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TIIVISTELMA

Opinnaytetydbmme on "Vakavasti sairastunut lapsi tai nuori perheessa
tydkaluja hoitotydhodn.” Perhehoitotydn nakokulma on pitkaaikaisesti
sairastuneen lapsen ja perheen kohdalla keskeista opinnaytetyéssamme.
Opinnaytetyon aiheen olemme rajanneet koskemaan somaattisia
pitkdaikaissairauksia, joten keskitymme tarkastelemaan aihetta lahinna
lasten ja nuorten syépéhoitoon liittyvasta ndkokulmasta. Kaytimme
opinnaytetydssamme yhta kriisiteoriaa, joka on maailmalla tunnetuin.
Tama on Cullbergin kriisiteoria, joka sopii monenlaisten kriisitilanteiden
kuvaamiseen.

Opinnaytetyon ohessa tehtiin Paijat-Hameen keskussairaalan lasten
poliklinikan sairaanhoitajille seka lasten parissa tydskentelevalle
moniammatilliselle tydéryhmalle avoin kysely. Kyselyn avulla selvitettiin,
millaisia haasteita hoitajat kokevat tydssaan perhehoitotyon nakdkulmasta.
Kyselylla saatiin arvokasta kaytannon tietoa opinnaytetyohon liittyvan
ohjelehtisen tekemiseen. Ohjelehtinen toimii tydkaluna hoitotydssa lasten
ja nuorten parissa tyoskentelevalle hoitohenkilostdlle. Lisaksi haastateltiin
lahipiirissa olevia lapsiperheita, joissa on vakavasti sairastuneita lapsia tai
nuoria. Opinnaytetyon tavoitteena on auttaa hoitohenkilostéa huomiomaan
koko perheen hyvinvointi pitkdaikaisesti sairaan lapsen hoitoty6ssa.

Opinnaytety6 on toiminnallinen, jossa perhehoitotydn nakdkulma on
keskeinen. Teoriatieto kasittelee erilaisia kriisej&, lapsen vakavasti
sairastumista, vanhempien jaksamista, perheen selviytymiskeinoja,
tukimuotoja seka hoitajan jaksamista haastavassa tyossa.

Lahteind opinnaytetydsséa ovat useat perheen kriisia kasittelevat tieteelliset
artikkelit Suomesta kuin kansainvalisestikin.

Liitteina opinndytetydssa ovat kysely ja haastattelulomakkeet. Niista saa
tietoa, millaisia asioita ja kokemuksia selvitettiin kyselyn seka haastattelun
avulla.

Asiasanat: vakavasti sairastunut lapsi, sisarusten suru, perhehoitoty6
sairaanhoitajan tyossa
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ABSTRACT

Our thesis is about seriously ill child or adolescent in family and some
nursing tools. Family nursing perspective is essential in our thesis when it
comes to the long-term sick child and his family. We have limited the topic
of the thesis to be about somatic chronic illnesses, and that is why we
concentrate on examining the topic of cancer, mainly from the perspective
of children and adolescents. In our thesis we used one theory of the crisis,

which is globally the most common one. It is the Cullberg’s crisis theory,
which is suitable to describe a wide range of crisis situations.

We executed our thesis in the Paijat-Hame Central Hospital by making an
open questionnaire for the nurses who are working at children’s outpatient
clinic and department and also for the multidisciplinary group that is
working with kids. The survey explored the challenges that nurses perceive
at their work from the family nursing perspective. The survey provided
valuable practical information for making the guide that is related to the
thesis. This guide is intended to be a tool for the nurses in their work and
also for the professionals who are working with long-term sick children.
The aim of the thesis is to promote the well-being of the entire family in the
family of a chronically ill child.

Along the thesis we made an open questionnaire in the Paijat-Hame
Central Hospital for the nurses who are working at children’s outpatient
clinic and also for the multidisciplinary group that is working with kids.
Through the survey was found out from the family nursing perspective,
what kind of challenges the nurses perceive in their work. The survey
provided a lot of valuable practical information for making the checklist that
is related to our thesis. The checklist works as a tool in nursing for the
nurses and others who are working with children. In addition, families with
seriously ill children or adolescents were interviewed.

The thesis is functional, where the family nursing perspective is
fundamental. Theoretical knowledge deals with different kinds of crises,
e.g. when a child becomes seriously ill, the coping of the parents, the
coping strategies of the family, forms of support and the coping of the
nurse who's doing challenging work.

The sources of the thesis are several domestic and foreign doctoral
dissertations and scientific articles that deal with family crisis.



Attached to the thesis are survey and interview forms. From them one can

get more information on what kind of things and experiences were found
out during the survey and the interviews.

Keywords: seriously ill child, sibling’s grief, family nursing
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1 JOHDANTO

Kun lapsi sairastuu vakavasti, koko perhettd kohtaa kriisitilanne. Erityisesti
vanhemmille sairastuminen on darettéméan raskasta. Sairastuminen
vaikuttaa koko perheen arjen sujumiseen ja vaikeuttaa elaméanhallintaa
(Parkkali, 2007, 5.) Tuntemus siitd, ettéd lapsen elama jatkuu normaalisti,
katoaa. Koko perhetta kohtaa pelko lapsen menettamisesta tai ylipdansa
siitd, ettei mikdan enaa palaa entiselleen (L6nnqvist, 2014.) Lapsen
vakava sairastuminen on asia, jota vanhemmat eivéat koskaan tule
unohtamaan. Lapsen sairastuessa ja sen aikana perhe tarvitsee paljon
tukea ja kaytannon apua selviytymiseen sekad uudenlaiseen

elamantilanteeseen sopeutumisessa (Parkkali 2007, 5).

..."Aluksi se tuntui epatodelliselta, ja epatietoisuus raastavalta. Asioiden
tutkimusten edetessa pelko meinasi vallata mielen. Pelkasin lapseni kuolevan,
mielta ahdisti ja lopulta tuli sanaton olo. Aikani itkettyani, huolehdittuani ja
pelattyani jai jaljelle sanaton rukous, hiljainen odotus. Valilla tunsin fyysista
tuskaa"... (Eraan aidin kuvaus.)

Opinnayteydn nimi on "Vakavasti sairastunut lapsi tai nuori perheessa
tyokaluja hoitotyohon”. Aiheena meita kiinnosti vakavasti sairastuneen
lapsen hoitotydhon liittyva perheen kriisin huomioiminen. Halusimme
selvittdd saavatko perheet riittavasti tukea poliklinikka kayntien aikana ja
miten hyvin perhehoitotyd toteutuu kaytanndssa. Tarkastelemme aihetta
koko perheen ja erityisesti siis sisarusten huomioimisen ja hyvinvoinnin
nakokulmasta. Vakavasti sairaan lapsen perheessa muut sisarukset voivat
jaada lilan vahalle huomiolle sairauden aikana. Opinnaytetydmme
kasittelee aihetta lasten sydpatautien nakékulmasta, mutta ei poissulje

muita lasten vakavia sairauksia ja niiden hoitoa.

Sairauden laadusta ja vaikeusasteesta huolimatta vanhempien avun ja

tuen maara on huomattu olevan kuitenkin samanlaista (Hopia 2006, 13.)

Opinnaytety6hon liittyen tuotettiin ohjelehtinen Paijat-Hameen
keskussairaalan lasten poliklinikan hoitohenkildston kayttoon tydkaluksi.
Opinnaytetyon tuotosta voivat hyddyntaé kaikki asiasta kiinnostuneet

hoitotydn ammattilaiset ja erityisesti lasten poliklinikan sairaanhoitajat



tyoskennellessaan vakavasti sairaiden lasten ja heidan perheiden kanssa.
Opinnaytetyon ja ohjelehtisen tavoitteena on antaa tukea

hoitohenkilostélle tarkeaan tydohoénsa.

Taman opinnaytetyon tarkoituksena on edistaa ja lisata hoitajien
tietoisuutta sisarusten kokemuksista pitk&aikaisesti sairaan lapsen
perheessa ja sairaalajaksojen aikana. Opinnaytetydn tavoitteena oli laatia
opas henkilokunnan kayttoon ohjelehtisen muodossa. Ohjelehtinen toimii
hoitajien tydkaluna huomioiden kriisissé olevan perheen tarpeet ja
ongelmat. Ohjelehtisen tavoite on mahdollistaa hoitohenkildston keinot
toimia mahdollisimman hyvin perheen tukemiseksi ja edistdé nain koko

perheen hyvinvointia.

Paijat-Hameen keskussairaala on yksi Suomen suurimmista
keskussairaaloista ja samalla seitsemanneksi suurin erikoisairaanhoidon
tuottaja. Lastentautien poliklinikalla hoidettavat potilaat ovat
erityissairaanhoidon avopalveluita tarvitsevia 0-16 vuotiaita lapsia ja
nuoria. Moniammatillisuus ja perhekeskeisyys korostuvat hoitamisessa.
Laajaalainen toiminta kasittaa kaikki lastentautien erikoisalat. (Paijat-
Hameen hyvinvointiyhtymé, 2016.)



2 TIETOPERUSTA JA PERHEHOITOTYON NAKOKULMIA

2.1 Lapsen vakava sairaus

Suomessa sairastuu syopaan n. 130-150 lasta vuodessa. Lasten syovat
ovat harvinaisia eika kaikkia aikuisten syopia esiinny lapsilla ollenkaan.
Tavallisimpia syopid, joita lapsilla esiintyy ovat leukemia, lymfoomat seka
pahanlaatuiset aivokasvaimet. Muita kiinteitéa kasvaimia muodostavia
syopia lapsilla ovat neuroblastooma, Wilmsin kasvain, pehmytkudos
sarkooma seka luusyodpa. Nykyisin n. 80%, eli valtaosa lasten syovista
saadaan pysyvasti parannettua. Hoidon alkamisajankohdalla ja

levinneisyydella on vaikutusta hoitoennusteeseen. (Jalanko, 2016.)

Suomalaisista lapsista jopa 20%: lla on jokin pitkaaikaissairaus ja heista
kasvuian loputtua yli 5%:lla elaménlaatua haittaava vamma tai sairaus.
Lapsen sairastuminen pitkdaikaissairauteen tai sairaalahoitoon joutuminen
vaikuttavat koko perheeseen. Talldin sairastuneen lapsen kaytds muuttuu,
sisarusten asemassa ja rooleissa tulee muutoksia, vaatimukset
parisuhteen ja vanhemmuuden osalta korostuvat, eli toisin sanoen koko
perhe joutuu sopeutumaan ja mukautumaan uuteen tilanteeseen. (Hopia
2006, 13.) Somaattinen pitk&daikaissairaus vaikuttaa lapsen elintoimintoihin
ja oireisiin seka arjen selviytymiseen ja kayttaytymiseen. Sairauteen
liittyvat hoitojaksot ovat stressaavia seka lapselle itselleen, ettéd muille
perheenjasenille. Lapsen sairastuminen ja hoitojaksot sairaalassa
aiheuttavat hadan tunnetta, huolta, pelkoa ja haavoittuneisuutta lapsessa

ja erityisesti vanhemmissa. (Hopia 2006, 13.)

Perhekeskeinen hoitotyd on tiivista yhteistyota yhdessa perheen kanssa.
Saumattomaan yhteistyéhon kuuluu, etté hoitohenkilésté kunnioittaa ja
arvostaa perhetta seka huomioi perheen yksilollisesti. Perheen
voimavarojen mukaan olisi hyva, etta perhe osallistuisi lapsen
hoitamiseen. My6s hoidon kokonaisvaltaisen suunnittelun kannalta on
tarkeaa, ettd koko perhe osallistuu paatoksentekoon. Mahdollisimman

yksil6llisen hoitamisen toteutumiseksi hoitohenkildston tulee tutustua



perheen tilanteeseen huolellisesti haastattelemalla ja tietoja kerddmalla.
Omaishoitajuudella katsotaan olevan perheen turvallisuuden tunnetta

lisdava vaikutus. (Haikarainen & Hentunen, 2013.)

2.2 Vakavan sairauden kertominen vanhemmille ja lapselle

Oman lapsen sairastumisen vuoksi vanhemmat kokevat pelkoa ja hataa.
(Lonnqgvist 2014).

..."Tuntui avuttomalta ja hieman pelotti mit& onkaan tulossa. Asia tuntui tosi

oudolta, ettéd voiko néin kayda meille"... (Eraan isan kuvaus).

Sairaalaan joutunut lapsi saattaa kokea, etta hanet on hylatty ja ero
vanhemmista on tuskallista. Koko perhe stressaantuu ja sairaalassa oleva
lapsi saatelee arjen kulkua. Erilaiset valvonta- seka muut laitteet
sairastuneen lapsen ymparilla hammentéavat ja pelottavat perheenjasenia.
(Haikarainen & Hentunen, 2013.) Tarpeen tullen vanhemmille ja koko
perheelle tulee tarjota kriisiapua helpottamaan ahdistusta. (Lonngvist,
2014.) Sairaanhoitaja voi vahvistaa naytt66n perustuvalla toiminnallaan
perheen ajatusten ja tunteiden ilmaisua. Ammatillinen tuki antaa samalla

lapselle mahdollisuuden surra omaa suruaan. (Haikarainen ym. 2013.)

Vanhempien rooli sairaan lapsen hoidossa on merkittava. Siksi
vanhemmat tarvitsevat asianmukaista ohjausta. Ohjauksessa tulee
huomioida ainakin l1a&kehoidon toteuttamista seka sairauden aiheuttamia
tunteita. Sairaudesta johtuvat rajoitteet ja hoidon vaikutuksen arviointi on
myo6s hyva kayda lapi. Tutkimusten mukaan vanhemmat toivovat lapsensa
sairastuessa tukea ja ohjausta vanhemmuuteen. Rohkaisu ja tukea antava

palaute lisdavat koko perheen hyvinvointia. (Haikarainen ym. 2013.)

Vanhemmille tulee kertoa sairaudesta rehellisesti ja kaikki mahdollinen
tieto. Ammattihenkilén tehtava on maaritella, minka verran asioita voi
kertoa aluksi. Tietoa kannattaa yleensa tuoda lisda vahitellen, jotta perhe

pystyy sisaistamaan ne paremmin. Vanhemmille on hyva kertoa kyseessa



olevan taudin kulusta ja eri vaiheista. (Lonngvist, 2014.) Rautiolan (2010)
mukaan vanhempien tiedonhalu on valtava, joka liittyy lapsen

tilanteeseen, vointiin ja ennusteeseen.

..."Puhelimessa laakari kertoi tuskallisen uutisen. Jaimme pitkaksi ajaksi vain
odottamaan, mutten pystynyt siihen, silla asiat jumittivat ja vaadin nopeampaa

toimintaa" ... (Eradan aidin kuvaus.)
...""Kun osasi itse kysya, sai lisatietoa"... (Eraan aidin kuvaus).

Nykyaan perhemallit eivat noudata aina perinteistd mallia ydinperheesta.
Tana paivana uusioperheita on enenevassa maarin. Lapsen tai nuoren
sairastuessa tulee erilaiset perhetilanteet huomioida yksil6llisesti.
Kaytannossa lapsella voi olla kahdet vanhemmat, jolloin myds laheisten

maara on tavalliseen perheeseen ndhden suurempi. (Lonngvist, 2014.)

Lapselle tulee kertoa sairaudestaan ika- ja ymmarrystaso huomioiden.
Lapselle kerrottu tieto tulee olla sellaista, ettd vanhemmat kykenevat
keskustelemaan esimerkiksi kotona lapsen kanssa. Saattaa olla jarkevaa,
etta esimerkiksi murrosikaisen nuoren kanssa keskustellaan joistakin
asioista kahdestaan laakarin kanssa. Etenkin nuori voi miettia jo
tulevaisuuttaan pitkalle ja tiedostaa myds mahdollisen kuoleman.
Kuolemasta tuleekin keskustella rehellisesti. Samalla pitaa kuitenkin
korostaa muun muassa ladkehoidon mahdollisuuksia sairauden hoidossa
ja oireiden helpottamisessa. (Lonngvist, 2014.) Lasta ohjattaessa on
huomioitava lapsen kehitystaso. Myds lapsen pelot sairautta seka
sairaalassa oloa kohtaan tulee huomioida. Lapsen positiivista ajatusta
sairaalassa olemista kohtaan lisdavat vertaistuki muilta lapsilta, roolipelit,
leikki seka selviytymiskeinojen harjoitteleminen. (Haikarainen ym. 2013.)
Asianmukainen tiedonanto, vuorovaikutuksellisuus seka yhteistyd perheen
ja hoitajien valilla edistavat emotionaalisen tuen vastaanottamista.
Asianmukainen tiedon antaminen auttaa niin lasta kuin vanhempiakin

selviytymaan lapsen sairastuessa. (Haikarainen ym. 2013.)

..."Joillakin laakareilla ja hoitajilla vaikutti olevan kiireeton, asian aarelle

pysahtyva ja lammin ote"... (Eréan aidin kuvaus).



..."Nopea toiminta helpotti mieltd, samoin avoimuus ja ldmpimdt kohtaamiset" ...
(Er&an aidin kuvaus).

Sairastuneen lapsen kanssa sairauden tilanteesta puhumiseen kuuluu
ehdottomasti luottamus vanhempien, lapsen seké hoitohenkilston valilla.
Valehtelu, asioiden peittely tai jopa niiden pimittaminen ei tieda jatkoa
ajatellen hyvaa. Mikali lapsi menettaa luottamuksensa omiin
vanhempiinsa, on se sama asia, kuin arvokas Ming-dynastialainen
maljakko sarkyisi. Sita ei ole end& mahdollista kasata uudelleen pienista
palasista. (Pihkala 2017, 251.)

2.3 Vanhempien oma jaksaminen

Vanhempien tukeminen ja ohjaus ovat tarkeita asioita lapsen sairastuessa
vakavasti. Vakava sairastuminen jarkyttda koko perheen tasapainoa ja
aiheuttaa huolta, pelkoa ja ahdistusta. Tilanteeseen tulee uusia ja outoja
ihmisia, perheen roolit menevat uusiksi ja vastuu jakaantuu uudella
tavalla. Vanhemmilla on myos usein huoli perheen muista lapsista,
taloudellisista asioista, omasta ja/tai puolison jaksamisesta seka
parisuhteesta. Vanhempien omaan jaksamiseen on hyva kiinnittaa myos
huomiota. Riittava liikkuminen, jarkeva sydominen ja riittava uni ovat
tarkeitéd. Vanhempien kannattaa huolehtia itsestaan, jotta olisi enemman

voimavaroja lasta auttaakseen. (KYS, 2016.)

..."Laheisten (perheen, suvun ja ystavien) tuki sek& konkreettinen apu. Kaikki
faktat ja etenkin toivoa herattéaneet nakokohdat taudin kulusta olivat tarkeita.
Nopea toiminta helpotti mielta, samoin avoimuus ja lampimat kohtaamiset”...

(Erééan aidin kuvaus.)

On tarkeaa luoda vanhemmille vaikutelma, etteivat he kamppaile yksin
lapsen sairautta vastaan. Lapsen kdydessa sairaalassa ja hoidoissa on
hyva huomioida vasyneemmat vanhemmat erityisesti. Vanhempia voidaan

ohjata erilaisten yhdistysten ja liittojen pariin saamaan vertaistukea ja



lisatietoa lapsen sairauteen liittyen. (Koistinen, Ruuskanen & Surakka
2009, 219-220.)

2.4 Lapsen kriisi -selviytymiskeinot

Ayalonin mallin mukaan selviytymiseen sisaltyy kuusi ulottuvuutta. Nama
ovat; kognitiiviset eli tiedolliset prosessit, emotionaalisuus, sosiaalisuus,
mielikuvitus, uskomukset seka fyysinen hyvinvointi. Nama eri osa-alueet
muodostavat yhteisen kokonaisuuden ihmisen selviytymisen

voimavaroista. (Peltola & Vilppola, 2009.)

Kognitiivisiin selviytymisen keinoihin kuuluvat sisdinen pohdiskelu, omien
toiveiden asettaminen tarkeysjarjestykseen seké luottamus omiin kykyihin
ratkaista ongelmia. Lapsen surussa tai kriisissa aikuisen tehtava on auttaa
lasta [6ytamaan aiheeseen liittyen tietoja ja nakdkulmia. Tama voi auttaa
lasta syyllisyydentunnon torjumisessa. Emotionaalisiin selviytymisen
keinoihin kuuluvat erilaisten tunteiden ilmaiseminen itkemalla, puhumalla,
kirjoittamalla, soittamalla ja niin edelleen. Lapsen kriisissa tarkeinta on
elaa tunteiden lapi mahdollisimman rehellisesti ja todenmukaisesti. Pienen
lapsen voi olla haastavaa jasent&a tunteitaan; surun ja vihan erottaminen
voi olla vaikeaa. Sosiaaliset selviytymiskeinot tarkoittavat toimivia
ihmissuhteita, ryhnmaan kuulumisen tunnetta, roolin ottamista ja tuen seka
huolenpidon vastaanottamista tai antamista. Pieni lapsi saa
vuorovaikutusmallinsa omalta perheeltéan. Mielikuvitus antaa eri keinoja
uusien nakokulmien loytamiseksi ja sitd kautta ongelmien ratkaisuun.
Pienella lapsella sadut toimivat hyvana reittina mielikuvitusmaailmaan.
Erilaiset uskomukset liittyen elaméan tarkoitukseen ja mielekkyyteen
vaikuttavat ihmisen selviytymiseen elamassaan ilmaantuvista
vaikeuksista. Uskonto, sosiaalinen vastuun kantaminen, arvojarjestelma
seka ideologia vaikuttavat siihen, kuinka ihminen saa itselleen
tarkoituksen tunteen eldmassa. Lapsen kohdalla elaman merkitys ja arvot
l6ytyvat keskustelemalla ja pohtimalla. Fyysisella hyvinvoinnilla on

erilaisten tutkimusten mukaan suora yhteys psyykkiseen hyvinvointiin.



Terveelliset elamantavat likunnan ja ravitsemuksen osalta vaikuttavat

suuresti. (Peltola ym. 2009.)

Lapsi tai nuori saattaa ilmaista suruaan ja jarkytystaan aikuisista
poikkeavalla tavalla. Aikuiselle voikin jaada epaselvéaksi, kuinka lapsi tai
nuori todellisuudessa suhtautuu uuteen tilanteeseen. Kriisin yllattaessa on
tarkeaa sailyttaa lapsen tai nuoren arjen rutiinit mahdollisimman
normaaleina; ne luovat turvallisuuden tunnetta. Rutiinien liséksi tarvitaan
tavanomaista yhdesséoloa. Lasten kanssa on syyta keskustella kriisin
aiheuttamista tuntemuksista ja vaarinkasitykset on korjattava. Esimerkiksi
kuolemasta on hyva puhua melko suoraan, ei niinkédan vertauskuvia
kayttaen. Lapsi tai nuori saattaa alkaa pelata nukahtamistakin, jos on
puhuttu "poisnukkumisesta”. Keskusteluissa tulee huomioida lapsen ika ja
koittaa sen mukaisesti muokata kerrottavan asian sisalté ymmarrettavalle
tasolle. Lapsen kysymyksiin kuuluu siis vastata totuudenmukaisesti.
Lapselle kannattaa selittda, miksi aikuiset itkevat tai kayttaytyvat
omituisesti; he surevat. Kun lapsi tietdéd asian todellisen laidan, han
ymmartaa ja uskaltaa nayttaa helpommin myds omat tunteensa. Lasta
kannattaa myds kannustaa kyselemaan mieltddn painavista asioista.
Lapselle kannattaa kertoa, ettd on normaalia, etta tunteet vuorottelevat

ilosta suruun. (Suomen mielenterveysseura, 2009.)

..."Usein kysyttiin minun jaksamistani. Valilla myds koko perheen”...
(Vakavasti sairaan nuoren kokemus).

Lapsen tunnetilat voivat luonnollisesti vaikuttaa myds koulumenestykseen.
Opettajien kanssa on hyva keskustella asioista avoimesti. Lapsi saattaa
l&hestya tunteidensa purkua leikin varjolla. Aikuinen voikin lahestya lasta
leikin keinoja hyddyntéen. Isompi lapsi tai nuori voi purkaa itseaan
esimerkiksi paivakirjan tai blogin kautta. Pahan olon aiheuttamien

tunteiden kasittely on tarkeaa. (Suomen mielenterveysseura, 2009.)



2.5 Sisarusten jaksaminen

..."Ajoittain tuntui raskaalta naéhd& vanhempien surevan niin kovasti ja siskon

olevan niin heikossa kunnossa"... (Eraan sisaruksen kokemus).

Sairastuneen lapsen sisarukset tarvitsevat niin ikaan tietoa sairaudesta.
Eri ikaiset lapset reagoivat sairastumiseen eri tavoin. Sisarukset saattavat
siksi kayttaytya eri tavoin; toinen tuntee syyllisyytta, toinen on
mustasukkainen, yksi suree voimakkaasti. Lapsen sairastuttua
vanhempien aika menee vaistamatta eniten sairastuneen lapsen asioiden
hoitamiseen ja lahella olemiseen. Muuta perhetta taytyy hoitaa samalla ja
kayda lapi kriisia kaikkien kesken. Tarvittaessa sisaruksille voidaan tarjota

lasten- tai nuorisopsykiatrista apua. (Lonngvist, 2014.)

Sairastuneen lapsen sisarukset saattavat tuntea itsensa ulkopuolisiksi. He
voivat tuntea syyllisyytta ja jopa vihan tunteita. Koko perheen tasapaino
jarkkyy, koska vanhemmat keskittyvat sairastuneeseen lapseensa.
Perheen muut lapset on myds huomioitava hoidon toteuttamisessa.
Sisaruksille tulee antaa mahdollisuus vaikeiden asioiden lapikaymiseen.
(Haikarainen ym. 2013.)

..."Pahalta tuntui ja olin myds vahan surullinen™ (Erdan sisaruksen kokemus).

..."Aluksi epauskoa ja pelkoa tulevasta. Myohemmin surua terveyden
menettamisesta”... (Vakavasti sairaan nuoren kokemus).

Hokka (2005) on tutkinut, ettd sisaruksen sairastuminen vakavasti
aiheuttaa muissa sisaruksissa surua, suuttumusta ja vihaa. Ensimmainen
reaktio on usein viha, joka muuttuu jonkin ajan kuluttua suruksi. Tunteiden
purkaminen rayhaamalld, huutamalla ja itkemélla on tavallista. Sisarukset
ovat kokeneet, etta arki on romahtanut ja sairaus on pysayttanyt. Arjen
romahtamisen tunteeseen ovat vaikuttaneet vanhempien vahvat
tunnereaktiot; tunne, ettei tieda, mita pitaisi tehda. Sisaruksissa saattaa
herata tarve syyllisen etsimiseen. Epatietoisuus synnyttda vihaa ja
turvattomuuden tunnetta, koska syyllista ei voi l16ytda. Alkuvaiheen

tunnemyrskyjen tasaannuttua ajatukseen sisaruksen sairaudesta alkaa
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tottua. Sopeutumista sisaruksissa helpotti tutkimuksen mukaan se, etta
sisarus ajatteli olevan muitakin ihmisia, joilla on vakavasti sairastuneita
laheisia. Taustalla on usein pelko sisaruksen menettamisesta tai
likuntakyvyn menettamisesta. Tavallista sisaruksen menettdmisen pelon
lisdksi on aidin menettamisen pelko. Myds ajatukset omasta syopaan
sairastumisesta sisaruksilla on tavallisia. Sisaruksen sairastumisen myotéa
on aiheutunut psyykkisia muutoksia kuten pelot, unensaantivaikeudet,

vasymys ja masentuneisuus. (Hokka ym. 2005, 24-25.)

Ruotsissa Lundin yliopistossa tehdyn tutkimuksen mukaan sisarukset ovat
kokeneet, ettd kaikki perheen yhteinen tekeminen tapahtuu sairaan lapsen
ehdoilla, eik& yhteisesti perheen tai muiden sisarusten ehdoilla. Sisarukset
ymmartavat ja ajattelevat kuitenkin, ettd on tarkeda huolehtia sairaasta
sisaruksesta. Sisarusten sopeutumista tilanteeseen helpottavat heille
itselleen tarkeiden asioiden tekeminen, harrastukset ja tarkeiden ihmisten,
kuten ystavien tapaaminen. Sisaren vakava sairaus perheessa on muiden
sisarusten mukaan tehnyt perheesta vahvemman ja lahentanyt
perheenjasenten véleja. Sisarukset ovat kokeneet sairaudesta surua viela
myo6hemminkin, vaikka sisarus olisikin parantunut sairaudesta. (Bjork,
2008.) Sisarukset ovat myds kokeneet, ettd sisaruksen sairastuminen on
muuttanut kodin ilmapiirida. Epatietoisuus asioista ja huoli sisaruksesta tai

vanhemmasta vaikeuttivat arjen sujumista. (Hokka ym. 25-26.)

Perheenjasenten valilla on ollut enemman ristiriitoja ja perheen yhdesséa
viettdmaa aikaa on ollut vahemman johtuen vanhempien lisdantyneesta
poissaolosta. Vanhempien valisia eroavaisuuksia tunneilmaisussa on
my06s havaittu, joka puolestaan on vaikuttanut lapsen turvallisuuden
tunteeseen. Sisarukset ovat kokeneet jddvansa vahemmalle huomiolle
vanhempien huomion keskityttyd enemmaén sairastuneeseen sisarukseen.
(HOokka ym. 2005, 25-26.) Sisaruksen sairastuminen on vaikuttanut
muiden sisarusten ennenaikaiseen ja varhaiseen itsenaistymiseen (Hokka
ym. 2005, 25-26). Syopaan sairastuneen infektioriskin minimointi vaikuttaa
koko perheen sosiaalisiin suhteisiin negatiivisesti. Infektiovaaran vuoksi

l&hisukulaisten ja ystavien vierailut ovat vahaisia. Sisarukset ovat
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kokeneet itsensd myos yksinaisiksi ja vihaisiksi jaatyaan yksin kotiin.
Jonkin verran, varsinkin sairastumisen alkuvaiheessa, on sisaruksilla

iimennyt keskittymisvaikeuksia koulussa. (Hokka ym. 2005, 27.)

2.6 Perheen tukeminen ja ohjaaminen

Bjorkin (2008) mukaan, on tarkeaa, ettd koko perhe tulee huomioiduksi.
Perheen keskitetyssa hoitamisessa korostuu ajatus siitd, ettéa kaikki
perheen jasenet tarvitsevat tukea ja apua. Vakavan sairauden kohdatessa
koko perhe oireilee jollain tasolla. Siksi on tarkeaa, etta hoito ei keskity

vain perheen yhden lapsen ympairille. (Bjork, 2008.)

Perheen tukemiseksi on tarkeaa tutustua kaikkiin perheenjaseniin,
perheen toimintatapoihin seka millaisesta ymparistosta lapsi tulee
sairaalaan. On suotavaa, etta perhe osallistuu lapsen hoitoon sairaalassa.
Hoitohenkilokunta joutuu yleensa tukemaan perhetta konkreettisesti
hoitoon osallistumisessa. Vanhempien rooli on sairaalassakin tarkea.
Sairaalassa hoitotydn tarkoitus on perheen voimavarojen tunnistaminen

hyvinvoinnin tukemiseksi ja edistamiseksi. (Lehto, 2004.)

Perheen selviytymista seka hyvinvointia edistavéat perheen voimavarojen
selvittdminen ja perheen tukeminen uudessa tilanteessa. Positiivisten
voimavarojen lisaantymiseksi vanhemmuuden tukeminen on lapsen
sairastuessa tarke&a. Perheen ja hoitohenkildston vuorovaikutus on
avainasemassa perheen kriisissa ja perhehoitotydssa. Vanhempien
toimiva parisuhde tukee perheen toimimista yhdessa sekéa antaa

sairastuneelle lapselle turvalliset kasvuedellytykset. (Lehto, 2004.)

Hyvin toimivassa perheessa yksildityminen, joustavuus, vastavuoroisuus,
pysyvyys, avoimuus ja selkea roolijako lisaavat sairauden kanssa
selviytymista. Perheelld on suuri vaikutus lapsen sitoutumiseen
sairautensa hoidossa. Etenkin vanhempien tuki auttaa lasta selviytymaan
paremmin. Hyvaan vuorovaikutukseen katsotaan kuuluvan perheen tasa-

arvoinen kohtaaminen seka hoitosuhteen jatkuvuus. (Lehto, 2004.)
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Perheet ja varsinkin aidit ovat kokeneet, ettd tarkeimman tuen kriisissdan
he ovat saaneet omalta puolisolta, sen jalkeen sukulaisilta. Seuraavaksi
tarkeimmaksi koettu tuen lahde olivat ystavat, sairaanhoitajat, laakarit ja
lahihoitajat, sosiaalitydntekijat, psykologit seka sairaalapastorit
tarkeysjarjestykseen laitettuna. (Sorsa 2004, 37.) Vanhempien mukaan
hoitajilta saamaa tukea on ollut kuuntelu, keskustelu ja rohkaisu. Hoitajilta
saatu ymmarrys ja myotaelaminen seké& mydnteisen ilmapiirin
yllapitdminen jo itsesséan on koettu myds tueksi. (Sorsa, 2004, 38.)
Isovanhemmilta saatu tuki on ollut padasiassa arjen pyorittamiseen
liittyvaa kaytannon tukea, kuten muiden sisarusten ja talouden hoitaminen.
(Sorsa 2004, 40).

..."Muutaman kerran kysyttiin tyttaren itsensa psyykkisté jaksamista tai sitten

yleisemmalla tasolla "Mita kuuluu?" ... (Eraén aidin kuvaus).

Vanhemmat ovat saaneet hoitajilta konkreettista tietoa kyseisesta
sairaudesta, ladkkeista ja niiden sivuvaikutuksista seka neuvoa kaytannon
asioiden jarjestamiseksi, muun muassa erilaisista sosiaalietuuksista ja
tukinakemuksista. Tietoa annettiin myds yhdistyksista ja erilaisista
sopeutumisvalmennuskursseista. (Sorsa 2004, 38.) Sorsan (2004)
mukaan lasten vanhemmille olisi tarkeda saada etukateen tietoa erityisesti
lapsen sairauteen ja hoitoon seké hoitoennusteeseen. Tarkeaksi asiaksi
koettiin myds tieto hoidon etenemisesta ja vaikutuksesta seka
selviytymisennusteesta. Vanhemmat toivoivat juuri etukateistietoa
annettavan enemman. Infektioriskin kohoaminen mietitytti myos
vanhempia. Lisatieto tavallisista hoitojen sivuvaikutuksista olisi vahentanyt

epavarmuutta vanhemmilla. (Sorsa 2004, 40.)

2.7 Muita perheen tukimuotoja

SyOpéasairaiden lasten perheet voivat halutessaan saada vertaistukea ja
neuvoa lasta hoitavien tahojen liséksi Sylva ry:lta. Yhdistys tarjoaa tietoa,
apua ja vertaistukea perheille. Yhdistyksen toimintaan kuuluvat myods
erilaiset kurssit, tuetut lomat ja vertaistukihenkilét, neuvonta, perheasunnot

ja kuvataideterapia. Yhdistykselta vanhemmat voivat tilata myos
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halutessaan erilaisia oppaita ja julkaisuja jotka siséltavat ajankohtaista
tietoa. (Sylva, 2017.)

Pitkdaikaissairaan lapsen perheelle voidaan maksaa myés Kelan
maksamaa erityishoitorahaa, alle 16-vuotiaan lapsen sairastamisen
aikana. Tukea voi saada lapsen sairauden hoidon tai vammasta johtuvaan
hoitoon ja kuntoutukseen. Tallgin lapsen hoitoon osallistuva vanhempi
joutuu tilapaisesti olemaan pois omasta tydstaan kokopaivaisesti.

Paatoksen sairauden vaikeusasteesta tekee hoitava laakari. (THL, 2014.)

Lain mukaan kaikilla terveydenhuollon toimintayksikoilla tulee olla
potilasasiamies. Hanen tehtavan&én on toimia potilaan oikeuksien
edistadjana ja tiedon antajana. Potilasasiamies avustaa tarvittaessa
potilasta esimerkiksi muistutuksen, kantelun tekemisessa tai
hoitopaikkaan liittyvan ongelman selvittamisessa. Potilasasiamies avustaa
tarvittaessa myos potilasvahinkoilmoituksen tekemisessa (osoitetaan
potilasvakuutuskeskukselle). Potilasasiamiehen ei kuulu ottaa kantaa

taudinmaaritykseen tai siihen, onko tapahtunut hoitovirhe vai ei.

Sosiaaliasiamies puolestaan vastaa sosiaalihuollon palveluista. Joissakin
kunnissa voi néita kahta edella mainittua tehtavaa hoitaa sama henkilo.
Naiden virkaa hoitavien henkil6iden yhteystiedot ovat saatavilla
toimintayksikdista tai internet-sivuilta. (Valvira, Potilaan asema ja oikeudet,
2015.)

2.8 Suru -jos lapsi kuolee

Suru on kasitteena moniulotteinen. Suru on hyvin henkilokohtainen ja
jokaisella eri tavoin ilmeneva tunnetila. Sureva ihminen joutuu elamaan
loppueldméansé surun kanssa. Vaikka suru mielletaankin yleensa hyvin
negatiiviseksi asiaksi, voi suru tuoda mukanaan myos jotain positiivista.
Suru saattaa antaa henkildlle uusia mahdollisuuksia kasvuun ihmisena ja

uusien ulottuvuuksien ldytymiseen. (Telenius, 2010.)
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Vaikka kokemus l&heisen kuolemasta on laheisilla yhteinen, suru on
kuitenkin hyvin yksilollinen kokemus ja jokainen suree omalla tavallaan.
(Aho, 2010,14.) Surua kuvataan kokonaisvaltaisena prosessina, joka liittyy
ihmisen identiteetin, elaman ja tulevaisuuden merkityksen ja tarkoituksen
uudelleenrakentamiseen. (Aho, 2010.) Surun my6té ihmiset huomaavat
my0s usein loytavansa itsestaan uusia voimavaroja -niitd, joita eivat edes
tienneet olevan olemassa. Surun tutkimisen johdosta pystytaan yha
paremmin tunnistamaan ja ennustamaan eri ihmisten tapoja suhtautua
suruunsa. My6s surun voimakkuuteen vaikuttavia tekijoita pystytaan
ennakoimaan. Aikaisemman oletuksen mukaan suremiseen liittyi
kiintymyssuhteen katkaiseminen kuoleman aarella. Silloin myds ajateltiin,
ettd surutyo tulisi saattaa paatokseen yhdessa tai kahdessa vuodessa.
Tana paivana kuitenkin ajatellaan, ettd kuolema ei katkaise
kiintymyssuhdetta, vaan sen sijaan konkreettinen lasndolo muuttuu
mielikuvien tasolla olevaksi lasnaoloksi. Ajan kuluessa kuolleelle henkil6lle
l6ytyy paikkansa surevan ihmisen tunne-elamassa ja arki jatkuu

eteenpain. (Telenius, 2010.)

Laakson (2000) tutkimuksen mukaan aitien kokemukset ajan kulumisesta
ja sen merkityksensa surun ilmenemiseen. Kun aikaa on kulunut, surun
iimeneminen on vahentynyt. (Laakso 2000,8.) Lapsen kuoleman katsotaan
olevan suruista suurimman. Tutkimukset osoittavat, ettd vanhemmat
kokevat lapsensa menettdessédan syvaa surua rippumatta lapsen iasta tai
kuolemaan johtaneista syista. Lapsensa menettaneet voivat parhaiten
jakaa kokemuksiaan muiden saman kokeneiden kanssa. Kukaan muu ei
voi ymmartad menetysta niin hyvin, kuin samaan tilanteeseen joutunut
ihminen. Lapsensa menettdneet vanhemmat pitavat surunsa avulla
muistonsa lapsestaan elavang; tunne sailyy surun myota konkreettisena.
Sen vuoksi tunne on tarkea ja eheyttava. (Telenius, 2010.) Aidit ovat
kokeneet, ettd parhaista keinoja surutydhén ovat lapsen muistelu ja

lapsesta puhuminen (Laakso 2000,9).

Surun aiheuttamat reaktiot vaihtelevat eri ihmisilla. Ihmiset reagoivat
suruun esimerkiksi fyysisesti, psyykkisesti tai sosiaalisesti. Fyysista

reagointia ovat esimerkiksi paéansarky, vapina, huimaus ja pahoinvointi.
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Psyykkiset tuntemukset voivat olla vaikkapa masennus, tuskaisuus tai
karsimyksen tunne. Sosiaaliseen oirehdintaan voi liittya muun muassa
ruokahalumuutokset, lisdéantynyt alkoholin tai laédkkeiden kaytto ja
vireystilan muutokset. Se, kuinka kukin henkil6 kokee surun, riippuu
elamankokemuksesta, historiasta, persoonatyypista, aikaisemmista
vastaavanlaisista kokemuksista seké& kulttuuritaustoista. Suhde
kuolleeseen ihmiseen vaikuttaa myds surun tuntemuksiin. (Telenius,
2010.)

Mikali kuolema on odotettavissa, hoitohenkilokunnan olisi hyva rohkaista
omaisia kysyméaan lapsen kuolemaan liittyvista asioista. Kuoleman
lahestyessa, pitkéllisen sairauden jalkeen, surutyén alkaminen voi alkaa
usein jo ennen kuin lapsi on kuollut. Valmistautumisaika antaa paremmat
mahdollisuudet kohdata lapsen kuoleman mukana tuoma kriisi. (Laakso
2000, 33.)
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3 PERHEEN KRIISI JA KRIISITEORIAT

3.1 Perheen kriisi

Lapsen sairastuminen vakavasti aiheuttaa vaistamaétta perheessa kriisin,
varsinkin vanhemmille. Koko sairausprosessi on kokemuksena koko
perheelle raskasta. Lapsen vakava sairaus muuttaa koko perheen
turvallisia kaytantoja seka arjen asioita elamanhallintaa vaikeuttamalla.
(Parkkali 2007, 5.) Tallaisessa tilanteessa perheen avun ja tuen tarve
korostuu. Perhe tarvitsee menetelmia uudessa ja erilaisessa
elamantilanteessa selviytymiseen. Lapsen vakavaan sairauteen
sairastuminen on vanhemmille kokemus, jota he eivat koskaan tule
unohtamaan. (Parkkali 2007, 5.)

Lapsen sairastuminen vakavasti on perheelle suuri jarkytys ja taustalla on
pelko lapsen menetyksesta tai sen uhasta. Vanhemmat voivat kokea
monia eri tunteita kuten surua, pelkoa ja vihaa. Vakavaan sairastumiseen
harvemmin pystyy valmistautumaan, mutta jos perheella on aiempaa
kokemusta pitkaaikaissairauksista, voi se antaa enemman valmiuksia
kohdata lapsen vakava sairastuminen. Myds vanhemmat itsessaan
kasittelevat eri tavoin asioita ja tunteita. (Parkkali 2007, 5.) Toisinaan
ammattiapu on tarpeen kriisissa olevan perheen auttamiseksi vaikeassa

elamanvaiheessa (Auvinen, 2005, 33).

Losoi (2015) tutki vaitoskirjassaan lievid aivovammoja saaneiden
selviytymiskykya traumasta. Tutkimuksessa tuli esille, ettd on merkitysta
toipumisen kannalta, minkalaisiin aivoihin trauma on syntynyt. Psyykkinen
joustavuus eli resilienssi on avainasemassa. Resilienssid omaavalla
ihmisella on parempi kyky selvité vastoinkaymisesté ja toipua sairauden
aiheuttamista muutoksista. Hyvan muutokseen sopeutumiskyvyn omaava

ihminen toipuu sairaudesta siis todennakoéisimmin. (Losoi, H. 2015, 30.)

Ihmisen psyykkista kriisia ja sen etenemistéa on kuvannut neljan eri
vaiheen kautta ruotsalainen professori, kirjailija, psykiatri ja

psykoanalyytikko Johan Christoffer Cullberg. Psyykkinen kriisi voi olla
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monen eri tekijan aiheuttama. Naissa tilanteissa on tyypillista, ettd ne ovat
tavallisesta poikkeavia tilanteita ja siihen liittyvat asiat ovat ihmiselle
erittain tarkeita, kuten esimerkiksi oma lapsi vanhemmalle. (Parkkali
2007,16.) Ei ole aina selvaa kuitenkaan, ettéd vanhempien kriisi menisi
jonkin teorian asettaman jarjestyksen mukaan, vaan voi olla myos hyvin
yksil6llista, miten ja missa jarjestyksessa kriisi etenee. On kuitenkin
selvaa, etta vakavasti sairastuneen lapsen vanhemmat sijoittuvat aina
johonkin kriisin vaiheeseen. (Parkkali, 2007, 15.) Ajassa etenevien
kriisiteorioiden vaiheet muodostavat joskus hyvinkin yksinkertaistavan
nakokulman vanhempien selviytymisesta ja niihin olisikin hyva osata
suhtautua myos kriittisesti. (Parkkali, 2007, 15).

3.2 Akuutti- eli shokkivaihe

Sairastumisen alkuvaiheessa esimerkiksi sydpadiagnoosin saatua ihmisen
tunnereaktio on usein shokinomainen, joka voi ndkya lamaantumisena,
hammennyksen, pelkona ja siihen voi liittyd my0s unettomuutta.
(Auvinen, 2005, 30.)

Ensimmainen jarkytyksesta toipumisen vaihe on siis shokkivaihe, jossa
ihminen usein kieltda tapahtuneen poissulkemalla tai ulkoistamalla
jarkyttavan tapahtuman itsestaan, ja on usein kuin sita ei olisi
tapahtunutkaan. Joskus ihmisen on vaikea muistaa tarkasti jalkeenpain
shokkivaiheen tapahtumia. Vaihe kestaa yleensa lyhyesta hetkesta
useampiin vuorokausiin. Tyypillistd on myds tunteiden tukahduttaminen ja
epatoivoinen yritys hallita muuttunutta tilannetta shokkivaiheessa olevalle
ihmiselle. Talla on yhteys siihen, ettei ihminen kykene sisdistamaan ja
hallitsemaan tapahtunutta samanaikaisesti. Tyypillista on etaisyyden
ottaminen tapahtuneisiin jarkyttaviin asioihin. Shokkivaiheen ihminen on

peloissaan, ahdistunut ja epavarma tulevaisuudestaan, esimerkiksi
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hoidoista ja tutkimuksista. Edella mainittuihin tunnekokemuksiin vaikuttaa
my6s mahdollinen lilan vahainen tiedon saanti. (Parkkali, 2007.)
Sopeutumiseen ja selviytymiseen vaikuttavat myds paljon mahdolliset
vaaristyneet ajatukset, uskomukset ja epaluulot sairaudesta.
Suhtautuminen sairauteen ja siihen, etta se johtaisi aina vaistamatta
karsimykseen ja kuolemaan, vaikeuttavat sopeutumista sairauteen.
(Parkkali, 2007.) Pahimman shokkivaiheen mentya ohi, ihminen voi
yllattavankin nopeasti pystya siirtymaan takaisin ennen sairauden
toteamista olleeseen elamantilanteeseen pyrkimalla hyddyntamaan omia
selviytymiskeinojaan. Erilaisten hoitojen alkaminen ja jarjestelyt
yhdistettyna tiedonsaantiin edesauttavat sopeutumisen alkuvaiheessa.
(Parkkali 2007, 16.)

3.3 Reaktiovaihe

Reaktiovaiheeseen ihminen siirtyy siina vaiheessa, kun tapahtuneet asiat
on pakotettu ymmartamaan. Tassa vaiheessa selviytymiskeinojen
|6ytdminen on tarkedd, ne auttavat sopeutumaan tilanteeseen. Siind
auttaa, jos ihminen voi kayttaa ensin sellaisia suojautumiskeinoja, jotka
ovat auttaneet mahdollisissa aiemmissa elamén hankalissa tilanteissa.
Cullbergin mukaan puhutaan erilaisista puolustusmekanismeista, kuten
torjuminen, kieltaminen, regressio, ulkopuolisten syyttely, jarkeistdminen ja
eristdminen. Sureminen on myos keskeinen osa reaktiovaihetta.
Tapahtuneisiin reagoiminen on yksildllista. Kriisin tydstdminen voi alkaa
vasta sitten, kun ihminen on myontanyt itselleen kriisin ja kykenee
tarkastelemaan niin sanotusti ulkopuolisen silmin itsedén. (Parkkali 2007,
17.) Reaktiovaihe on yleensa pituudeltaan muutamasta viikosta
muutamaan kuukauteen. Talléin ihminen alkaa hiljalleen muodostaa
kasitysta tapahtuneesta, mutta on tyypillista, ettd ihminen viela osittain
kieltdd tapahtuneen. Lopulta reaktiovaiheen aikana ihminen kuitenkin
tiedostaa tapahtuneen asian. Kriisin aiheuttama tapahtuma saattaa tulla

ihmisen mieleen muistikuvina nukkuessa tai hereilla ollessa. Unet voivat



19

olla aluksi painajaistyyppisida. Mydhemmin unien sisalt6 laajenee.
Tuntemuksiin voi liittya fyysisia oireita, kuten sydamen tykytysta, hikoilua,
vapinaa tai pyorrytysta. Reaktiovaiheessa on hyvin tyypillista, ettéa ihminen
syyllistdé jopa kohtuuttomasti jotakin henkil6a tai asiaa tapahtuneesta.
Kriisin kohdannut ihminen tarvitseekin konkreettista apua arjen seka

elaman uudelleen jarjestdmiseen. (Suomen Mielenterveysseura, 2009.)

3.4 Korjaamisvaihe

Korjaamisvaiheessa tyypillista on, etta ihmisen ajatukset suuntautuvat
kriisin aiheuttamasta tilanteesta ja aikaisemmin tapahtuneista tilanteista jo
kohti tulevaa. Ihmisen aiemmin kayttssa olleet toiminnot saadaan
pikkuhiljaa uudestaan kayttoon ja uudenlaisille kokemuksille on jo tilaa.
Korjaamisvaihe sijoittuu kriisitilanteessa kuukaudesta yhteen vuoteen.
Varsinainen sopeutuminen kaynnistyy siis korjaamisvaiheessa.
Elamanarvojen pohtiminen eli tarkeiden ja merkityksellisten asioiden
arvojarjestykseen uudelleen laittaminen on tyypillista. Vaihtoehtojen ja
valintojen punnitseminen ja lahipiiristéa tuen hakeminen on aiempaa
aktiivisempaa. (Parkkali 2007, 17.)

3.5 Uudelleen suuntautumisen vaihe

Uudelleen suuntautumisvaiheeseen kuuluu, etta kriisi on tavallaan jo
ohitettu. Jatkuvuus, tilanteen hyvaksyminen ja ymmartaminen seka se,
ettei asia suoranaisesti enda niin paljon haittaa elamaa, ovat télle
vaiheelle tyypillista. Vaikkei kriisia ole kokonaan unohdettu, ihminen on
kuitenkin loytanyt valineita siita sopeutumiseen ja selviytymiseen. Ihminen
on siis ldytanyt jonkinlaisen tasapainon uudelleen elamassaéan. Uudelleen
suuntautumisen vaihe kestaa Cullbergin mukaan lapi koko elaman, koska
ihminen saa pikkuhiljaa itseluottamusta takaisin ja on kykeneva
hyvaksymaan vaikean tilanteen osaksi elamaansa. Lapsen sairauden
aktiivisten hoitojen lopettamisvaiheessa ja kontrollikdyntien jatkuessa

vanhempien ajatukset ovat usein jo suuntautuneet elaméaan lapsen kanssa
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ilman hoitoja. Taustalla voi toki pyoria ajatuksissa sairauden paheneminen
riski uudelleen. Jokaisessa kriisivaiheessa katsotaan, etta vanhempi
tarvitsee paljon erilaisten sosiaalisten verkostojen antamaa tukea.
(Parkkali 2007, 17.) Uudelleen suuntautumisen vaiheessa on tyypillista,
ettd kriisin kokeneet tuntevat muuttuneensa pysyvasti kokemuksensa
myotd. Samaan kokemukseen kuuluu myds tuntemus uusien
voimavarojen loytymisestd; sellaisia, joita ei ole tiedostettu olevan

olemassakaan. (Suomen Mielenterveysseura 2009.)
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4 MENETELMAT JA AINEISTO

Opinnaytetydmme on toiminnallinen. Opinnaytetydn tekemisen aikana
huomioitiin kdytannon hoitotydsta nousevat toiveet ja tarpeet. Sita kautta
laadittiin toimeksiantajan toiveiden mukainen ohjelehtinen hoitoty6hoén.
Aiheeseen liittyvaa lahdemateriaalia oli runsaasti, joten opinnaytetyota
varten hyodynnettiin monipuolisesti erilaista kotimaista seka kansainvalista

tutkittua tietoaineistoa, joiden pohjalta opinnaytetyo ja ohjelehtinen tehtiin.

Toiminnallisessa opinnaytetydssa tutkimuskaytanteet ovat hieman
kevyemmassa merkityksessa, kuin esimerkiksi tutkimuksellisessa
opinnaytetydssa. Tiedon keraaminen on kaytannossa kummassakin
samanlainen. Toiminnallisessa opinnaytety6ssa on tarkoitus turvata
saatua tietoa kayttamalla valmiita tutkimuskaytant6ja. Aineistoa voidaan
keraté eri tavoin, mm. yksilo- tai rynm&haastattelulla tai kyselylomakkeella.
(Airaksinen & Vilkka 2003, 57.)

Toiminnallinen opinnaytety6 voi kasittaa esimerkiksi jonkinlaisen ohjeen tai
oppaan. Liséksi toiminnallinen opinnaytetyo voi olla esille asetettu nayttely
tai tapahtuma. Toiminnallisella opinnaytetydlla on usein toimeksiantaja,
joka voi kayttaa tilattua tyota esimerkiksi kdytannon tyon kehittamiseen.
Talldin opinnaytetyd tukee kaytannon tyota teoriaan pohjautuvalla tutkitulla
tiedolla. (Airaksinen ym. 2003.)
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5 KYSELY

5.1 Kysymykset seké niiden sisalto ja tarkoitus

Aineiston keruumenetelmaksi valittiin kysely. Kyselyssa aineiston keruu
tapahtuu standardoidusti, ja kohdehenkildistda muodostuu otos tai nayte
jostakin tietysta perusjoukosta. (Hirsjarvi, Remes, Sajavaara. 2003, 181.)
Kyselyyn voi osallistua paljon ihmisia ja kysymyksissa voi olla monista eri
asioita. Kysely on tehokas tiedon keruumenetelma. Mikali kyselylomake
on suunniteltu hyvin, aineiston kasittely ja analysointi nopeutuvat.
(Hirsjarvi ym. 2003, 182.) Kyselya varten laadittiin kyselylomake lasten
poliklinikan hoitohenkilostdlle. Kyselyn avulla saatiin arvokasta tietoa
kaytannon kokemuksista, tyon haasteista, ongelmista ja
kehittamistarpeista. Kyselyn vastauksista tehtiin kooste, jota hyddynnettiin
ohjelehtisen laatimiseen.

Kyselylomakkeen tulee olla yhdessa saatekirjeen kanssa motivoiva,
kohtelias ja pituudeltaan kohtuullinen. Saatekirje vaikuttaa merkittavasti
siihen, kuinka innokkaasti vastaaja haluaa vastata. Kyselylomakkeen
laatimisessa tulee varmistua, ettd vastaajalla on vaadittavaa tietoa
vastatakseen kysymyksiin. (Alamursula, 2011.) Lomakkeen laatimiseen ja
kysymyksien suunnitteluun kaytetylla huolellisuudella voidaan saavuttaa
paremmin tutkimuksen onnistuminen (Hirsjarvi, ym. 2003,185).
Kyselylomakkeissa selkeys on tarkeinta. Kohdennetut kysymykset ovat
parempia kuin tulkinnan varaiset yleisella tasolla olevat kysymykset. Niin
ikaan lyhyilla kysymyksilla on helpompi ymmarrettavyys toisin kuin

pidemmilla kysymyksilla. (Hirsjarvi ym. 2003, 189.)

Kyselylomakkeen kysymyksilla 1.; kohdat a, b ja ¢ sek& 2. haluttiin tietda
sairastuneen lapsen, hanen vanhempiensa seka sisarusten kohtaamiseen
littyvista asioista. Kysymyksella 3. selvitettiin perhehoitotyon nakdkulmia
hoitotydssa. Kysymyksessa 4. keskityttiin sairastuneen lapsen sisarusten
suruun seka sisarusten huomioimiseen. Kysymyksilla 5. ja 6. selvitettiin

hoitohenkildstén arvoja ja asenteita seka niiden nakymista tyoyksikdssa.
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Kysymykset laadittiin siten, etta ne olivat avoimia kysymyksia, jolloin
vastaajalle jai mahdollisuus vastata omin sanoin kokemuksia ja ajatuksia.
Yleisimmin kyselyissa kaytetty kysymysmuoto on avoimet kysymykset,
jossa jaa tilaa vastaukselle. (Hirsjarvi ym. 2003, 185).
Monivalintakysymykset sen sijaan ohjailevat ja antavat jo valmiiksi
rakennetun vaihtoehdon. (Hirsjarvi ym. 2003, 188).

Kyselyn tulosten laadun kriteerind on aineiston monipuolisuus ja se,
kuinka silla saavutetaan tavoitteet seka kohderyhman tarpeet. Lisaksi
kysymyksié laadittaessa tulee mietti, etta keratylla tiedolla saadaan
mahdollisimman hyvin ratkaistua niitd ongelmia, joita ratkotaan.
(Airaksinen ym. 2003, 61-62.) Kyselyyn vastaamiseen arvioitiin menevan
aikaa noin 15 minuuttia.

Kyselya tehtaesséa on hyva huomioida, kuinka pitka lomakkeesta tulee.
Kyselyn tayttdminen tulisikin pystya tekem&aéan noin 15 minuutissa.
(Hirsjarvi ym. 2003, 190.)

Kyselylomakkeeseen liitettiin saatekirje, missa kerrottiin kyselyn tarkoitus
ja mitd saadulla tiedolla saavutetaan. Saatekirjeesta tehtiin selkea ja
helposti luettava. Saatekirje sisalsi perustelut kyselylle. Lisaksi

saatekirjeesta ilmeni kyselyn tekijat seka heidan yhteystietonsa.

Saate- eli lahetekirjelIméssé kerrotaan kyselyn tarkoitus ja sen tarkeys.
Vastaajaa rohkaistaan vastaamaan kyselyyn ja ilmoitetaan mm. mihin
paivAmaaraan mennessa vastaukset tulisi palauttaa. (Hirsjarvi ym. 2003,
191))

5.2 Kyselyn tulokset

Kyselyyn laadittiin avoimia kysymyksia eli kysely oli laadullinen. Kyselyn

avulla keréattiin tietoa ohjelehtisen tydstamista varten. Kyselyyn vastasi
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vain murto-osa niista henkildista, joille kysely osoitettiin. Kyselyita
toimitettiin 35 kappaletta ja vastaajia oli viisi. Vastausprosentti oli
17,5%. Kysely toteutettiin joulunpyhien alla ja sen jalkeen, joten silla on
voinut olla vaikutusta vastausmaaran vahyyteen. Kyselyn vastauksista

saatiin kuitenkin koottua materiaalia ohjelehtisen tyostamiseen.

Kyselyn kysymysten 1. ja 2. vastauksista ilmeni, ettd lapset suhtautuvat
sairastumiseensa padasiassa positiivisella asenteella. Erilaisiin
tutkimustilanteisiin liittyy jannitysta ja hoitajien tehtavaksi jadkin lapsen

kannustaminen ja rohkaisu.

Sairastuneen lapsen sisarukset kaipaavat paljon konkreettista tietoa.
Terveet sisarukset pitavat vanhemmat kiinni arjen rutiineissa. Toisinaan
sisarukset tuntevat kateutta, kun jaavat vahemmalle huomiolle
sisaruksensa sairastuessa. Vanhemmat ovat yleensa tyytyvaisia ja
helpottuneita, kun saavat sairastuneelle lapselleen diagnoosin ja sen
my6ta hoitosuunnitelman. Vanhempien keskindinen suhde ja luottamus
toisiinsa ovat erittain tarkeita asioita. Perheen oma tukiverkosto arjen
sujumiseksi on tarked. Vanhemmat saattavat etsia ja loytaa internetista
vaaraa tietoa sairauteen liittyen. Tallaisissa tilanteissa hoitohenkilost6
korjaa tilannetta tuomalla faktatietoa perheelle. Erilaisten uusio- tai
eroperheiden ihmissuhteet voivat olla haastavia. Hoitohenkilosto koki
perheiden kohtaamisessa olevan tarkedd hyvan luottamuksen I6ytyminen
lapsen ja hoitohenkildston valille. Ajanpuute vastaanotolla koettiin

hankalana.

Kyselyn kysymyksestéa 3. ilmeni, ettd perhehoitotyon ndkoékulma ohjaa
hoitohenkilostda tydssadan. Vastaanotolla ensikohtaaminen on kaikkein
tarkein ja siihen halutaan panostaa. Joidenkin lapsipotilaiden kanssa
hoitosuhde saattaa kestaa yli kymmenen vuotta. Siina ajassa perhe tulee

tutuksi.

Kyselyn kysymyksessa 4. vastauksista ilmeni, ettd hoitohenkilost6
perehtyy parhaansa mukaan sairastuneen lapsen sisarusten tilanteeseen.

Sisarukset pyritdan huomioimaan yksilollisesti. Hoitajat opettelevat
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sisarusten nimet ja muutoinkin tutustuvat heihin paremmin. Sisarukset
ohjataan psykologin puheille tarvittaessa, esimerkiksi surun kasittelemista

varten.

Kysymyksen 5. vastauksista havaittiin, ettd hoitohenkiloéston arvot sekéa
tydomoraali koetaan hyvana. Perheet huomioidaan jokaisen tilanteen
mukaan yksilollisesti. Mikali tarvetta esiintyy, ohjataan perheet esimerkiksi
erityistyontekijoiden vastaanotolle.

5.3 Haastattelujen tulokset

Kyselya taydennettiin haastattelemalla lapsen tai nuoren
pitkdaikaissairauden kokeneita perheitéa. Taydennysta haluttiin, koska
kyselyyn saatiin vain vahainen maara vastauksia. Haastattelua varten
perheille annettiin haastattelulomakkeet. Haastatteluun osallistui kaksi
perhetta, joista vastasi viisi henkilod. Haastateltavat perheet I16ytyivat
l[&hipiiristdmme. Perheiden haastattelu oli mielestdmme hyva ja
monipuolisesti tietoa ja kokemuksia antava vaihtoehto
tiedonkeruumenetelméaksi kyselyn lisdksi. My6s opinnaytetydn
ohjauksessa tuli esiin, ettd haastattelun avulla voidaan taydentaa kyselya.
Halusimme elavoittaa lukijan kannalta opinndytety6tdmme tuomalla
perheiden kokemuksia tekstiin suorina lainauksina perheiden

haastatteluista.

Haastattelu eroaa kyselysté tiedonkeruumenetelména siten, etta
haastateltavalla ja haastattelijalla on suora kielellinen vuorovaikutus.
Haastattelu on siis joustavampi kuin kysely. (Hirsjarvi ym. 2003, 191.)
Etuna haastattelussa on se, ettd haastateltava voi kertoa itseaan
koskevista asioista omin sanoin. Se tuo joustavuutta aineiston keruuseen

ja mahdollistaa haastatteluaiheiden jarjestyksen muuttamisen tilanteen
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mukaan tilanteeseen sopivaksi. (Hirsjarvi ym. 2003, 192.)
Haastattelumenetelman valinnassa korostuu usein ajatus siité, ihminen
nahdaan subjektina, jolle annetaan vapaasti mahdollisuus tuoda esille
haluamiansa asioita haastattelussa. Ihminen on aktiivinen ja merkityksen
luova osapuoli tutkimuksessa. (Hirsjarvi ym. 2003, 192.) Haastatteluista
ilmeni, ettéa lapsen vakava sairaus aiheuttaa epéatoivon ja kiukun
tuntemusten lisaksi myds suoranaista artymysta ja kiukkua. Hoitavalta
yksikolta koettiin saadun kylla tietoa, mutta ainakin sairauden
alkuvaiheessa asioita tuntuisi olevan liikaa. Hyodylliseksi koettiin arkea
koskettava konkreettinen apu kaytdnnon asioiden hoitamiseen.
Vastaanotolla koettiin toisinaan olevan tiukat aikataulut. Kiireinen
tunnelma aiheutti sen, ettad perhe saattoi tuntea oman asiansa, lapsensa
sairauden, vahapatdiseksi. Lapsen sairastamisen aikana
hoitohenkilostésta arvostettiin nimenomaan sairaanhoitajien tydpanosta.
Sairaanhoitajan koettiin olevan eniten lasna perhettd tukemassa. Koko
perhetta ajatellen sisarusten huomioiminen jai padasiassa vanhempien

vastuulle. Vanhempien jaksaminen huomioitiin hyvin.
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6 OHJELEHTISEN TOTEUTUS JA YHTEISTYO POLIKLINIKAN
KANSSA

6.1 Hyvan oppaan tunnusmerkkeja

Hyvan oppaan mittarina voidaan pitaa sita, etta oppaan lukija tai kayttaja
ymmartaa oppaan tarkoituksen seka loytdd oppaasta tarvitsemansa
tiedon. Tyontekijan kannalta hyva opas toimii tukena omassa tydssa seka
auttaa tyon kehittdmisessa. Oppaan avulla voidaan vaikuttaa lukijan
asenteisiin ja tiedollisiin valintoihin. Oppaan kokoamiseksi tulee kayda lapi
erilaista kirjallista materiaalia tutkimuksineen. Té&lla tavoin oppaasta
saadaan mahdollisimman hyvin teoriaan pohjautuva seké eettisesti
luotettava. (Koskinen-Ollongvist ym. 2001.) Oppaan laatimisessa tulee
huomioida kayttajaryhma. Siita rijppuu oppaan sisalto ja teoriatiedon
laajuus ja maara. Lauserakenteet seka tekstin tyyli ovat tarkeita selkeyden
ja helppolukuisuuden vuoksi. Yksinkertainen asettelu helpottaa luetun
ymmartamista. Yleisesti ottaen lyhyt ja ytimekés opas on lukijan kannalta
paras, jolloin siitd saatu tieto jaa parhaiten mieleen. (Koskinen-Ollongvist
ym. 2001.) Oppaan koostamisessa lahdekritiikki on erityisen tarkeassa
osassa. Tietojen oikeellisuus ja luotettavuus tulee varmistaa. Opasta
laadittaessa ihanteellista olisi, jos tuote erottuisi edukseen vastaavista
oppaista. Yksilollisyys ja persoonallisuus ovat tarkeitd ominaisuuksia. Toki
kohderyhma taytyy muistaa, jolloin painoarvo maaraytyy sen mukaisesti.
(Airaksinen ym. 2003, 53.)

6.2 Ohjelehtinen

Ohjelehtinen suunniteltiin hoitohenkiloston kayttoon lasten poliklinikalle
tyoelaman toiveesta. Sen vuoksi ohjelehtiseen ei ollut tarvetta sisallyttaa
laajasti teoriatietoa. Ohjelehtisesta toivottiin toimeksiantajan puolesta
napakkaa, selkeaa ja helposti luettavaa. Nain ollen toteutettiin lyhyt ja
ytimekas lehtinen, joka olisi helposti ja nopeasti luettavissa. Kuvat

ohjelehtisesta olivat mielenkiinnon herattajana ja visuaalista ilmetta
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parantamassa. Otsikointi valikoitui opinnaytetydmme nimesta. Otsikosta
iImenee myo6s ohjelehtisen kayttajaryhma eli lasten poliklinikan henkildsto.
Ajatuksena oli koota tarkeimmat huomioitavat asiat, jotka hoitohenkiloston
olisi hyva muistaa ja huomioida perhehoitotydn kannalta. Ohjelehtinen
laadittiin tutkitun teoriatiedon, kyselyn, seké perheiden haastattelujen
pohjalta. Ohjelehtinen on opinnaytetydn liitteena.
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7 JOHTOPAATOKSET

Opinnaytetyon tavoitteena oli, etta selvitimme millaista tukea perheet talla
hetkella saavat ja mita kehitettavaa viela olisi perhehoitotydn
nakokulmasta. Kysely- ja haastattelutuloksien avulla pystyttiin
muodostamaan melko selke& kokonaiskuva perheiden tarpeista ja
kokemuksista seka myo6s hoitajien kokemuksista tydssdén. Saatua tietoa

pystyttiin soveltamaan koostettuun ohjelehtiseen.

Varsinkin haastattelutuloksista tuli ilmi se, ettad perheet arvostavat todella
paljon kiireetonta ja aitoa kohtaamista hoitokontaktien aikana. Paaasiassa
perheet olivat siis tyytyvaisia saamaansa hoitoon mutta tuloksista huomasi
sen, etta sisarusten hyvinvoinnin kysyminen on jaanyt melko vahaiselle
joidenkin perheiden kohdalla. Perheiden negatiiviset kokemukset liittyivat
paaasiassa sellaisiin tilanteisiin, jossa perheelle on tullut tunne

hoitohenkildston kiireesta ja rutinoitumisesta tyohon.

Hopia (2006) toteaa tutkimuksessaan, etté hoitajan rooli perheen
tukemisessa on todella tarkea. Tutustumalla perheeseen ja myds hoitajien
hyvaksi koettujen perheneuvottelujen kautta hoitaja pystyi vahvistamaan
systemaattisesti perheen hyvinvointia, vahvistamaan vanhemmuutta seka
auttoi jakamaan tunnekuormaa. Myo6s aiempien tutkimusten (Hopia 2006
ja Rautiola 2010) seka taman opinnaytetyon tuloksien pohjalta, voidaan
tulla siihen tulokseen, etta sisarusten huomioimiseen perhehoitotyon

nakokulmasta tulisi kiinnittdé&d huomiota aiempaa enemman.

Opinnaytetyon aihe on mielenkiintoinen, herkka ja monella tapaa
koskettava. Aiheen herkkyytta lisda se, etta tyo liittyy vakavasti sairaisiin
lapsipotilaisiin seka heidan perheisiin. Opinnaytety6ta tehdessa ilmeni,
etta aihe on tarkea ja ohjelehtiselle on tarvetta. Tata perhehoitotytn
nakokulmaa voisi jatkossa tutkia ja kehittda laaja-alaisemmin erilaisten
tiedonkeruumenetelmien avulla. Perheille suunnatun hyvinvointia
kartoittavan lomakkeen kehittamisen avulla voisi saada arvokasta tietoa
koko perheen tilanteesta. Myds hoitajien kokemusperaista tietoa voisi

jatkotutkimuksissa hyddyntda enemman. Kyselyyn vastanneiden maaran
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vahyydesta johtuen hoitajien kokemusperainen tietopohja jai alkuperaista

suunnitelmaa vahemmalle opinnaytetydssamme.

Hoitajat ja koko hoitohenkilosto tekevat tarkeda ja vastuullista tyota
sairastuneiden lasten seké heidan perheidensa kanssa, muu
moniammatillinen tydyhteiso tukenaan. Henkisesti kuormittava tyo ottaa
varmasti osansa myos tyontekijoiden jaksamisessa. Arvostus hoitotyota
kohtaan on opinnaytetyon tekemisen myota kasvanut seka erityisesti

perhehoitotydn tarkeys perheiden hyvinvointiin vaikuttavana osatekijana.
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8 EETTISYYS JA LUOTETTAVUUS

Opinnaytetydn tekeminen perustuu aina luotettavuuteen ja rehellisyyteen.
(Vilkka. 2005,30). Tutkimuseettisiin periaatteisiin kuuluvat ihmisen
itsemaaraamisoikeuden kunnioittaminen, vahingoittamisen valttaminen ja
yksityisyys seka tietosuoja. Tama tarkoittaa sita, ettéd osallistuminen
perustuu aina vapaaehtoisuuteen, riittdvaan taustatietoon seka

tiedonantoon. (Tutkimuseettinen neuvottelukunta. 2017.)

Kaytimme opinnaytetydssamme vain luotettavia lahteitd. Opinnaytetyohén
liittyvan ohjelehtisen kuvien kayttdamiseen meilla on kayttooikeus. Kuvat
ovat opinnaytetyon tekijoista toisen itsensa ottamia ja muokkaamia kuvia.
Opinnaytetyon teimme Lahden ammattikorkeakoulun opinnaytetyon
ohjeita noudattaen valmiille opinnaytetyon mallipohjalle. Opinnaytety6ta
teimme yhdessa seka itsendisesti, kulloisenkin tilanteen mukaan.
Ohjelehtisen nimike muuttui lopulliseen versioon vasta loppuvaiheessa,
kun selventyi minkalainen lopputuloksesta tulisi. Ohjelehtinen sopi siihen
tuotokseen parhaiten. Sisall6llisesti pyrimme tekemaan sen

toimeksiantajan toiveiden mukaiseksi ja tarkeimmat ydin asiat huomioiden.

Opinnaytety6hon kuuluvan ohjelehtisen tekemiseksi laadittiin kysely Paijat-
Hameen keskussairaalan lasten poliklinikan sairaanhoitajille. Kyselya
varten tarvittiin lupa organisaatiolta eli Paijat-Hameen keskussairaalalta.
Kyselyyn liitettiin saatekirje, josta selvisi kyselyn tarkoitus ja mihin silla
pyritaan. Kyselyn avulla saatiin arvokasta tietoa ammattilaisten omien
kokemusten pohjalta seka tietoa mahdollisista ongelmista ja/tai
haastavista asioista perheiden kriiseihin liittyen. Tietopohjana
opinnadytetydssa kaytettiin luotettavia lahteita, kuten vaitéskirjoja, jotka
ovat tutkittua tietoa. Opinnaytetyo laadittiin kehittdmaan hoitotyotéa lasten
poliklinikalla. Yhteistyota tehtiin lasten poliklinikan hoitajien seka
osastonhoitajan kanssa. Opinnaytetyon kautta pyrittiin parantamaan

tydyhteison toimintatapoja.

Tyontekijoiden sitoutumisella omaan tydhénsa katsotaan olevan

positiivinen vaikutus tyoyhteiséon. (Kiviméki 2012, 15.) Kyselyssa
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huomioitiin hoitohenkildston yksityisyys siten, etté kyselyyn vastattiin
nimettdmana. Saatua tietoa kaytettiin ainoastaan ohjelehtisen laatimiseen.
Kyselyn lisdksi teimme haastattelun muutamille perheille, jossa on, tai on
ollut vakava pitkaaikaissairaus lapsella tai nuorella. Haastatteluiden avulla
saimme monipuolisesti tietoa eri-ikdisten perheenjasenten kokemuksista ja

tuntemuksista sairauden aikana tai sen jalkeen.
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LITTEET

Liite 1 Kyselylomakkeen saatekirje

Heil

Olemme kaksi sairaanhoitaja opiskelijaa Lahden ammattikorkeakoulusta. Teemme
opinnéytetyotd aiheesta pitk&aikaisesti sairaan lapsen perheen ja sisarusten

kohtaaminen hoitotydssé.

Teemme oppaan Péijat-Hameen keskussairaalan lasten poliklinikan ja osaston
sairaanhoitajille ja muille pitk&aikaisesti sairaiden lasten ja heidén perheiden

parissa tyoskenteleville ammattilaisille.

Opinnaytetyohon tarkoitus on edistéé sairaanhoitajien tietoutta sisarusten ja
perheen kohtaamisessa ja ndin edistda hyvaa hoitotyota ja koko perheen

hyvinvointia.

Opinnaytetyohon liittyen toteutamme kyselyn, jonka avulla selvitimme millaisia
ajatuksia ja kokemuksia hoitohenkilokunnalla on talla hetkella perheiden

kohtaamisessa ja millaisia arvoja ja asenteita hoitajilla on.

Kyselyyn vastaamalla saamme teiltd arvokasta tietoa, joka auttaa meita

opinnaytetyohon liittyvén oppaan toteuttamisessa.
Kyselyn vastataan nimettémana. Vastaamiseen menee aikaa noin 15 minuuttia.

Kyselysté saatu tutkimusaineisto on suhteellisen pieni, mutta silti se analysoidaan.
Vastaukset ryhmitelldén ja luokitellaan tutkittavaan muotoon. Analysointi
tapahtuu ilman tietokoneavusteista ohjelmaa, koska suhteellisen pienelle ryhmélle
tuotetusta kyselysta ei saada tietokoneohjelman antamaa etua. Kysely tulee laatia
siten, ettd asiat etenevat johdonmukaisesti. Kyselylomakkeessa kysytéan vain
tutkimukseen tarvittavia asioita. Kysymysten tulee olla yksinkertaisia ja niihin
tulee olla helppo vastata. (Airaksinen ym. 2003.)

Kyselyn palautus 30.12 mennessa.



Kiitos ajastanne ja vastauksistanne!

Ystévéllisin terveisin Tiina Hietanen ja Kirsi Holtta

Liite 2 Kyselylomake

1. Minkélaisia asioita olet kokenut seuraavissa tilanteissa?

a) SAIRASTUNEEN LAPSEN KOHTAAMINEN:

Positiivisia asioita:

Haasteita/ongelmia:

Muuta:

b) SAIRASTUNEEN LAPSEN SISARUSTEN KOHTAAMINEN:
Positiivisia asioita:

Haasteita/ongelmia:

Muuta:

c) SAIRASTUNEEN LAPSEN VANHEMPIEN KOHTAAMINEN:
Positiivisia asioita:

Haasteita/ongelmia:

Muuta:

2. Minkalaiset menetelmat ovat mielestasi hyvid kohtaamisitilanteissa?

3. Ja4&ko mielestasi koko perheen hyvinvoinnin huomioimiseen perhehoitotyon

kannalta riittavasti aikaa tyoyksik9ssasi?



4. Sisarusten suru. Miten toimit, jos huomaat, ettd perheessd muut sisarukset

jadvat sairastuneen lapsen hoidon varjoon?

5. Millaiset arvot ohjaavat tyotasi?

6. Miten hoitohenkil6ston arvot ja asenteet vaikuttavat ja nakyvat tyoyksikdssasi?

7. Muita huomioita?

Liite 3 Haastattelulomake

-Mita tuntemuksia sairaus heratti?

-Saitteko mielestanne riittavasti tukea ja neuvoa hoitavalta taholta?

-Mink& avun tai tuen koitte olevan hyodyllisin tilanteessanne?

-Oliko hoitohenkilokunnalla riittavasti aikaa kohdata teita, ollessanne

hoitojaksolla tai hoitokaynnilla sairaalassa?

-Annettiinko teille materiaalia sairaudesta kuten oppaita tai ohjevihkosia?



-Saitteko mielestanne riittédvasti konkreettista tietoa sairaudesta ja

hoidosta?

-Oliko hoitajia helppo l&ahestya?

-Kysyttiinko teilta sairauden aikana koko perheenne jaksamisesta tai

mielenterveydesta?

Jaiko joitain asioita tai kysymyksia, mista olisitte halunneet tietoa

enemman?

Liite 4



Ohjelentinen tuekst

hoitata own lasten

poliklinilkean

HHY
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PERHEEN VOIMAVARAT

t TOIMIVA PARISUHDE: VANSEMPIEN

RESKINAINEN TUX!

AIASTEN OMA ATRCA,

HMARRASTUKSET, YST

* VUSROVAIKLTUS

MOTDHENKILOSTON JA PERMEEN

LA PERHEEN TASA-ARVOIN

VA

FOHTAAMINEN

* TOIMIVA FERHE, JOUSTAVUUS,

PYSYVYYS, AVDIMUUS

KARETTTOMYYS JA ATTOUS

HMOTDKONTARTBISSA

¢ SISARUSTEN HUCMICIMINEN

SISARUSTEN JAKSAMINEN
ARJESSA:

TIETOA SARAUDESTA

IRATASOISEST

TUKEA BRILAISIN
TUNTBMUKSIING SYYLUSYYS,
MUSTASUKKAISULS, SURK,

ik

R EAT ASIAT LA NIDBN
JATRAMISTIN RANNUSTAMINDN;

MARRASTUNSET, YSTAVAT

VAKAVASTI
SAIRASTUNUT
LAPSI TAI NUORI

TYOKALWA

HOITOTYOHON

PULjlit-Himeen
keskussairaala
Lasten poliklinikika

PERMHEET TOIVOVAT USEIN:

' KONKRESTTISTA TUKEA

' YKSILOLLISTA KOHTAAMISTA:

FERMTDIN KULTTUKRIT, TAVAT

* SRILAISTEN PERMEMALLIGN

HASMIDIMISTA (LUUS

SRME,

TUSBAMMATT VANHEMMAT)

* TIBTOA SAIRAUDBSTA, MCDOISTA,
ENNUSTEESTA

* RAYTANNON NBUVSIA

ARKEEN

* APUA TUKIHAKBMUCSTING

SCSAAUTYENTSRIA

TUKEA PARISUHMTESN HOITAMISEEN;

TERAFSLTTI TA

TTASSSA

TIBTOA YHDISTYKSISTA,

SCFBUTUMISVALMENNUKSESTA

* VERTAISTUKEA, TIETCA MUDEN

ROXBMUKSISTA,

SELVIYTYMISTARINGISTA

* SOSAAUS

ERNOSTE)
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ATUXBA

* TIEDONKULIY: ROULUNPA

_APERMEDEN VALILLA TOIMIVAA

YHTBISTYSTA JOUST
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