyys, konfliktit, hyvéaksikéaytto ja laiminlyonti. HIV saattaa aiheuttaa
lapsille traumaattisia kokemuksia kuten vanhempien kuoleman, yksinéisyytta,
hyvaksikayttoa, HIV:sta johtuvan stigman ja lapsen eristimisen muista. HIV:n
vuoksi lapsi voi myos jd&da ilman aikuisen tukea ja huolehtimista vanhempien
kuollessa AIDS:n. Tukemalla lapsia ja heidén huoltajiaan selviytyméén ndista

haasteista voidaan luoda toiveikas tulevaisuus. (OVCsupport.net 2011.)

HIV- positiiviset lapset joutuvat kasittelem&an monenlaisia tunteita liittyen pitka-
aikaiseen sairauteensa. Lapset voivat kokea olevansa erilaisia kuin toiset lapset,
heill& voi olla kipuja ja usein he joutuvat nékemaéan toisen tai molempien van-
hempien taistelun pitk&aikaisen sairautensa kanssa. HIV vaikuttaa sosioekonomi-
seen tilanteeseen ja tdmén vuoksi lapsi voi joutua jattdmaan koulunsa kesken tai
etsimaan toitd. Vanhemmat sisarukset ovat vaarassa joutua huolehtimaan nuo-
remmistaan ja vanhempien tyokyvyttémyyden vuoksi perheiden kyky tyydyttaa
perustarpeet ovat uhattuna. (USAID 2006, 203—-206.)



HIV:n vuoksi vaikeutunut elaméntilanne aiheuttaa lapsissa monenlaisia tunteita.
Lapsi voi kéyttaytya aggressiivisesti, hairitsevasti tai han voi olla levoton. Pa-
himmillaan lapsi ei halua menna esimerkiksi kouluun ja han voi masentua ja hé-
nesté voi tulla pidattyva. Lasta pystyy parhaiten auttamaan olemalla ymmértavai-
nen lapsen tunteita ja kaytosta kohtaan. Lapsen kanssa tulee kommunikoida avoi-
mesti ja aikuisen tulee kyetd kuuntelemaan hanta. Tukemisen liséksi on tarkeda
huomioida lapsen kulttuuritausta, koska sill& on vaikutusta sithen, miten lapsi
kommunikoi ja osoittaa tunteitaan. (USAID 2006, 203-206.)

Lasten kanssa tulee puhua avoimen ilmapiirin mahdollistamiseksi. Puhuminen
sairaudesta tuo myos turvallisuuden tunnetta lapselle. Turvallisuuden tunne on
tarkead, koska lapselle on luonteenomaista luoda mielesséan sellaisia pelottavia
mielikuvia sairaudestaan, jotka ovat usein todellisuutta pelottavampia. Lapsi saat-
taa pelatd eroa vanhemmistaan tai kipua ja sairastelua. (Mannerheimin lastensuo-
jeluliitto 2011.) Pitk&aikaissairaiden lasten hoidon ja huolenpidon tavoitteena on,

etta lapset pystyvat nauttimaan eldmastaan (Department of Health 2007).

Parhain tapa tukea lasta on tukea perheita ja yhteisdja tarjoamalla psyykKkista tu-
kea. Perheitd tulisi vahvistaa ja tukea, jotta lapsilla voisi olla huolehtivainen ja
tukea antava ympéristd kasvuunsa. (OVCsupport.net 2011) Sandra Lee Center:n
lapsilla ei ole perhettd sen varsinaisessa tarkoituksessa. Lapset ovat kuitenkin
mielténeet toiset lapset siskoikseen ja veljikseen ja “house mamat” huoltajikseen.
Tassa tapauksessa tukeminen kohdistuu orpokodin henkilokuntaan tarjoamalla

tietoa.

Lasten kanssa tydskentelevilld on usein hankaluuksia antaa tukea pitk&aikaissai-
raille lapsille. Psyykkisen tuen tarjoaminen koetaan haasteelliseksi, koska usein
aikuisilta puuttuu tietoa siitd miten I&hestya lasta. Aikuisilla ei valttdmatta ole
tarpeeksi tietotaitoa ja taitoa kommunikoida lapsen kanssa. Tieto lapsen kehityk-
sen tasoista voi olla puutteellista ja ymmarrys miké tieto on sopivaa eri-ikaisille
lapsille. Ajanpuute hankaloittaa lapsen kanssa avoimen suhteen saamista. (USAID
2006, 203-206.)



On todettu, ettd lapsen tukeminen hanen varhaisessa kehitysvaiheessaan auttaa
lasta kasvamaan hyvinvoivaksi aikuiseksi. Varhainen vuorovaikutussuhde ja lap-
sen tukeminen viestivét lapselle, ettd hanet huomioidaan, hantd ymmarretéén ja
hanesta valitetaan. (WHO 2004, 11-12.)



4  KIRJALLINEN OPAS

4.1 Hyvéan oppaan tunnusmerkit

Oppaan teossa tulee huomioida, ettd silla on selke& ja konkreettinen terveytta edis-
tava tavoite. Sen tulee valittaa tietoa terveyden taustatekijoista ja antaa tietoa siita
miten vaikuttaa terveyteen. Asia tulee olla esitetty lyhyesti ja ymmarrettavésti.
Oppaan tulee olla johdonmukainen. (Rouvinen-Wilenius 2008, 10) Oppaassa esi-
tellyt yleisimmat liitdnnaissairaudet on esitelty lyhyesti ja kerrottu mité oireita
lapselle ilmenee ja miten henkilokunnan tulisi reagoida lapsen sairastuessa.
Psyykkisessé tukemisessa on selitettavd miksi on tarkeééa tukea lapsia, miten lap-

set saattavat kayttaytyé ja miten lapsia voi auttaa.

Aineiston sopivuudessa kohderyhmalle tulee ottaa huomioon, etta se palvelee
kayttdjiaan ja herattdd heissa mielenkiintoa ja luottamusta. Aineiston hankinnassa
kaytetadan asiantuntijoiden ajantasaisia tutkimuksia, jotta opas voisi olla luotettava.
Luottamuksen ja mielenkiinnon herattdminen on tarkead, jotta opas voidaan kokea
hyodylliseksi ja sitd hyddynnetaan. Terveyskasvatusmateriaalissa asia tulee olla

perusteltua ja yksiselitteistd. (Rouvinen-Wilenius 2008, 10-12.)

Suunnittelen ja painatan oppaan itse ja vastaan siitd syntyvista kustannuksista. En
kysynyt yhteistydkumppanilta olisivatko he olleet halukkaita osallistumaan op-
paasta syntyviin kustannuksiin, koska heidan toimintansa pyorii vain lahjoitettu-
jen varojen turvin ja taloudellinen tilanne on siksi tiukka. Opas tehdaan englan-
niksi, koska se on henkilokunnan ymmartdma ja toinen heidan kéayttamistaan kie-
lista. Aineiston sopivuudessa kohderyhmalle tulee muistaa, ettd swazimaalaisilla

on erilainen kulttuurinen tausta, jossa kristinuskolla on myés suuri merkitys.

Oppaan tulee tarjota ké&yttajalleen keinoja toteuttaa tarjottua tietoa. Siité tulee
kéaydéa ilmi mitd tehd&én ja miksi tehdaan. Tekemisessa tulee ottaa huomioon luki-
joiden luetun ymmartdmisen taso. Tiedonmaéaran tulee olla tarkoituksenomaista ja
tietoa hankittaessa tulee miettia mita tietoa kéayttajat tarvitsevat. Oppaan teossa

tekij& madrittelee mité asioita siind halutaan painottaa. (Jacobson 2011.)
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Johdonmukaisuuden vuoksi oppaassa on hyva keskityttyé vain tiettyihin asiako-
konaisuuksiin (Jacobson 2011). Liian monta asiakokonaisuutta voi hairité lukijaa.
Oppaan kayttajat on hyva tuntea, koska se helpottaa ymmartaméan heidan asentei-
taan, mielipiteitd ja kiinnostusta aiheeseen. Tdssa opinnadytetydssa kohderyhmé on
tuttu, ja sen vuoksi asiakkaiden taustat voidaan ottaa hyvin huomioon oppaan te-

0SSa.

Oppaan teossa huomioidaan, ettd se motivoi kayttajiaan. Motivoitumisesta voi
auttaa avaamalla uusia nakdkulmia asiaan. Vahvistamalla ennestéén olevaa tietoa
ja halua motivoidaan kéyttdjia. Kayttajat haluavat ndin jatkaa tekeméansa mahdol-
lisesti tekeméaansa tyota. Oppaan tulee myds suhtautua myodnteisesti késiteltavaan
asiaan. Kayttdjia kannustava ote lisaa terveytté yllapitavia toimia. (Rouvinen-
Wilenius 2008, 7.)

Aineiston sopivuudessa kohderyhmalle tulee ottaa huomioon, etta se palvelee
kayttajidan ja heréttad heissa mielenkiintoa ja luottamusta. Aineiston hankinnassa
kaytetdan asiantuntijoiden ajantasaisia tutkimuksia, jotta se voisi olla luotettava.
Luottamuksen ja mielenkiinnon herattdminen on tarkead, jotta opas voidaan kokea
hyodylliseksi ja sitd hyddynnetaan. Terveyskasvatusmateriaalissa asia tulee olla

perusteltua ja yksiselitteistd (Rouvinen-Wilenius 2008, 10-12).

Oppaan kohderyhman kulttuurinen tausta on erilainen kuin tekijalla ja se tullaan
huomioimaan oppaan teossa. Kulttuurisen taustan huomiointi ja tiedon vastaanot-
tamisen taso ovat tarkeimmat kriteerini opasta tehdessa. Yhta tarked on myos
kohderyhmén HIV- valistuneisuus. HIV- tiedon méé&ra vaikuttaa sithen miten pal-
jon ja millaista tietoa HIV:sta oppaassa kasitellaan. Henkilokunnalla on perustie-
dot HIV:n tartuntatavoista ja ehkaisystd, joten niita ei ole tarkoituksenmukaista

kayda lapi.
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4.2  Oppaan hyédyntdminen

Swazimaan HIV- pandemiasta johtuen sielld toimii paljon erilaisia jérjestoja ja
klinikoita, joiden suurin k&yttdjadkunta muodostuu tartunnan saaneista ihmisisté.
Opasta voidaan hyddyntaa Swazimaan orpokodeissa, neuvoloissa, sairaaloissa ja
muissa terveydenhuollon toimipaikoissa. Sitd voidaan myos kéayttaa niiden henki-
I6iden koulutuksessa, jotka tyoskentelevédt HIV-lasten kanssa. Tallaisia henkil6ita
voivat esimerkiksi olla Swazimaan Unicefin vapaaehtoiset, jotka ovat orpolasten
tukena ja vierailevat tapaamassa heita. Erilaiset jarjestot Swazimaassa voivat hyo-
dynté&é opasta koluttamalla vapaaehtoistyontekijoitd kohtaamaan HIV- lapsia ja

HIV:n vuoksi orpoutuneita.

Swazimaassa ei ole paljon mielenterveystyhon erikoistuneita sairaanhoitajia.
Sairaanhoitajilla ei ole paljon tietoa psyykkisestd tukemisesta eika siihen toisaalta
ole resursseja. Terveydenhuollon henkilokuntapulan vuoksi esimerkiksi HIV-
lasten psyykkiseen kohtaamiseen ei ole paljon aikaa kontrollik&dynneilld. Ajanpuu-
te ja tietamattomyys lapsen psyykkisesta tukemisesta johtavat usein siihen, etta
lapsen psyykkisia tarpeita ei huomioida. Oppaan avulla hoitajat voivat perehtya
lapsen psyykkiseen tukemiseen. Tiedon lisddntyminen voi auttaa hoitajia huomi-
oimaan lapsen psyykkisen tuen tarpeen.

Neuvoloiden lisaksi opasta voidaan hyddyntaa lasten HIV:n perehtyneilla klini-
koilla. Opasta voidaan esimerkiksi jakaa vanhemmille tai opasta apuna kayttéaen
kertoa vanhemmille miten lasta voi tukea. Sairaaloiden lastenosastoilla opasta
voidaan jakaa vanhemmille, joilla on HIV positiivinen lapsi. Opas voidaan myds
antaa silloin kun vanhemmat saavat tietaa lapsensa tartunnasta. Opas on Kirjoitettu
selkokielelld mink& vuoksi jokainen lukutaitoinen pystyy hyddyntaméan sita. Ko-
en, ettd opas on kayttokelpoinen erityisesti vanhemmille, koska oppaasta he voivat
saada tietoa lapsen tukemisesta, jota ei yleensa terveydenhuollon ammattilaisilla

ole tarjota.
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5 OPINNAYTETYON TARKOITUS JA TAVOITTEET

Opinndytetyon tarkoituksena on tuottaa opas lasten HIV:sta, sen aiheuttamista
sairauksista ja lapsen psyykkisesta tukemisesta. Oppaan tarkoituksena on antaa
tietoa henkilokunnalle, jotta he osaavat huomioida tartunnan saaneiden lapsien
psyykkisié tarpeita. Orpokodin henkilokunnalla ei ole terveydenhuollon alan kou-
lutusta, joten opas on tarpeellinen apuvaline henkil6kunnalle. Parhaiten lasten
psyykkiseen hyvinvointiin voivat vaikuttaa ihmiset, jotka ovat lasten kanssa te-

kemisissé paivittdin (OVCsupport.net 2011).

Oppaan tarkoituksena on tarjota tietoa henkilokunnalle siitd, miten tukea lasta
psyykkisesti pitk&aikaissairaudessa ja tuntea ja tunnistaa HIV:n aiheuttamia lii-
tannaissairauksia. Tarkoituksena on myds tarjota tietoa lasten surusta. Opasta voi-
vat kayttad myos muut orpokodilla tydskentelevét, esimerkiksi opettajat, jotka

ovat lasten kanssa tekemisissa péivittain.

Lyhyen téhtdimen tavoitteena on liséaté tietoa HIV:n vaikutuksista lapsiin henkil6-
kunnalle. Tavoitteena on, ettd henkilokunta ymmartaa tartunnan vaikutuksen las-
ten psyykelle. Henkilokunta saa oppaasta tietoa siitd miten lapsia voidaan tukea ja
miten lapset mahdollisesti reagoivat saadessaan tietad sairaudestaan. Tavoitteena
on myas, ettd henkilokunta osaa tunnistaa tartunnan saaneiden lasten yleisimpia

liitdnnaissairauksia ja reagoida niihin.

Pitkalla aikavélilla tavoitteena on selkiyttad hoitajien toimintaa, jotta tulevaisuu-
dessa henkilokunnalla olisi valmiuksia tukea lapsia psyykkisesti ja henkilokunta
ymmartaisi lapsen psyykkisen tuen merkityksen ja vaikuttavuuden lasten kasva-
miseen. Toinen pitkan aikavélin tavoite on vahvistaa lapsia niin, etta he pystyvét
selvidmadn sairaina ja hyvaksymaan sairautensa. Tdma on mahdollista, jos henki-
I6kunta kykenee tukemaa lapsia. Kolmas pitké&n tdhtdimen tavoite on, ettd opasta
voitaisiin soveltaa moniin muihin orpokoteihin, neuvoloihin, sairaaloihin ja HIV

tartunnan saaneiden lasten vanhemmille.
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6 SWAZIMAA

6.1 Swazimaan kuvaus

Swazimaalaiset ovat alun perin bantuheimolaisia, jotka ovat vaeltaneet etelédiseen
Afrikkaan (Swaziland Government 2011a). Swazimaa sijaitsee Etela-Afrikassa,
Mosambikin naapurissa. Maa on pieni, pinta-alaltaan 17 636 km? ja sen paakau-
punki on Mbabane. Ihmisid Swazimaassa on noin 1,2 miljoonaa (Ulkoasiainmi-
nisterio 2006). Swazimaalaisista 97 % on afrikkalaisia ja 3 % eurooppalaisia.
Kristittyja on noin 80 %. Loput védestostd ovat sionisteja, muslimeja ja mormone-
ja. Elini&n odote maassa on 48,66 vuotta, johon vaikuttaa suuresti maan HIV in-
fektioiden maéara. (Central Intelligence Agency 2011.)

Maa on jaettu neljaén hallinnolliseen alueeseen, joita ovat Hhohho, Manzini, Lu-
bombo ja Shiselweni. (USAID 2010, 9) Swazimaa itsenéistyi Britannian siirto-
maahallinnosta 1968, minka jalkeen se on sdilynyt maailman ainoana absoluutti-
sena monarkiana. Itsendistymisen jalkeen kuningas Sobhuza Il kumosi perustus-
lain ja asetti kuninkaan paatosvallan

korkeimmaksi (Worldmark Encyclopedia of the Nations 2007). Itsendistymisen
jalkeen maalla on ollut kaksi kuningasta. (Central Intelligence Agency 2011) Ku-
ninkaana vallitsee Mswati 11, joka on aiemman kuningas Sobhuza I1:n poika (U.S
Department of the States 2011.).

MOZAMEBIQUE

:'EZ.'.'-UT-H MBABANE
AFRIGCA B s
Lobamba - 'Manr_ini EII:I_"HI_ \
{ryal ard
|';" Tegrtiati
| Capdad|

I\ *Ma nkayang Big
N i

|
Hlatskuidu III'

i L]
|
MhElangano |
\ = | SOUTH
AFRICA
. Lavumisa_\

KUVIO 1: Swazimaan Kartta. (Central
Intelligence Agency 2011.)
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Kuningas muodostaa hallituksen ja valitsee sen jasenet. Swazimaan lakien ja tapo-
jen mukaan kuningas on yksinvaltias, joka hallitsee lainsdadantoa ja hallituksen
toimintaa (U.S Department of the States 2011). Swazimaan laillinen jarjestelma
jakautuu vanhaan perinteitd noudattavaan lakiin ja lansimaiseen lakijarjestelmaan
(Swaziland Government 2011b). Poliittiset puolueet ja ammattiyhdistykset ovat

kiellettyja lailla (Worldmark Encyclopedia of the Nations 2007).

Swazimaalaisista 63 % elda kdyhyysrajan alapuolella eli alle dollarilla paivéassa
(U.S Department of the States 2011). Kaupungissa asuvien ja maaseudulla elavien
tuloerot ovat huomattavat. Kdyhyyteen ovat vaikuttaneet eniten huono talouskas-
vu, alueellinen kuivuus, muuttuvat sd&olosuhteet ja HIV:n aiheuttama suuri kuol-
leisuus. S&&olojen muuttuminen vaikuttaa ruuan saantiin heikentavasti (Rural Po-
verty Portal 2011) Noin 70 % vaestosta elda maaseudulla (U.S Department of the
States 2011).

Swazimaan suurimmat vientituotteet ovat sokeri, puu ja ananas. Swazimaassa on
myos Kivihiilikaivoksia vientia varten. (U.S Department of the States 2011) Swa-
zimaassa on huono taloustilanne, jonka vuoksi 40 % vaestosta on ty6ttoména
(Central Intelligence Agency 2011). Etel&-Afrikka on vahvasti vaikuttamassa
Swazimaan talouteen, mista kertoo se, ettd 90 % tuonnista tulee Etela-Afrikasta ja
viennista 60 %. Swazimaan raha lilangeni on liitetty Etel&-Afrikan randiin, joten
lilangenin kurssi seuraa randin kurssimuutoksia. (Central Intelligence Agency
2011)

Swazimaan terveydenhuolto ei ole kehittynyttéd johtuen HIV:sta. HIV ja AIDS vie
suuren osan terveydenhuollon kapasiteetista ja varoista. Maassa on pula tervey-
denhuollon henkil6kunnasta, vélineista ja ladkkeista. (Unicef 2005, 17) Vuonna
2004 arvioitiin maassa olevan 100 000 ihmisté kohden 18 laakarié, kaksi hammas-
la&karia ja 320 sairaanhoitajaa. Terveydenhuollon palveluita pystyi kéyttdmaan 56
% vaestostd. Swazimaassa toimii edelleen perinteisia kansanparantajia ja arvel-
laan, ettd noin 80 % véestostd kaytti heitd. (Worldmark Encyclopedia of the Na-
tions 2007.)
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HIV:n aiheuttama taakka kuormittaa sairaaloita. Vuonna 1998 tehdyssé tutkimuk-
sessa 49,5 % sairaaloiden potilaista oli HIV- tartunnan saaneita. (Whitestead
2003, 38.) Vuonna 2003 arvioitiin 17 000 ihmisen kuolleen AIDS:n (Worldmark
Encyclopedia of the Nations 2007). HIV:n lisdksi maassa on paljon ladkkeille
moniresistenttia tuberkuloosia. Tuberkuloosia esiintyy eniten HIV-tartunnan saa-
neilla ihmisilla. (Doctors Without Borders 2010)

Swazimaassa moniavioisuus on laillista. Miehet voivat ottaa useita vaimoja, mutta
heidan vastuullaan on el&ttéda vaimonsa. Avioliiton ulkopuolinen seksi on kiellet-
tyd. (Whitestead 2003, 26-27.) Tasta huolimatta monet swazimaalaiset harrastavat
avioliiton ulkopuolista seksia ja heilla voi olla monia partnereita ennen avioliittoa.
Seksuaalinen pidattaytyminen koetaan nuoren sukupolven keskuudessa usein
vanhoilliseksi. Swazimaalaisille luonteenomaista on, etta miehet ovat kokeneem-

pia ja naiset alistuvampia seksin suhteen.

Swazimaalaisista noin 87 % osaa lukea (Unicef 2010). Valtio pitéa ylla suurinta
osaa kouluista, mutta maassa on myos yksityisid kouluja. Oppivelvollisuutta ei

ole, mutta koulunkéynnista tulee maksaa lukukausimaksut. Koulutusjarjestelma
muodostuu seitseman vuotta kestavasta ala-asteesta ja viisi vuotta kestavasta yh-

distetysté ylaasteesta ja lukiosta. (Encyclopedia of the Nations 2011)

6.1.1 Lapsuus Swazimaassa

Swazimaa on allekirjoittanut YK:n lasten oikeuksien sopimuksen vuonna 1990
(United Nations 2011). Se méérittelee kaikkien alle 18- vuotiaiden lasten ihmisoi-
keudet. Sopimuksen allekirjoittaneilla mailla on vastuu toteuttaa lastenoikeuksia.
Lastenoikeuksiin kuuluu esimerkiksi oikeus syrjimattomyyteen ulkonaon, alkupe-
rén, sukupuolen, uskonnon ja muiden lapsen ominaisuuksien vuoksi. Sopimuksen
mukaan lapsia tulee suojella vékivallalta ja hyvaksikaytolta, lapsilla tulee olla
oikeus ilmaiseen peruskoulutukseen ja oikeus sosiaaliturvaan ja terveydenhoitoon.
(Unicef 2011.)
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Lasten oikeuksien sopimuksen allekirjoituksesta huolimatta Swazimaassa on
yleista lapsen ruumiillinen kuritus. Yleisimmin lapsi kohtaa vékivaltaa kotona ja
koulussa. Kdyhista perheista tulevat lapset altistuvat muita lapsia helpommin va-
kivallalle. Swazimaan laki hyvéksyy lapsen ruumiillisen kurituksen. (Save the
Children 2005, 10-20.) Hallitus on ollut voimaton eiké lasten oikeuksien puolus-
tamiseen ole 16ytynyt resursseja ennestdd koyhassa maassa. Swazimaan hallituk-
sen puolesta varapaaministeri Themba Masuku on keskittynyt suuntaamaan varoja

Swazimaan lasten hyvéksi kansallisella ja kansainvalisell& tasolla.

Swazimaassa lapsi joutuu sopeutumaan aikuisten maailmaan jo hyvin nuorena
kdyhyydesta johtuvista syisté tai vanhempien kuollessa vakavaan sairauteen. Tal-
I6in vanhin lapsi joutuu usein ottamaan vastuun nuoremmista sisaruksistaan. Vas-
tuunotto merkitsee lapselle mahdollisesti koulunk&ynnin lopettamista, jotta han
voi tehda toita elattadkseen jéljella olevan perheensd. Koyhyys saattaa myos vai-
kuttaa perheeseen niin, ettd vanhemmat joutuvat tyon vuoksi asumaan toisella
paikkakunnalla tai toisessa maassa. Tassékin tapauksessa vanhimmat lapset otta-
vat vastuun nuoremmista sisaruksistaan. Vanhemmista erossa olemaan joutuneet
lapset kertoivat Swazimaassa tehdyssa tutkimuksessa, ettd parhaat lapsuuden
muistonsa liittyivat hetkiin, jolloin perhe oli yhdessa. Toisaalta sisarusten olemas-
saolo oli auttanut lapsia selviamaan, antamaan turvaa ja huolenpitoa. (Niemi 2003,
19-86.)

Niemi (2003, 54-59) on haastatellut swazimaalaisia nuoria heidan ajatuksista
elamaéstd, lapsuudesta ja tulevaisuudesta. Tutkimuksessa kévi ilmi, etté juuri koy-
hyydell on ollut suurin negatiivinen vaikutus heidén lapsuutensa ja elamaansa.
Lapset olivat hdvenneet resuisia vaatteitaan ja olivat kérsineet nalasta. Moni
unelmoi sahkosta, vedesté ja leluista. Koyhyydella oli ollut henkinen ja fyysinen
ulottuvuutensa. Fyysinen ulottuvuus oli merkinnyt nuorille jatkuvaa nalkaa ja le-
lujen puutetta. Henkinen ulottuvuus tarkoitti vaatteiden resuisuutta, joka aiheultti
hapedd. Kaikesta huolimatta lapset olivat sédilyttaneet toivonsa paremmasta. Niemi
Kiteyttdd hyvin swazimaalaisten lasten eldménasenteen, joka nékyy heista ulospéin

heidan kanssa tydskennellesséaan:
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Kdyhyydesta ja kokemuksista huolimatta haaveet ja unelmat
syntyvat, elavat ja luovat uskoa huomiseen. (Niemi 2003, 54.)

Tutkimuksen mukaan swazimaalaiset nuoret unelmoivat perheen perustamisesta ja
avioliitosta. Nuorille on tarke&é saada koulunsa péaatokseen ja 10ytaa tyo. Liséksi
tytot toivoivat kykenevéansa huolehtimaan perheestaan ja aviomiehestdan. Nuorten
pelot tulevaisuudesta liittyivat sairauksiin. Tytot pelkasivat seksia ja pahoinpite-
lya. (Niemi 2003, 78-80) Uskon, ettd pelko sairauksista johtui tiedon ja valistuk-
sen puutteesta, toisaalta Swazimaan terveydenhuoltojarjestelman toimimattomuu-
desta ja huonosta tavoitettavuudesta. Niemi huomasi haastateltavillaan nékyvia
merkkeja sairauksista iholla.

Nékyvat kasvaimet iholla, valkoisena sammaltava kieli, heiken-
tynyt yleiskunto seka perheen sisalla tapahtuneet salaperaiset
kuolemantapaukset viittasivat joidenkin haastateltavieni kohdal-
la todellisiin tuleviin ongelmiin terveydentilan kanssa. Se oliko
kyseessa HIV vai jokin muu sairaus jai arvoitukseksi. Myos
unelmiensa voimalla eléneelle nuorelle oma terveydentila naytti
olevan salaisuus- ja sellaiseksi se sai myos jaada. (Niemi 2003,
70-71.)

Tutkimus osoittaa, ettd unelmilla on suuri merkitys swazimaalaislle nuorille. Lap-
sena koetut ja nuorena mahdollisesti jatkuvat vastoinkdymiset toisaalta tuntuivat
tehneen lapsista sokeita omalle eldmantilanteelleen. Ajatukset tulevaisuudesta
ovat usein tilanteeseen nahden hyvin optimistisia. Lapset ja nuoret usein kertoivat
unelmoivansa hyvin paljon paremmasta tulevaisuudesta. Jotkut swazimaalaisista
lapsista kertoivat haluavansa olla ladkareitd, sairaanhoitajia tai opettajia. Heidan
lahtdkohtansa saattoi olla todella huono ja mahdollisuudet kalliiseen koulutukseen

ldhes mahdoton. Siitd huolimatta lapset ja nuoret pitivat unelmistaan kiinni.

Swazimaalaisten suhtautumisesta sairauksiin saattoi joskus saada sellaisen mieli-
kuvan, ettei niille annettu paljon huomiota. Sairastamisen huomiotta jattdminen
voi johtua siit4, ettd nuorilla ei ole varaa jaé&dda pohtimaan ja suremaan sairastamis-
taan vaan eldméssa on jatkettava eteenpdin. Monen nuoren ja lapsen elamantilan-
ne on ennestaan niin rankka, ettd suremiselle ei ole aikaa vaan toitd on tehtdva

selvidamisen eteen. Toisaalta kovien kokemuksien ja sairastamisen sivuuttaminen
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voi olla puolustuskeino, jolla nuori suojelee itseddn ja pitdd ylla mielikuvaa va-

loisammasta tulevaisuudesta.

6.1.2 Swazimaan HIV tilanteen vaikutus lapsiin

HIV:lla on vaikutus lapsiin. Lapsi voi menettaa toisen tai molemmat vanhemmat
AIDS:n vuoksi tai lapsi voi saada tartunnan synnytyksen tai imetyksen aikana.
Tutkimusten mukaan vain 22 % alle 18- vuotiaista eli molempien vanhempiensa
kanssa ja kolmas osa lapsista oli menettanyt molemmat vanhempansa. (USAID
2010.) Arviolta 15 % vaestosta on orvoksi jaaneité lapsia (UNAIDS & Nercha
2010, 10). Taman vuoksi on tarke&a panostaa lasten psyykkiseen tukemiseen.
Lapset ovat usein kokeneet traumaattisia asioita elamassain eika perusterveyden-
huollolla ole resursseja panostaa lasten mielenterveyteen.

Tydikaisten vanhempien sairastuessa HI- virukseen perheen tulot vahenevat ja se
johtaa monesti kdyhyyteen. Tulojen vahenemiseen vaikuttaa usein vanhempien
kyvyttomyys tydeldmaan sairauden vuoksi. Koyhyys vaikuttaa lapseen, koska
perheelld ei ole vélttdmatta varaa koulumaksuihin, lapsen terveydenhuoltoon ja

ruokaan. HIV altistaa lapsen myos monille sairauksille. (Avert 2011b.)

Lasten HIV:n hoitoon on kehitetty tehokkaita ladkkeitd, mutta edelleenkaan kaikki
lapset eivat ole hoidon tavoitettavissa (Avert 2011b). Swazimaassa valimatkat
ovat pitkid ja suurin osa véestosta asuu maaseudulla, jossa ei ole kattavia tervey-
denhuollon palveluja. Usein esteeksi terveyspalvelujen piiriin pdadsemiseksi nou-
sevat matkakustannukset kaupunkiin ja sairaanhoitomaksut.

6.1.3 Swazimaan orvot

Swazimaa julkaisi vuonna 2005 kansallisen suunnitelman orvoille ja haavoittuvai-
sille lapsille. Suunnitelma laadittiin koskemaan vuodesta 2005 vuoteen 2010. Ta-
mén suunnitelman tarkoituksena oli varmistaa OV C- lasten (orphaned and vulne-

rable children) oikeudet Swazimaassa. Suunnitelma sisaltéda oikeuksien paranta-
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mista OVC- lapsille, joita ovat oikeus ruokaan, suojeluun, koulutukseen, perustar-

peisiin ja osallisuuteen. (Unicef 2005, 9.)

National Plan of Action maérittelee orvon, jos lapsi on menettédnyt yhden tai mo-
lemmat vanhemmistaan. Haavoittuvaisen lapsen kriteeri tayttyy jos yksi tai use-
ampi seuraavista kriteereista tayttyy: vanhempi tai huoltaja ei kykene huolehti-
maan lapsesta, lapselle on fyysinen este, lapsi eldd yksin tai kdyhien isovanhempi-
en kanssa, lapsi eléda koyhassa sisarusten johtamassa kotitaloudessa, lapsella ei ole
kunnon asuinpaikkaa tai lapsi ei padse kouluun, terveydenhoitoon tai on vaarassa

joutua seksuaalisen hyvéksikéyton tai lapsityévoiman uhriksi. (Unicef 2005, 11.)

HIV:n ja AIDS:n vuoksi monet OVC- lapset karsivét ruokapulasta. Se on yksi
suurimmista ongelmista naill& lapsilla. Tdman vuoksi WFP (World Food Prog-
ram) ja maatalousministerié yhdessa perinteisten yhteisdjen johtajien kanssa ovat
alkaneet osallistua ruuan viljelyyn OVC- lapsille. Tavoitteena on turvata parempi
ruuan saatavuus lapsille tarjoamalla tyokaluja maanviljelyyn ja opettamalla maan-
viljelytaitoja. (Unicef 2005, 14-15.)

Orvot lapset ovat suuressa riskissé kaltoinkohtelulle. Kaltoinkohtelulle altistuvat
eniten lapset, jotka ovat vailla kaikkea aikuisen turvaa ja ohjausta. Nailla lapsilla
on vaikeuksia oppia elamén perustaitoja, mika eristaa lapset muusta yhteisosta
helposti. Orvot lapset kohtaavat usein henkisté ja psyykkista hyvéksikéayttoa ja
valinpitamattomyytta. (Unicef 2005, 15.) Erilaiset pienet jarjestot ovat perusta-
neet pieni& lapsiystavallisia paikkoja, joissa lapsilla on mahdollisuus viettéa aikaa
aikuisten kanssa, saada ruokaa ja huolenpitoa. Paikallinen Unicef on myds koulut-

tanut yhteistja auttamaan OV C- lapsia.

Suurella osalla orvoista ei ole mahdollisuutta koulunkayntiin. Heill& ei ole varaa
maksaa kalliita koulumaksuja, koulupukuja ja kirjoja. Swazimaan hallitus alkoi
vuonna 2003 tarjota OVC- lapsille mahdollisuutta ilmaiseen peruskouluun. Opet-
tajia koulutettiin kohtaamaan OVC- lapsia ja tarjoamaan heille psykososiaalista
tukea. (Unicef 2005, 16.) Pitkaan jatkunut taloudellinen ahdinko kuitenkin vaike-
utti vuoden 2011 aikana hallituksen kykya maksaa OVC- lasten lukukausimaksut.

Kesélld 2011 taloudellinen tilanne oli niin paha, ettd hallitus ei kyennyt en&dd mak-
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samaan koulumaksuja ndilla lapsille. Koulut joutuivat lopettamaan toimintansa
kuukaudeksi maarédrahojen puuttuessa ja OVC- lapset eivat padsseet kouluun.

OVC- lasten paasy terveydenhuoltoon on usein vaikeaa. Terveyspalvelut ovat
keskittyneet isompiin kaupunkeihin, joihin on kallista matkustaa, eika heilld ole
varaa maksaa terveydenhuollon maksuja. Maan sosiaali- ja terveysministerio
suunnittelee yhdessa Unicefin, WHO:n, NERCHA:n ja Elizabeth Glaser- jarjeston
kanssa miten hoitaa erityisesti OVC- lapset, joilla on HIV. (Unicef 2005, 17.)

KUVIO 2: Isovanhemmat joutuvat usein

huolehtimaan lapsenlapsistaan vanhem
pien kuoltua AIDS:iin (Unicef 2009).
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6.2 Sandra Lee Center

Sandra Lee Center orpokodin perustivat yhdysvaltalaiset Michael ja Robin Pratt.
Robin on pediatrinen sairaanhoitaja ja Michael pappi. Orpokoti kuuluu suurem-
paan jarjestoon nimeltd Leadership for Africa, jonka johtajina Prattin pariskunta
toimii. Se on voittoa tavoittelematon jarjestd, joka perustettiin vuonna 1994 Alas-

kassa. Jarjeston tavoitteena on taistella HIV:ta ja AIDS:a vastaan Swazimaassa.

Jarjesto pyrkii pelastamaan orvoksi jaaneita lapsia aliravitsemukselta, hyvéksikéy-
tolta ja lukutaidottomuudelta. Jarjesto tarjoaa turvallisen ja terveellisen ymparis-
ton lapsille. He my0s tarjoavat ruokaturvaa leskille ja koyhille naisille erilaisten
projektien avulla. Lisaksi he opettavat viljelemd&n maata, jotta ruuan saaminen

olisi paremmin turvattu. (Leadership for Africa 2009.)

Sandra Lee Center sijaitsee Swazimaan padkaupungissa Mbabanessa ja se perus-
tettiin 2003. Siitd lahtien toiminta on kasvanut ja tall4 hetkella lapsia on 27. 1al-
taan lapset ovat noin 1-8- vuotiaita. Lapset ovat jaettu neljaan eri taloon ja jokai-
sessa talossa heiddn kanssaan asuu vakituisesti "house mama”, joka toimii varadi-
tind hylatyille ja orvoksi jaaneille lapsille. Liséksi péivisin jokaisessa talossa on
apuna lastenhoitaja.

Orpokodilla tyéskentelee myods puutarhuri, opettaja ja rakennusmiehia. Sandra
Lee Center on laajentanut toimintaansa paljon ja lisaksi heilld on viel& yksi talo
valmiina ottamassa vastaan lisaa lapsia. Orpokodin yhteydessa toimii myos esi-
koulu, johon lapset osallistuvat 3—6 vuotiaana Swazimaan koulujérjestelmén ta-
voin. Sandra Lee Center pyorii taysin ulkopuolisin lahjoituksin turvin. Tdman

vuoksi he pyrkivét osittaiseen omavaraintuotantoon.

Salassapitovelvollisuudesta johtuen opinndytetydssa ei voi tuoda esiin tarkkoja
syitd, miksi lapset ovat orpoutuneet. Taustalla on kuitenkin hyvin tyypillisia piir-
teitd kehitysmaiden lasten tilanteista. Suurin osa lapsista on jaényt orvoksi van-
hempien kuoltua AIDS:iin. Joidenkin lasten taustalta 10ytyy myos kaltoinkohte-
lua, seksuaalista hyvéksikayttoa tai heittellejattdd, jonka vuoksi osa lapsista on

tullessaan ollut aliravittuja. Orpokodin lapsista osalla on HIV- tartunta.
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KUVIO 3: Sandra Lee Centerin henkilokuntaa ja lapsia. (Sandra Lee Center 2011).

7 OPAS HIV- LAPSEN PSYYKKISESTA TUKEMISESTA

7.1 Oppaan toteuttaminen

Tama opinnaytetyd on toiminnallinen. Toiminnallisessa opinnaytetydssa tavoitel-
laan oman alan kdytannon toimintaan liittyvad opasta, ohjeistusta tai toiminnan

jarjestamista (Vilkka & Airaksinen 2003, 9.). Tassa opinnadytetydssa tehdaén ter-
veyskasvatusmateriaali Swazimaahan Sandra Lee Centerin kdyttéon. Tavoitteena

on tuottaa tietoa tydelaman tarpeisiin.

Oppaan teossa kaytettiin kansainvélisten jarjeston raportteja lasten HIV:sta ja HIV
vaikutuksesta lapsen psyykeen. Tarkoituksena oli keskittyd enemman lasten
psyykkiseen tukemiseen kuin liitdnndissairauksiin. Psyykkisté tukemista halusin

kuvata eri-ikéisilla lapsilla, jotta opasta voidaan hyddyntad kaikilla tatunnan saa-
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neilla lapsilla orpokodissa. Tama myos tekee oppaasta hyddynnettdvan muualla

Swazimaassa.

Opinndytetyoprosessin aikana saadun palautteen avulla lisdsin my6s oppaaseen
osion, jonka tarkoituksena on kertoa henkilokunnalle miksi on tarkeaa tukea lap-
sia. Tdma osio perustelee henkilokunnalle mita hyotya lapsen tukemisesta on hei-
déan kasvulleen. Arvelin psyykkisen tukemisen olevan vieraampi késite henkil-
kunnalle, joten lisésin oppaaseen kappaleen aiheesta. Oppaassa on kerrottu mité
tarkoittaa lapsen psyykkinen tukeminen ja miten se nékyy arjessa ja mika on tu-

kemisen tarkoitus.

Y hteistyokumppanini kanssa kaytyjen keskustelujen paatteeksi oppaaseen tuli
osio lapsen surusta. Tassa kappaleessa kasitellaan eri-ikéisten lasten tapoja surra.
Suremisen nakékulmana ovat lapset, jotka ovat menettaneet vanhempansa. Yh-
teistydkumppanini orpokodissa lapset, joilla on HIV, ovat menettédneet vanhem-
pansa AIDS:lle. Tall6in on perusteltua kertoa lasten suremisesta, jotta henkil6-
kunnalla olisi valmiuksia kohdata ndité lapsia. Taman lisaksi oppaaseen liséttiin
kappale siitd, miten kertoa lapselle tartunnasta. Taman kappaleen tarkoituksena on
helpottaa henkilokunnan vaikeaa tehtdvaa HIV:sta puhuttaessa. Sen tarkoitus on
mya0s antaa rohkeutta puhumiseen ja perustella miksi HIV:sta puhuminen on tér-
keda.

7.2 Oppaan arviointi

Oppaan teossa on noudatettu hyvan oppaan laatukriteerejd. Yksi laatukriteereista
on, etté se vastaa tavoitellun kohderyhman tarpeita télla hetkella. Hyvéssa oppaas-
sa vélitetaan tietoa terveyden yllapitdmiseksi ja tiedon esille tuomiseksi. Aineiston
sopivuudessa kohderyhmalle tulee muistaa, ettd swazeilla on erilainen kulttuuri-
nen tausta kuin suomalaisilla ja maassa kristinuskolla on myds suuri merkitys.
(Rouvinen-Wilenius 2008, 3-12.)

Lahteitd lapsen HIV:sta ja sen psyykkisisté vaikutuksista I0ytyi paljon. Ongel-

maksi muodostui lahteiden rajaaminen. Suuresta ainestosta johtuen valitsin vain
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laadukkaimmat I&hteet. Oppaan Kirjoittamisessa oli hankalaa esittaa jotkin asiat
Iyhyesti ja ytimekkaasti. Koko opinnédytetydprosessini ajan arvioin itse mita tietoa
jaan ja miten paljon. Uskon, ettd kykenin antamaan sopivasti tietoa, vaikka op-
paasta tuli oletettua pidempi. Teksti ei kuitenkaan ole liian raskasta lukea ja us-
kon, ettd kohderyhméni tunnistaa tekstista heille eteen tulleita tilanteita.

Palautetta koko oppaasta en voinut saada yhteistydkumppanilta, mutta yhteisd on
tietoinen oppaan sisallosta. Keskustelut oppaan sisallosté kéaytiin sahkopostitse.
Opinnaytetyon julkaisun jalkeen opas lahetetadn orpokodille ja henkilékunnalla
on mahdollisuus antaa siita palautetta. Oppaan arviointia olen tehnyt itse koko
opinndytetyoprosessin ajan ja olen saanut sitd myds ohjaavalta opettajaltani. Arvi-

oidessani opasta olen huomioinut hyvan terveyskasvatusmateriaalin laatukriteerit.

Oppaan tavoitteisiin paasemista helpotti se, etta silla on selkeésti maaritelty koh-
deryhm@, jonka tunnen ja pystyn ndin arvioimaan heidan tietotasoaan. Kohderyh-
man tunteminen tekee oppaan teosta helpompaa ja tekijé pystyy paremmin arvi-
oimaan millaista tietoa henkilokunta tarvitsee. Tavoitteisiin padsemisen ongel-
maksi koen sen, etté tyontekijat ovat vahvasti kristillisia ihmisia. Henkilokunta

saattaa turvautua liikaa joskus uskontoonsa ja jattad asioita uskonsa varaan.

Oppaassa ovat mielesténi toteutuneet hyvan oppaan tunnusmerkit. Opas on joh-
donmukainen ja siind kasiteltavat asiat on perusteltu selkeyden vuoksi. Siind on
otettu huomioon oppaan kéyttéjien tiedot ja annettu esimerkkeja, jotka helpottavat
ymmartamistd. Esimerkkien tarkoitus on osoittaa kéayttdjille, kuinka yksinkertaisin
asioin he voivat tukea lapsia. Tama tarjoaa kéyttdjille keinoja toteuttaa lapsen tu-

kemista.

Oppaan sisallys on selkeé ja se on esitelty sisallysluettelossa, josta ndkee selkeasti
mité opas sisaltad. Jokainen kappale on aloitettu omalta sivulta ja asiakokonaisuu-
det etenevat selkeésti. Oppaassa on johdantosivu, joka kertoo oppaan tarkoitukses-
ta ja perustelee miksi oppaan kéayttdjat ovat tarkedssa asemassa tukeamassa lapsia.
Oppaan kuvituksena on kaytetty Swazimaan Unicefin kuvia swazimaalaisista lap-

sista ja niiden tarkoituksena on vérittaa opasta ja tehda siitd kevyempi.
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Oppaaseen tulleet lisdykset tekivat oppaasta pidemman ja lisésivat enemmaén kési-
teltivid aiheita. Liian moni asiakokonaisuus saattaa tallgin héirita lukijaa. Aiheet
kuitenkin liittyvét laheisesti toisiinsa ja orpokodin lapset ja henkilokunta kohtaa-
vaat lisdttyja aiheita. Tdman vuoksi koin tarkedaksi tehdé lisayksié, jotta opas olisi
mahdollisimman kattava ja hyddynnettava.
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8 POHDINTA

Kolme vuotta sitten ennen Swazimaahan paatymisténi minua kiinnostivat kehi-
tysmaat ja erityisesti Afrikka. Halusin saada kokemusta tyGskentelysté kehitys-
maissa. Ensimmaisen harjoittelun alusta asti olin kiinnostunut kehitysmaille tyy-
pillisista terveysongelmista ja kehitysyhteistyosta. Sairaanhoitajan opintoihin liit-
tyvien harjoitteluiden tavotteiden rinnalla halusin kehittya tunnistamaan kehitys-
maille tyypillisia ongelmia ja 10yt&a keinoja joilla ihmisié voidaan auttaa tuke-
maan itsedan. Uskon, ettd pitkalla tdhtaimella ihmisten kouluttaminen ja aktivoi-
minen on pysyvampaa ja taloudellisempaa kuin kansainvalisen kehitysavun ra-

hoittaminen.

Haluan opinnéytety6llani vaikuttaa ihmisiin Swazimaassa. Uskon, etté tarjoamalla
oikealle kohderyhmalle hyvin perusteltua tietoa pystytaan pitkalla tdhtaimella
vaikuttamaan ihmisten asenteisiin ja kayttaytymiseen. Tassé opinndytety0ssé ta-
voitteena oli lisata tietoa lasten HIV:std ja siitd millainen vaikutus HIV:1la voi
lapsiin olla. Opinnaytetydprosessin aikana minulla on herénnyt paljon uusia vas-
taavanlaisia ideoita, joilla voidaan parantaa ihmisten tietoisuutta HIV:sta. HIV-
tietoisuus ja tartuntojen vahentdminen eivét pelkastaan vaikuta positiivisesti yksit-
taisten ihmisteen eldmaan vaan koko kansantalouteen. Hyva kansantalous vuoros-

taan tukee ihmisia ja luo heille mahdollisuuksia parempaan eldmaan.

Prosessin aikana on syntynyt uusia jatkokehittamisideoita. Lasten surusta van-
hempien kuollessa olisi hyva olla opas olemassa swazimaalaisissa sosiaali- ja ter-
veydenhuollon toimipisteissa. Siita hyotyisivat myds Swazimaan Unicefin tyonte-
kijat, jotka ovat koulutettu tukemaan orpolapsia. Neuvoloihin voisi tehdd oppaan
miten kohdata HIV- tartunnan saaneet lapset ja perheet ja tukea heita selviytymi-
sessé. Tama voisi toimia henkilokunnan apuna perheiden tullessa kontrollik&yn-

neille.

HIV:n ennaltaehkdisyn kannalta on tarke&é, ettd HIV:sta ja AIDS:sta voidaan pu-
hua avoimesti. Valitettavan usein stigman tai hapeédn vuoksi ihmiset jattavat tule-
matta testeihin tai eivét ole halukkaita kertomaan tartunnastaan partnerilleen. Jos-

kus tartunnan saaneet didit jatkavat lastensa rintaruokintaa, ettei heita leimattaisi
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yhteison sisélld. (Avert 2011c.) Luulen, ettd stigman poistaminen vaatii sukupol-

vien tyon.

Yhtené jatkokehittdmishankkeena voisi olla opas, joka olisi pelkastaan keskittynyt
sithen miten lapselle kerrotaan tartunnasta. Oppaassa tulisi myos perustella miksi
on tarke&a puhua tartunnasta ja motivoida lasta omaan hoitoonsa. Lasten tarvitsee
ymmartad oma sairautensa, jotta isompana he kykenevat ottamaan vastuun omasta
terveydestaan. On myos todettu, ettd pienet lapset pystyvat kasittelemééan tartun-
nasta aiheutuvaa stressia paremmin kuin vanhemmat lapset (Avert 2011d). Uskon,
ettd lapsena opittu avoin suhtautuminen tartuntaan voi vahentéa taudista johtuvaa
hapedd. Héapeén ja stigman poissulkeminen parantaa ihmisten halukkuutta hakeu-
tua testeihin ja nain pitkalla aikavélilla voi kdantyd vahentaméaan tartuntojen maa-

raa.

HIV- tartunnan saaneiden psyykkinen tukeminen on monesti unohdettu kehitys-
maissa. Usein tartunnan laajuus on aiheuttanut vaativan tilanteen maiden tervey-
denhuollolle. Huonot resurssit eivat takaa usein kun mahdollisuuden ladkitykseen
ja joidenkin yleisimpien liitannaissairauksien hoitoon. Ihmisten psyykkiseen tu-
kemiseen ei ole resursseja tai tukemisen tarvetta ei tunnisteta. Nain useimmat tar-
tunnan saaneet joutuvat selvidaméaan tartuntansa kanssa yksin. Tukemalla ihmisia
tartunnan kantajan elamanlaatu voi parantua, joka auttamaan pitdmaan tunnetta

omasta eldmanhallinnasta (Avert 2011d).



28

LAHTEET

Aho, K. & Hiltunen-Back, E. 2007. HIV- tartunta. Terveellista seksid. Terveyskir-
jasto. (Viitattu 3.8.2011) Saatavissa:
http://www.terveyskirjasto.fi/terveyskirjasto/tk.koti?p_artikkeli=tes00009

Aidsmap. 2011. HIV & AIDS- sharing knowledge, changing lives. HIV and
AIDS. (Viitattu 20.9.2011.) Saatavissa: http://www.aidsmap.com/hiv-basics/HIV-
AIDS/page/1412437/

Avert. 2011a. HIV and AIDS in Africa. (Viitattu 21.12.2011.) Saatavissa:

http://www.avert.org/hiv-aids-africa.htm

Avert. 2011b. Children, HIV and AIDS. (Viitattu 31.8.2011.) Saatavissa:
http://www.avert.org/children.htm

Avert. 2011c. HIV and AIDS in Swaziland. (Viitattu 15.1.2012.) Saatavissa:
http://www.avert.org/aids-swaziland.htm

Avert. 2011d. Living with HIV: Emotional needs and support. (Viitattu

15.1.2012.) Saatavissa: http://www.avert.org/emotional-needs-support.htm

Central Intelligence Agency. 2011. The World Factbook: Swaziland. (Viitattu
2.8.2011) Saatavissa:

https://www.cia.gov/library/publications/the-world-factbook/geos/wz.html

Department of Health. 2007. National Service Framework for Children Young
People and Maternity Services: Children and Young People who are Ill: Standard
6. 10. Children with Long Term Conditions. (Viitattu18.9.2011.) Saatavissa:
http://www.dh.gov.uk/en/Publicationsandstatistics/Publications/PublicationsPolic
yAndGuidance/Browsable/DH_4867894



29

Doctors Without Borders. 2010. Swaziland: Dual HIV and Tuberculosis Epidemic
Demands Urgent Action. (Viitattu 16.10.2011.) Saatavissa:
http://www.doctorswithoutborders.org/press/release.cfm?id=4861&cat=press-

release

Encyclopedia of the Nations. 2011. Swaziland. (Viitattu 15.11.2011.) Saatavissa:
http://www.nationsencyclopedia.com/Africa/Swaziland-SOCIAL-
DEVELOPMENT.html

Hirvinen, S., Makinen, H., Pakarinen, M. (toim.) 2008. HIV-hoitotyon kasikirja.
Suomen HIV/Aids-sairaanhoitajayhdistys ry, Hiv-saatio/Aids-tukikeskus ja HUS.

Jacobson, K. & Morton, F. 2011. Developing Easy-to-Read Patient Education
Materials. (Viitattu: 23.9.2011.) Saatavissa:
http://www.breasthealthga.org/Education_Program/health_literacy/KJFML.iteracy
%20Slides.pdf

Leadership for Africa. 2009. (Viitattu 24.8.2011.) Saatavissa:

http://www.leadershipforafrica.org/

Mannerheimin lastensuojeluliitto. 2011. Lapsella on pitkaaikaissairaus tai vamma.
(Viitattu 18.9.2011.) Saatavissa:
http://www.mll.fi/vanhempainnetti/kipupisteita/perheen_Kkriisit_ja_muutokset/laps

ella_on_pitkaaikaissairaus_t/

Niemi, T. 2003. "Pienet jalat suurissa saappaissa” Swazinuorten ajatuksia eldmas-
t4 ja tulevaisuudesta. Kasvatustieteen progradu-tukielma. Opettajankoulutuslaitos.

Turun yliopisto.

OVCsupport.net A global hub on children and HIV. Psychosocial support. 2011.
(Viitattu 16.9.2011.) Saatavissa: http://www.ovcsupport.net/s/index.php?i=59

Rouvinen-Wilenius, P. 2008. Tavoitteena hyva ja hyddyllinen terveysaineisto.

Kriteeristd aineiston tuotannon ja arvioinnin tueksi. Terveyden edistdmisen kes-



30

kus. (Viitattu: 9.9.2011.) Saatavissa:
http://www.tekry.fi/web/pdf/publications/2008/2008_003.pdf

Rural Poverty Portal. 2011. Rural poverty in the Kingdom of Swaziland. (Viitattu
15.10.2011.) Saatavissa:
http://www.ruralpovertyportal.org/web/guest/country/home/tags/swaziland

Sandra Lee Center. (Viitattu 27.12.2011.) Saatavissa:
http://sandraleecentre.org/default.aspx

Shemeikka, R. & Alkio, P. 2004. HIV/aidsin ehkaiseminen Afrikan suurimpia
haasteita. Vaestoviesti 3/2004. (Viitattu 23.9.2011.) Saatavissa:
http://www.mv.helsinki.fi/home/rraitis//vaestoviesti3-04.pdf

Shemeikka, R. & Alkio, P. 2005. AIDS- tilanne Saharan eteldpuolisessa Afrikas-
sa. Véestoviesti 1/2005. (Viitattu 23.9.2011.) Saatavissa:
http://www.mv.helsinki.fi/home/rraitis//\Vaestoviestil.05.pdf

Save the Children. 2005. Ending Corporal Punishment of Children in Swaziland.
(Viitattu 16.10.2011.) Saatavissa:
http://www.endcorporalpunishment.org/pages/pdfs/EndingCP-Swaziland.pdf

Swaziland Government. 2011a. Who we are. (Viitattu 10.9.2011.) Saatavissa:
http://www.gov.sz/index.php?option=com_content&view=article&id=346&Itemi
d=328

Swaziland Government. 2011b. Our Governance. (Viitattu 10.9.2011.) Saatavissa:
http://www.gov.sz/index.php?option=com_content&view=article&id=170&Itemi
d=209

Terveyden- ja hyvinvoinnin laitos. 2010. HIV ja AIDS. (Viitattu 10.9.2011.) Saa-
tavissa:
http://www.ktl.fi/portal/suomi/tietoa_terveydesta/terveys ja_sairaudet/infektiotau

dit/sukupuolitaudit/hiv_aids/



31

Ulkoasiainministerié. 2006. Swazimaa. Kehityksen mittarit. (Viitattu 2.8.2011.)
Saatavissa:
http://formin.finland.fi/public/default.aspx?nodeid=17724&contentlan=1&culture
=fi-FI

UNAIDS & WHO & Unicef. (toim.) 2008. Epidemiological fact sheet on HIV
and AIDS. Swaziland 2008 Update. (Viitattu 24.8.2011.) Saatavissa:
http://apps.who.int/globalatlas/predefinedReports/EFS2008/full/EFS2008_SZ.pdf

UNAIDS & Nercha. 2008. Monitoring the declaration of the commitment on HIV
and AIDS. Swaziland country report January 2008. (Viitattu 24.8.2011.) Saatavis-
sa:
http://www.unaids.org/en/dataanalysis/monitoringcountryprogress/2010progressre
portssubmittedbycount-
ries/2008progressreportssubmittedbycountries/swaziland_2008 country progress

_report_en.pdf

UNAIDS & Nercha. 2010. Monitorin the declaration of the commitment on HIV
and AIDS. Swaziland country report march 2010. (Viitattu 24.8.2011.) Saatavissa:
http://www.unaids.org/en/dataanalysis/monitoringcountryprogress/2010progressre
portssubmittedbycountries/swaziland_2010_country_progress_report_en.pdf

UNICEF. 2004. The framework for the protection, care and support of orphans

and vulnerable children living in a world with HIV and AIDS. July 2004. (Viitattu
2.9.2011.) Saatavissa: http://www.unicef.org/aids/files/Framework_English.pdf

UNICEF. 2005. National Plan of Action for Orphans and Vulnerable Children
2006-2010. The Government of Swaziland

Unicef. 2009. A Swazi story of hope. (Viitattu 27.12.2011.) Saatavissa:

http://www.unicef.org/swaziland/SWL_resources_storyofhope.pdf

UNICEF. 2010. Swaziland. Statistics. (Viitattu 19.11.2011.) Saatavissa:



32

http://www.unicef.org/infobycountry/swaziland_statistics.html

UNICEF. 2011. Lapsen oikeuksien sopimus. (Viitattu 15.10.2011.) Saatavissa:
http://www.unicef.fi/LOS_lyhyt

United Nations. 2011. Treaty Collection. Convention on the Rights of the Child.
(Viitattu 15.10.2011.) Saatavissa:
http://treaties.un.org/pages/ViewDetails.aspx?src=TREATY &mtdsg_no=1V-
11&chapter=4&Ilang=en

USAID. 2006. Handbook on Paediatric AIDS in Africa by the African Network
for the Care of Children Affected by AIDS. (Viitattu 19.9.2011.) Saatavissa:
http://www.fhi.org/NR/rdonlyres/ebmnsh3jqiuc7yémebkg5modtwwlyrlsi474dmq
b35pvkifphkkpg7iuSyczzmaspguyqy3ddp37ta/ ANECCAengopt.pdf

USAID. 2010. Swaziland. HIV/AIDS Health Profile. (Viitattu 3.8.2011.) Saa-
tavissa:

http://www.usaid.gov/our_work/global _health/aids/Countries/africa/swaziland_pr
ofile.pdf

U.S Department of the States. 2011. Diplomacy in Action. Background note:
Swaziland. (Viitattu 2.8.2011.) Saatavissa:
http://www.state.gov/r/pa/ei/bgn/2841.htm

Vilkka, H. & Airaksinen, T. 2003. Toiminnallinen opinndytetyd. Jyvaskyla:

Gummerus

Whitestead, A., Hickey, A., Ngcobo, N. & Tomlinson, J. 2003. What is driving
the HIV/AIDS epidemic in Swaziland and what more can we do about it.
HEARD, NERCHA & UNAIDS. (Viitattu 16.10.2011.) Saatavissa:
http://allafrica.com/download/resource/main/main/id/00010555.pdf

WHO. 2004. Child and adolescent health and development. The importance of
caregiver-child interactions for the survival and healthy development of young



33

children. (Viitattu 5.11.2011.) Saatavissa:
http://whqglibdoc.who.int/publications/2004/924159134 X.pdf

WHO. 2009. Data and statistics. Global Summary of the AIDS epidemic 2009.
(Viitattu 24.9.2011.) Saatavissa:
http://www.who.int/hiv/data/2009_global_summary.png

Worldmark Encyclopedia of the Nations. 2007. Swaziland. (Viitattu 15.10.2011.)
Saatavissa: http://www.encyclopedia.com/topic/Swaziland.aspx



34
LITTEET

Liite 1

Support children suffering from HIV

LAHTI UNIVERSITY OF APPLIED
SCIENCES

Degree programme in Health Care
Bachelor’s Thesis in Nursing
January 2012

Heidi Saarinen



CONTENTS

1
2

INTRODUCTION
WHAT DOES PSYCHOLOGICAL CARE AND SUPPORT MEAN
WHY ITS IMPORTANT TO SUPPORT CHILDREN WITH HIV

PSYCHOLOGICAL SUPPORT

41 Infants and toddlers

42 Preschool children

43 Early school-aged children
44 Older school-aged children
45 Stigma

CHILDEEN COPING WITH GRIEF AND LOSS
HOW TO TALK TO CHILDREN ABOUT HIV
CONDITIONS HIV CAUSES

71 Diarrhoea
72 Suppurative ofitis
73 Skin problems

74 Poeumonia

<Y

e B T = R = = RV

10

11
11
11
12
13

35



36

1 INTRODUCTION

This guideline is reference for individuals (care-givers) who care for children with
HIV. Its purpose is to assist in the day to day lifestyle and fo answer common
questions about HIV. This guide indicates the most common conditions HIV
causes in children. Recognizing any changes in health is important in order for the
children to get treatment as soon as possible. It also shows how one can mentally
support children helping them understand their infections and methods on how to
commmnicate to children with HIV taking into account on child’s age and best
support systems for them.

It also guides caretakers on how to talk about HIV to children. It takes into ac-
count children’s age and how to support children in different ages. Children af-
fected by HIV have normally lost their parents and became orphans. At the end of
the chapters you will find a breakdown of how to help children cope with their

loss.

The best people to support children living with HIV are caregivers who live with
these children every day because caregivers have long-term perspectives for chil-
dren. making caregivers also the right people to talk about HIV with the children.
Children should be told about their infection as soon as possible considering
child's age and mental state.

Children can cope better if they are surrounded people who care them. Children
need to have feeling of belonging and longing to be better in the future. Children,
who get support, care and love can grow and develop well and are more likely to
overcome challenges in their lives. Children with good life skills will most proba-
bly have positive impact to the society in their adulthood.
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2 WHAT DOES PSYCHOLOGICAL CARE AND SUPPORT MEAN

All people have psychological needs. Individual needs are unique but basic needs
include; the need to be safe and loved. a sense of belonging in society with self-
actualization (meaning a full understanding of their condition).Children have
similar needs e.g. if some of the children’s needs have been threatened they need
psychological care or support. Psychological care can occur in many ways. Chil-
dren’s point of view support and care occur on a day to day basis and with the
relationship between child and caregiver. This is not only at care centres but

school and in the community.

Psychological care and support show children that they are loved and cared for. Its
purpose is to make children to have hope for the future, cope in their lives and
ensure a safe childhood and encourage them to contribute to the developing envi-
ronment, as well as increases children’s self-confidence. Psychological support
takes into regards children’s emotional. social and mental needs.
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3 WHY ITS IMPORTANT TO SUPPORT CHILDREN WITH HIV

Meeting children’s need and supporting them doesn’t only give children the abil-
ity to succeed in life but it also grants every child their entitled rights. Without
appropriate support children may face a number of lasting problems later in their
lives. Children who get support in their childhood will grow and develop better
and they can cope with various life challenges.

HIV has a long-term effect on children and can reduce quality of life. It also has
an effect on personal and social development. It 1s important for children to have
good care and support because that can contribute to optimal development. Chil-
dren may ask questions concerning HIV and they might feel uncomfortable if they
don't get answers.

Responding to children’s basic emotional needs helps them to cope with HIV.
Psychological support will help reduce children facing stigmatisation and keep
their self-esteem high due to visible physical changes.
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4 PSYCHOLOGICAL SUPPORT

Sometimes children seem to be coping well with their disease but it doesn't mean
that they don't need psychological support. It is important for children receive care
and enough support so children living with HIV can gain confidence, become
productive and adaptable adults.

There are lots of things that have effects on a child’s capacity to cope in their
lives. These things are children’s ages, coping ability, background, temperament
and support they receive from caregivers. Children ages from 0 to § require the
most need of psychological support. Young children develop most rapid in that
period and it's good fo remember that a 2 vears olds need for support 1s different
from an 8 vear old child.

Children living with HTV have many psychological issues. Their fear of being
different to others, some of them might have seen their parents battling or dying
because of HIV. Children might face discomfort or pain at times themselves
caused by the disease and sometimes just dealing with his or her diagnosis causes
stress to child. They might fear disclosing their diagnosis which can lead them
lying to others.

Sometimes these issues can make a child restless, depressed or disruptive. These
children might have problems in school or difficulties sleeping. The best way fo
help children with these issues is to have an open relationship with child. Effec-
tive communication and understanding are helpful. It's good to remember that
children commmnicate in various ways for example playing, drawing pictures,
writing and making stories.

Behaviour of children is the way they usually express their feelings. It is normally
children’s way of showing their possible distresses if their language skills aren't
developed enough to talk about their thoughts and feelings. Sometimes it can be
difficult for caregivers to observe children and understand reasons behind their
behavioural patterns. When talking fo children it's important to use their mother
language and talk to them in a way that 1s appropriate for their age.
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4.1 Infants and toddlers

Small children cannot understand what HIV is exactly. Their task is fo start devel-
oping trust and sense of security between them and caregiver. Children at this age
don't normally have a full vnderstanding of their diagnosis even if they might ex-
perience pain or discomfort of their disease. It's important that caregivers support
their children by being available and interacting with children so they can build
trust in their relationship with caregivers.

Expressing positive feelings and love towards baby and answering baby’s need is
important. A good relationship between caregiver and baby will have a positive
effect on the child at a later stage. Trying to attract a baby's aftention, playing and
cuddling with baby, talking and through facial expressions you can build trusting
relationship.

4.2 Preschool children

Pre-school children will start develop their independence. These children still do
not fully understand their diagnosis nor what causes it. They know how it is to be
sick and their diagnosis can make them sick at times. Beginning to gain independ-
ence they may challenge their caregivers and try not fo live under control. This
can challenge caregivers who try to make children to adjust on their medication.

43 Early school-aged children

Children this age have better understanding of illnesses. They are able to describe
reasons for illnesses but they might not be logical It is normal for children of this
age group to have magical thoughts which can make them believe bad things or
have negative ideas of their cause illnesses. At this age they also start to sense that
they are different from others. It is very important to tell children that their diag-
nosis 1sn't their fault.
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44 Older school-aged children

Children this age have capabilities to understand their illness and treatment but
they shouldn't be expected to react as adults for illnesses. It is a natural reaction
for them to feel left out when they have to miss school because of being sick or
needing go to clinic for treatment.

45 Stigma

Sometimes HIV-related stigma can be a threat to a child’s well-being. People liv-
ing with HIV might face external and internal stigma. External stigma means neg-
ative attitude and behaviour from outside people towards those who are infected.
Other people might trv to isolate the infected one. Infernal stigma means that in-
fected people have negative beliefs associated with HIV about themselves. With
children stigmatization can be shown by labelling them vulnerable or orphans.
This can also lead to isolation and that's why it's important to support HIV infect-
ed children Internalised stigma can also reduce children’s self-esteem.

Sometimes caregivers might not want to tell children that they are infected in or-
der to protect them from stigmatization Caregivers might think that if children
don't know their status they won't tell it to wrong people. This can lead to atmos-
phere of secrecy and children might sense there is something wrong. When chil-
dren hear their diagnosis they will become aware of their caregivers feelings to-
wards HIV as secrecy. This will only increase stigma and won't help children as
they didn't have chance to discuss about if.



42

5 CHILDEEN COPING WITH GRIEF AND LOSS

Behaviour problems may be an indirect way of expressing their gnief Children’s
limited language skills may not allow them to express themselves by talking. Tt
depends on children’s age and development that determines how they show their
grief or experience their loss. Depending on age sometimes children may seem to
have forgotten their grief but they haven't. It's typical for children fo grieve in an
on-and-off way for even months. Most commeon feelings are guilt. anger and sad-
ness. Some children may think they are responsible of their parents’ death. Help-
ing the child go through their feelings prevents child from depression.

A Baby up to two vears gnieving may become quiet or imritable. Some children
may lose their feel of security and normality of their world. They may lose feeling
of being loved and cared for. Sometimes children’s development may slow or
regress. Small babies may lose comfort and security they used to get from breast-
feeding.

Children from two to five years may feel alone and scared. Children at this age
may also feel they have lost feeling of being loved Children might develop prob-
lems with sleeping and have nightmares. Grieving might depress children and
they might lose their interests. Children at this age might develop some physical
symptoms like stomach aches or headaches.

Children from five to eight vears will normally have the same symptoms and be-
have like the above but now they have the ability to understand. That may stop
them looking afier themselves and they mav lose hope for their fotures. Some-
times they think life is unfair to them At this point the child can also show ag-
gressive behaviour and may start telling lyving or blame themselves.

The most important thing is to help children understand what 1s happening. Talk-
ing with children in appropriate way about his'her loss is more helpful than trying
to protect him/her by not discussing their issue. Adults should explain the concept
of death to children. When explaining death it might be helpful to use examples as
to what happens after death in vour religion. Explain to children where souls go
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after death. This can give more positive concept of death to children and help with
their loss.

Children may ask lot of question about death for example if dying hurts. These
questions are normal and they provide healthy process of coping. Caregivers
should answer these questions honestly and simply in a way children can under-
stand. Showing children they are loved. cared and protected and they can trust
their caregivers and help children cope with their grief. It's important to give the
children the opportunity to express their feelings and ask questions.
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6 HOW TO TALK TO CHILDREN ABOUT HIV

It might be difficult to talk to child about her/his HIV status but it's ideal that
caregivers talk about it. Talking about HIV starts from simple explanations with
regards to children’s ages. Children will hear about HIV and AIDS early and the
information heard might frighten them That's why they need caregivers to talk
about it honestly and simply. You should also correct their wrong thoughts about
the topic. The older the children get the more accurate information vou can offer.

Before talking it might be useful to think how you would answer the most com-
mon questions children may ask. If you have thought of how to reply to questions
vou will be more prepared to answer them when asked. Before talking fo children
vou might want to think and be cautious as to what defails yvou tell. Children don't
need nor understand lots of information straight away. Giving too much infor-
mation may confise children and complicate things.

Talking to children about their HTV status will help children fo understand their
visits to clinic and treatment. It will also give them sense of control which and
show that they are looked after. The most important thing is to be honest to chil-
dren and to be sympathetic.

Here are some common questions children may ask from you:

= How did I get it?

= How long I will live or am I going to die?
= Can [ tell my friends about 1t?

= Will HIV never go away?

Children need information about their health and illnesses. Talking to children
honestly will help them to take medicine and follow the orders they have been
given. Before talking if is wise to plan everything with fime. In the beginning of
conversation vou can use child’s experience of sickness and health It's good for
children to know who else knows their status and why it might be wise not to tell
evervone about if. Children react to news differently. Some children will accept
what they have been told, some might turn quiet or they don't want to listen.
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7 CONDITIONS HIV CAUSES

Children infected with HTW are more likely to get bacterial infections than other
children. It's common for children to get infections in their childhood tut HIV-
infected children have a higher chance for infections than uninfected children.
Infections related to HIV are called opportunistic infections. There are a lot of
different infections and conditions that HIV might canse but the most commons
are diarthoea, suppurative otitis and lower respiratory infection.

7.1 Diarrhoea

Diarrhoea 15 probably the most commeon condition HIV causes. Loose of fluids
and electrolytes make child suffer from dehvdration. Dehydration can be treated
administering fluids or rehydration salts which can be bought from a local phar-
macy. Feeding should be continued during diarthoea and increased after it Chil-
dren need medical care if diarrhoea confimues or symptoms change for the worse
e g. bloody diarthoea.

Signs of dehvdration in children are irritability, restlessness, weight loss, sleepi-
ness and thirstiness or not able to drink. It's good to pay attention the frequency of
stools and possible blood in stools. Diarthoea can be prevented paying attention fo
hand washing with soap before cooking and feeding children. It is also advised fo
teach all children to wash their hands before eating and after toilet.

7.2 Suppurative otitis

Suppurative otitis means ear infection. It's common among 3 vears olds. Ofitis
causes pain, pressure and discharge in ear and canses great irntation. The child
may be noticed to be crving excessively. Nommally ear infection 15 caused by bac-
teria. These children might have had sore throat, flu or upper respiratory infection.
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Sometimes antibiotic therapy is needed especially if child has fever and on going
pains. The child should be taken to doctor if she/he has sudden loss of hearing.
dizziness, high fever. on going pain, or if you see swelling or redness around the
ears. If antibiotic therapy is prescribed make sure child takes if right way and

completes the prescription course.

7.3 Skin problems

Skin problems are very common to HIV positive persons. Thrush is an infection
in mouth caused by candida fungus which is one type of veast. Usually it makes
tongue or inner cheeks white and creamy looking and there might be lesions in
mouth. Lesions can cause pain and might bleed when brushing teeth. Candida can
spread to other parts of body for example skin and lungs. The only treatment for
this infection is to get medication from the doctor.
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Kaposi's sarcoma is skin cancer and it causes purple lesions on the skin. Some-
times 1t can spread to mtemal organs. It can only be freated with surgery or chem-
otherapy.

74 Pneumonia

Pneumonia is cansed by bactenia or viruses and 15 an infection that attacks the
lungs. In all cases of pnenmonia antibiotic treatment 1s needed. Sometimes chil-
dren have to be hospitalized and given oxygen. Svmptoms of pnetmonia are nor-
mally coughing with fast breathing, fever, groaning and lower chest wall indraw-
ing. The cough is commeon to regular influenza. It might be due to commeon flu.
Pneumonia can be prevented by vaccinating. Vaccinations against measles and

pertussis have been shown to reduce morbidity.

Lower chest wall whilst indrawing. When child is inspiriting lower chest wall

MOVes i
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