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Toiminnallisen opinnaytetyon tarkoituksena oli tuottaa kirjalliset ohjeistukset
Tampereen yliopistollisen sairaalan lasten vastuualueiden osastojen
hoitohenkilokunnalle seka sairaalassa olevien lasten vanhemmille. Tyon
tavoitteena oli tuottaa lisatietoa henkildkunnalle ja vanhemmille sairaalassa
olevan lapsen sisaruksien huomioon ottamisesta. Taman opinnaytetyon myota
lasten osastoilla voidaan kehittaa perhekeskeista hoitotyota
kokonaisvaltaisemmin seka luoda vanhemmille keinoja arjesta selviytymiseen
huomioimalla kaikki perheen lapset. Opinnaytety0 rajattiin kasittelemaan 0-16-
vuotiaita lapsia ja nuoria. Kyseinen rajaus tehtiin, koska yhteisty6tahollamme
hoidetaan paaasiassa alle 16-vuotiaita potilaita.

Opinnaytety0 tuotettiin toiminnallisella menetelmalla, joka on laadittu
kaksivaiheisesti. Tyo sisaltaa raporttiosuuden seka ohjelehtiset. Opinnaytetydn
teoreettisessa viitekehyksessa kasitellaan keinoja sisarusten huomioon
ottamiseen seka mahdollisia huomiotta jattamisen vaikutuksia. Taman lisaksi
kasitellaan kokonaisuudessaan lapsen sairauden aiheuttamia muutoksia
perheessa seka sita, miten voimme hoitohenkilokunnan nakdkulmasta edistaa
perheen toimintaa. Tyohon lisattiin myos lyhyesti nayttoon perustuvaa teoriaa
sisaruudesta, seka ikdkausien vaikutuksesta sairaudesta kertomiseen.

Ohjelehtiset tuotettiin teoriaosuuteen pohjautuen ja niissa kasiteltiin eri keinoja
sisarusten huomioimiseen mahdollisimman yksinkertaisesti ja helppolukuisesti.
Onhijelehtisten tarkoituksena oli toimia vanhemmille ensitietona sairastumisen
tapahtuessa ja tydvalineena henkilokunnalle hoitotydssa.

Johtopaatoksena voidaan todeta sisaruksen sairastumisella olevan paljon
vaikutuksia terveeseen lapseen. Naita ovat esimerkiksi vahaisen huomion takia
syntyva erkaantumisen tunne perheestd sekd perheen toiminnasta vastuun
ottamisen myo6ta aiheutuva stressi ja ahdistus. Kehitysehdotuksena esitamme
tutkimusta sisaruksen sairastumisen pidempiaikaisista vaikutuksista terveeseen
lapseen seka haastattelemalla selvittda suoraan sisarusten omia tuntemuksia
sairauden mukana tuomasta prosessista.
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The purpose of this practice-based thesis was to gather information in regard to
the consideration of the siblings of a hospitalised child. In addition, the authors
opted to produce written instructions for the healthcare staff working at the de-
partments treating children at the Tampere University Hospital as well as for the
parents of these children.

The data used in the thesis were collected from selected empirical material. The
scope was narrowed down to include only children aged 0 to 16. This limitation
was based on the practices and protocols currently in place at the Tampere Uni-
versity Hospital.

The execution of the thesis was done in two steps. At first, a theoretical frame-
work was analysed in order to determinate the ways in which the siblings of a
hospitalised child can be taken care of as well as the potential implications of
possibly ignoring this type of consideration. Secondly, information pamphlets
with written instructions were produced. The primary purpose of these pam-
phlets is to provide information for the parents of a child who has fallen ill and to
serve as a tool or guide for the healthcare staff in their work.

The results of the thesis suggest that the siblings of a hospitalised child can
build up a feeling of separation from the rest of the family, due to the lack of at-
tention toward them. Additionally, it is put forth that taking on more responsibility
on the overall functioning of the family during such a scenario can cause in-
creased stress levels and anxiety for the siblings.

The findings thusly indicate that the hospitalisation of a child has an impact on
the siblings. Even though this thesis builds a foundation for allowing for a more
family-centric care environment in hospitals and gives tools for the parents of
hospitalised children, the authors call for further studies in the field; specifically,
qualitative ones which gather first-hand data via direct interviews with the sib-
lings themselves.

Keywords: sibling consideration, hospitalised child, family, disease, support



SISALLYS

1 JOHDANTO ... 5
2 TARKOITUS, TEHTAVAT JA TAVOITTEET ..ooveiiieeceeeeeee e, 7
3 TEOREETTINEN VIITEKEHYS .....oe e 8
3.1 Perheen hOitotyd ...........uuuiiiiiiiiiiiiiiiiiiieiii 8
3.1.1 Muutokset perheen toiminnassa lapsen sairastuessa........ 10

3.1.2 Perheen tukeminen ja toiminnan edistaminen.................... 12

3.2 Lapsen kasvu ja kehitys eri ikdkausina ..............cccccvvviiiiiiiiinnnnnnns 17
3.2.1 IMEVAISIKA ...coeeviiiiiiiiiiiiiiieeeeeeeeeeeeeeeeeee e 18

K | - T 19

3.2.3 KOUIUIKA......ooiiiiiiiiiiieeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeee et 21

3.2.4 NUOIUUS ...ttt e e e e 21

3.3 Sisarusten tukeminen ja huomioon ottaminen ............................. 22

B T T B = B U L 23

3.3.2 Lapsen sairaudesta kertominen ja sen vaikutukset
PEINEESEEN ...t 23

3.3.3 Sisaruksen huomiointi ............coeevviiiiiiiiiiiiiiiiiiiiieeeeeeeee 26

3.3.4 Sisarusten  huomioon  ottaminen  hoitohenkildkunnan
NAKOKUIMASTa.......ooeiiiiiee e 29

3.3.5 Sisaruksen vahainen huomiointi........ccccccvvveeiiiiiiiiiiiiiennnn.. 33

4 TOIMINNALLINEN OPINNAYTETYO ..., 37
4.1 Toiminnallisen opinnaytetydn prosSessi..........ccccceeeeiiiiiiiieeeeeeeeee, 37
4.2 Kirjallinen ohjausmateriaali ..............coooiiiiiiiiiiiii e, 39

5 JOHTOPAATOKSET JA POHDINTA ......ooiiiiece e 41
5.1 Johtopaatdkset ja oman tyon pohdinta ...........ccccoooevviiiiiiiiinnn, 41
5.1 Eettisyys ja luotettavuus............coooiriiiiiiiii 44
5.3 Kehittdmishaasteet ja tulosten hyddynnettavyys ............ccccceveeeeee 45

B LAHTEET ..ottt 47



1 JOHDANTO

Lapsen sairastuminen on aina suuri muutos koko perheelle. Lapsen
sairastuessa vakavasti akuutisti tai pitkaaikaisesti, vanhempien huomio
keskittyy sairastuneeseen lapseen. Vanhempien ollessa sairaalassa sairaan
lapsen luona, sisarukset joutuvat usein olemaan paljon erossa vanhemmistaan.
(Tuominen 2017.) Sairaan lapsen sisarusten ei tule pelkastaan sopeutua itse
sairauteen, vaan myos joukkoon erilaisia muutoksia heidan paivittaisissa
rutiineissaan. Tama voi johtaa siihen, etta sisarukset kokevat perheesta
erkaantumisen tunnetta ja sosiaalisten suhteiden huonontumista vanhempiin ja
sisaruksiin. (Marques, Araujo, & Sa 2017, 1993.) Tuomisen (2017) mukaan
tutkimuksissa on todettu, etta somaattisesti sairastuneiden lapsien sisaruksilla
on suurentunut riski alkaa myohemmin oireilla psyykkisella tasolla. Perheen
kokonaisvaltaisen hyvinvoinnin nakokulmasta on tarkeaa, etta kaikkia sisaruksia
huomioidaan tasavertaisesti tai ainakin [0ydetaan keinoja sairastuneen lapsen

sisarusten huomioimisen lisdamiseen.

Yksi lapsen ja perheen hoitotydn tarkeimmista osa-alueista on perheen
tilanteen huomioon ottaminen. Yhteistyd hoitohenkilokunnan ja sairastuneen
lapsen perheen valilla on erittain merkittavaa, silla lapsi aistii herkasti, miten
vanhemmat suhtautuvat hoitoon ja luottavat henkilokuntaan. (Vilén, Vihunen,
Vartiainen, Sivén, Neuvonen & Kurvinen 2011, 343-344.) Lapsen vointiin ja
tilaan liittyva tiedottaminen, hoidon suunnittelu ja siihen liittyva paatoksenteko
toteutetaan yhdessa vanhempien kanssa. Otettaessa perhe mukaan
paatoksentekoon mahdollistetaan myods sisaruksen osallistuminen hoitoon
oman kehitysvaiheensa mukaisesti. (Lehto 2004, 27.) Hoitajan tulee osata
vastata lasten perheiden yksildllisiin tarpeisiin seka kyeta tukemaan ja
tunnistamaan perheen sisaisia voimavaroja (Hopia 2006, 100).

Opinnaytetyon tarkoituksena on lisata vanhempien ja hoitohenkildkunnan
tietoisuutta sairaudesta kertomisesta, sen herattamien tunteiden
kasittelemisesta, erilaisista tukimuodoista seka sairaan lapsen sisarusten
huomioon ottamisesta. Tydssamme keskitymme sairaalassa olevan lapsen

sisaruksiin ja heidan huomioimiseensa vanhempien ja hoitohenkilokunnan
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nakokulmasta. Taman toiminnallisen opinnaytetydn tuotoksena syntyi kirjallinen
ohjeistus Tampereen yliopistollisen sairaalan lasten vastuualueen osastojen

hoitohenkilokunnan ja vanhempien kayttoon.



2 TARKOITUS, TEHTAVAT JA TAVOITTEET

Opinnaytetyon tarkoituksena on selvittaa, milla tavoin vanhemmat ja
hoitohenkilokunta pystyvat ottamaan huomioon sairaalassa olevan lapsen
sisarukset kokonaisvaltaisesti. Sisarusten huomioon ottamisen tueksi tuotamme

ohjeistukset vanhemmille ja hoitohenkilokunnalle.

Opinnaytetydn tehtavat:

1. Miten kertoa eri ikatasolla oleville sisaruksille lapsen sairaudesta?

2. Miten kykenet vanhempana ottamaan sisarukset osaksi sairastuneen
lapsen elamd@a ja huomioimaan sairauden aiheuttamia tunteita
perheessa?

3. Miten voit sairaanhoitajana huomioida lapsipotilaan sisaruksia ja tukea

sairastuneen lapsen perhetta kokonaisvaltaisesti?

Taman opinnaytetyon tavoitteena on lisata vanhempien ja hoitohenkilokunnan
tietoisuutta sisarusten huomioon ottamisesta ja huomiotta jattamisen

merkityksista lapsen kannalta.



3 TEOREETTINEN VIITEKEHYS

3.1 Perheen hoitotyo

Ihmiset maarittelevéat perheen yksiltasolla hyvin eri tavoin (Astedt-Kurki,
Jussila, Koponen, Lehto, Maijala, Paavilainen & Potinkara 2008, 11). Perhe voi
muodostua korkeintaan kahdesta perakkaisesta sukupolvesta. Siihen voi kuulua
yhdessa asuvat avio- tai avoliitossa olevat, parisuhteen rekisteroineet henkilot
ja heidan lapsensa, jompikumpi vanhemmista lapsineen seka avio- ja
avopuolisot tai parisuhteensa rekisterdineet henkilt, joilla ei ole lapsia.
(Tilastokeskus n.d.) Kasitys perheesta on kulttuurisidonnainen. Hyvan
yhteistyon saavuttamiseksi eri kulttuureista tulevien kanssa on tarkeaa tehda
yhteinen maaritelma siita, mita perhe heille tarkoittaa. Eri kulttuureista tulevien
maahanmuuttajien kasvun myo6ta taman maaritelman tekeminen on

merkityksellista hoitotydn kannalta. (Larivaara, Lindroos & Heikkila 2009, 22.)

Perhehoitoty0 ja perhekeskeisyys ovat tarkeassa osassa lastenosastojen
hoitotyon arjessa. Perhehoitotydlla tarkoitetaan koko perheen terveyden
edistamista. Siina kasitellaan perheen ja sen yksildiden terveyden, hyvinvoinnin
ja sairauksien valisten yhteyksien huomioon ottamista. Perhehoitotydlla on suuri
merkitys lasten kanssa tyoskennellessa. Hoitotyon tarkoituksena on
kunnioittavasti tukea perheen voimavaroja. Perheen terveytta voidaan edistaa
tunnistamalla ja vahvistamalla heidan omia tai yhteisia voimavarojaan. Heidan
yhteisten ja yksilollisten vahvuuksiensa tunnistaminen erilaisten interventioiden
avulla on keskeinen toimintaperiaate perhehoitotyossa. Tassa mallissa potilas
ja perhe ovat molemmat hoidettavina. (Vilén ym. 2013, 72-73; Mustasilta 2016,
8.)

Perhehoitoty0ssa on tarkeaa, etta hoidon suunnittelu lahtee perheen, eika
tydntekijan tarpeista. Tyontekijan tulee hahmottaa, ketka perheeseen kuuluvat
ja ketka vaikuttavat lapsen kehitykseen olennaisesti. (Karling, Ojanen, Sivén,
Vihunen & Vilén 2009, 268.) Hoitotyon tarkoituksena on lapsen ja perheen
tukeminen seka arjen ongelmakohtiin puuttuminen tarpeeksi ajoissa puheeksi
ottamisen keinoin. Hoitohenkildkunnan tulisi kyeta tunnistamaan perheen

voimavarat seka muuntautumiskyky ja heidan tulisi auttaa perhetta tilanteissa,



joissa voimavarat ovat vahentyneet. Toiminnan tavoitteena on lisata
perheenjasenten tuntemusta siita, etta heidan voimavaransa lisdantyvat tai
ainakin sairauden tai vamman kanssa on helpompi elaa. (Vilén ym. 2011, 71-
73.)

Perhehoitotyd voidaan jakaa kolmeen eri osa-alueeseen. Ensimmaisessa osa-
alueessa ajatellaan perheen muodostuvan yksilGista, talloin keskitytdan vain
yksittaiseen perheenjaseneen. Toisessa lahestymistavassa perhe muodostaa
kokonaisuuden, jossa keskiossa on edelleen lapsi, mutta hoitotydssa
kiinnitetddn huomiota myos muihin perheenjaseniin. Viimeisessa tavassa kaikki
perheenjasenet ndhdaan tasavertaisina ja yhden jasenen toiminta on sidoksissa
muiden perheenjasenten tilanteeseen. (Storvik-Sydanmaa, Tervajarvi &
Hammar 2019, 87.)

Perhekeskeisyyden maaritelmana pidetaan potilaan tai asiakkaan huomioimista
yksilollisyyden lisaksi myods osana perhetta, sukua, tyoyhteis6a tai muuta
|&hipiiria (Larivaara ym. 2009, 19, 22, 72). Tarkoituksena on ottaa potilaan
perhe ja lahipiiri mukaan sairauden hoitoon. Talla tavoin kuullaan koko perheen
huolet, nakemykset, ideat sekd mahdollisuudet auttaa. (Riusala 2012, 2056-
2057.) Perhekeskeinen hoitoty6 kasittaa hoitohenkilokunnan ja perheen valisen
suhteen, jossa molemmat osapuolet ovat tasapuolisesti vastuussa lapsen
terveydesta ja hoidosta (Mikkelsen & Frederiksen 2011, 1152-1162). Tata
tydotetta on mahdollista kayttaa kaikkien potilaiden kanssa ja potilaan perheen
seka lahipiirin huomioiminen on yksi osa hoitokokonaisuutta (Larivaara ym.
2009, 19, 22, 72).

Jotta hoitotyd olisi tehokasta, on hoitohenkildkunnan kommunikoitava perheen
kanssa, jaettava heille tietoa seka annettava perheelle itsenaisyytta hoitotyon
suorittamiseen. Perhekeskeisen hoitotyon toteuttaminen ei pyri pelkastaan
vastaamaan kliinisiin vaan myds emotionaalisiin ja sosiaalisiin tarpeisiin. Nama
yhdessa mahdollistavat kattavamman hoidon koko perhetta ajatellen. (Ferreira,

Albuquerque de Oliveira, Goncalves ym. 2019, 23-24.)

Tassa opinnaytetydssa kasitteelld perhe tarkoitetaan lapsiperhetta, silla

kasittelemme sisarusten lisaksi sairastunutta lasta ja heidan vanhempiaan.



10

Suomessa kasitetta lapsiperhe voidaan kayttaa silloin kun, perheeseen
maaritellaan kuuluvaksi vahintaan yksi alle 18-vuotias lapsi (Storvik-Sydanmaa
ym. 2019, 84). Tyéssamme kuitenkin kasittelemme vain alle 16-vuotiaita lapsia
ja nuoria. Alla olevassa kuviossa (Kuvio 1.) on jaoteltuna perheen hoitotyd

pienempiin kokonaisuuksiin.

ERILAISET
ARIEN TUKIMUODOT PERHEEN

UUDELLEEN
JARJESTAMINEN OHJAAMINEN

PERHEKESKEI-
SYYS JA PERHEEN VOIMAVAROIEN

PERHEHOITO- HOITOTYD LOYTAMINEN
Y

YHTEISKUNNAN

PALVELUT,
ETUUDET JA HYVINVOINNIN

LAIT KOLME OSA-
ALUETTA

KRIISITILAN-
TEESTA

SELVIYTYMINEN

KUVIO 1. Perheen hoitotyo

3.1.1 Muutokset perheen toiminnassa lapsen sairastuessa

Perheen toimintaa ja yksildiden ajattelua maarittavat pitkalti hyvinvoinnin ja
terveyden kokeminen. Hyvinvointi jaetaan usein kolmeen eri osa-alueeseen:
terveyteen ja materiaaliseen seka koettuun hyvinvointiin. (Vaarama, Moisio &
Karvonen 2010, 11.) WHO:n maaritelman mukaan terveys on taydellinen
fyysisen, psyykkisen ja sosiaalisen hyvinvoinnin tila. Se on kuitenkin koko ajan
muuttuva ja siihen vaikuttaa ihmisen omat kokemukset, arvot ja asenteet.
(Huttunen 2018.) Materiaalisella hyvinvoinnilla tarkoitetaan elinoloja ja
toimeentuloa (Vaarama ym. 2010, 11). Koetulla hyvinvoinnilla tarkoitetaan
elamanlaadun mittaamista eli sita, millaiseksi ihminen itse kokee oman

hyvinvointinsa (Hyvinvointi 2019).
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Jokainen kokee yksilOllisesti oman perheenjasenensa vakavan sairastumisen.
Myds sairauteen suhtautuminen ja siihen reagointi tapahtuu eri tavoin. Yleisesti
ottaen sairastuminen tulee usein yllatyksellisesti, eika sita voi ennakoida. Tama
horjuttaa perheen hyvinvoinnin tasapainoa ja sitoo koko perheen akillisesti
sairauden ymparille. Sairastuminen muuttaa perheen arkielamaa ja tuo
mukanaan pelottavia tunteita. Laheisten pelkoina voivat olla tulevaisuus seka
sairauden tuomista muutoksista selviaminen. Perheen ilmapiiri tayttyy usein
pelon ja surun tunteilla. (Kankaanpaa 2013, 10.) Seka sairastunut lapsi etta
sisarus reagoivat akillisiin ja jarkyttaviin tapahtumiin aikuisen tavoin ja
tuntemuksin. On tarkeaa, etta annetaan tietoa ja keskustellaan tapahtuneesta.
Lasta tulee rohkaista ilmaisemaan tuntemuksiaan. lasta riippuen lasta voi
pyytaa esimerkiksi piirtamaan tai leikkimaan, jos han ei kykene ilmaisemaan
tunteitaan sanoin. (Ruishalme & Saaristo 2007, 54-57.)

Lapsen sairastumista akuutisti tai pitkdaikaisesti voidaan tarkastella koko
perheen nakdkulmasta (Lehto 2004, 26). Kun lapsi sairastuu vakavasti, joutuvat
vanhemmat usein jarjestamaan perheen arjen uudelleen. Vanhemmat
vuorottelevat sairaan lapsen hoitamisessa, mutta useimmissa tapauksissa isa
jaa kotiin hoitamaan sisaruksia ja pyorittamaan arkea, kun taas aiti on
sairaalassa sairastuneen lapsen luona. Monet perheet joutuvat kuitenkin taman
lisdksi turvautumaan hoitoapuun lahipiirista tai ulkopuoliselta taholta. (Sorsa
2004, 37.) Ongelmana saattaa kuitenkin olla se, etta nykyaikaiset perheet ovat
muuttuneet. Perheyhteisot ovat pienentyneet ydinperheiksi, jonka vuoksi
tukiverkostot ovat suppeammat. Tasta seurauksena on, etta perheen kyky
tukea jaseniaan vaikeissa elamantilanteissa on heikentynyt. (Ruishalme &
Saaristo 2007, 72.)

Sorsan (2004) vaitéskirjaa varten tehdyn kyselytutkimuksen mukaan monet
vanhemmista ovat huolissaan sisaruksien jaksamisesta ja siita, miten heidan
tulee vanhempina huomioida sisaruksia muuttuneessa tilanteessa. Useammat
kuitenkin kokevat, etta sisarukset ovat ikatasosta riippuen apuna arjen
pyorittamisessa ja vanhempien jaksamisen tukena. Usein sisarukset saattavat
omaksua vanhempien roolin pitda huolta talosta ja muista perheenjasenista
(Dougherty 2016, 281). Vilén ym. (2013) kuitenkin korostaa teoksessaan, etta

lapsi ei yksin saisi toimia perheen arjen pyorittajana.
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Vilén ym. (2013) toteavat kirjassaan, kuinka terveen ja ei-terveen perheen
maarittely on hankalaa, silla eri perheet kokevat hyvinvoinnin eri tavalla. He
puhuvat toimivasta perheesta ja siita, millaisiin asioihin voidaan kiinnittaa
huomiota, jotta perheen hyvinvointi ja terveys olisivat yksildiden kannalta
kunnossa. Perhetta kuvaillaan talous-, kommunikaatio-, valta-, tunne-, toiminta-
ja tukisysteemina ja naita systeemeja saatelemalla pystytaan reagoimaan
muuttuviin tilanteisiin. Toimivassa perheessa vaikeistakin asioista puhuminen ja
niissa tukeminen koetaan isona osana arkea. Lisaksi erilaisten tunteiden
vapaamuotoinen ilmaiseminen ja oikeanlaisten valtasuhteiden nayttaytyminen
sitovat perhetta yhteen ja muodostavat niita kaikkia miellyttavan

kokonaisuuden.

Toimivan perheen kasitteeseen kuuluu muutoksiin sopeutuminen ja niista
selviytyminen yhdessa perheena. On tarkeaa, etta perheenjasenista tuntuu, etta
he saavat toisiltaan voimavaroja ja turvallisuuden tunnetta. Akilliset muutokset
vaikuttavat koko perheen elamaan tavalla tai toisella. Naita muutoksia voivat
olla esimerkiksi yhden perheenjasenen sairastuminen. Lapsen sairastuessa
vanhempien voimavarat ovat usein aarirajoilla, eika huomiota riita tasaisesti
kaikille lapsille. Vanhempien onkin hyvin tarkeaa tiedostaa omat voimavaransa
ja huomata perheen hyvinvoinnin heikkeneminen. (Vilén ym. 2013, 343-344.)
Voimavaralahtdisten menetelmien tarkoituksena on tuoda esiin vahvuuksia ja
perheen itsemaaraamista rajoittamisen sijaan. Sen tarkoituksena on edesauttaa

lapsen turvallista kasvua ja kehitysta. (Voimavaralahtéiset menetelmat 2018.)

3.1.2 Perheen tukeminen ja toiminnan edistaminen

Hopian (2006) mukaan perheet odottavat hoitohenkildkunnan apua
vanhemmuutensa vahvistamiseen, lapsen hyvinvoinnista huolehtimiseen,
perheen tunnekuorman jakamiseen seka luottamuksellisen hoitosuhteen
syntymiseen. Tarkoituksena on rohkaista vanhempia kayttdmaan omia
selviytymisvoimavarojaan tai sairaalassa ja muissa yhteisoissa tarjolla olevaa
apua (Poijula 2016, 288-290). Vanhemmat tarvitsevatkin jatkuvaa tukea ja
ohjausta siita, mita he voivat tehda vanhempina lapsensa hyvaksi hanen

sairaalahoitonsa aikana (Hopia 2006, 66).
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Akillinen muutos perheen arjessa pakottaa pysahtymaan ja arvioimaan elamaa
uudelleen (Ruishalme & Saaristo 2007, 72). Kriisitilanteessa perheen
voimavarojen loytaminen on ensisijaista ja se auttaa perhetta jaksamaan.
Voimavarojen huomaaminen ja etsiminen vaativat hoitajalta huomiointikykya ja
ihmistuntemusta. On tarkeaa etsia ja vahvistaa niita asioita, jotka auttavat
perhetta toipumaan ja selviytymaan arjessa eteenpain. (Kiiltomaki & Muma
2007, 48-49.) Eri perheiden arkielamaa tukevat erilaiset voimavarat. Voimavarat
voivat olla jokaisen perheenjasenen henkilokohtaisia tai kaikkien jasenten
yhdessa jakamia. Sairastumisen yhteydessa tulisi I16ytaa nama kantavat
voimavarat ja korostaa niitd arkielaman yhteydessa. Tarkeaa on myos, etta
perhetta tuetaan |[oytamaan oma turvallinen arkirytmi mahdollisimman nopeasti

sairastumisen jalkeen. (Parkkali 2007, 20.)

Hoitohenkilokunta voi tukea perhetta konkreettisen, sosiaalisen, tiedollisen ja
emotionaalisen tuen avulla. Lisaksi esittelemme kolmannen sektorin vertaistuen
hyotyja sairastuneelle ja hanen perheelleen. Vanhempien ja sisarusten mukaan
ottaminen hoitotyon arkeen on yksi konkreettisista tuen muodoista (Mikkola
2006, 199). Konkreettinen tuki edesauttaa yksiloa hallitsemaan ja hyvaksymaan
sairautensa. Konkreettinen tuki voi nakya esimerkiksi kaytannon neuvoina,
paivittaisissa askareissa avustamisena ja liikuntaan motivoimisena. (Lunnela
2011, 37.) Lisaksi apu ilmenee perheenjasenten mahdollisuutena osallistua
laheistensa hoitoon ja jarjestamalla tapaaminen hoitoon osallistuvien
asiantuntijoiden kanssa (Rantanen, Heikkila, Asikainen, Paavilainen & Astedt-
Kurki 2010, 143). Tama tukimuoto kasittaa kaytannon tuen erilaisiin asioihin.
Konkreettisella tuella voidaan tarkoittaa ajan kayttamista toisen hyvaksi tai

vastuun jakamista eli asioiden tekemista toisen puolesta. (Lunnela 2011, 37.)

Varsinkin lasten hoitotydssa perheen osallistuminen sairaan lapsen hoitamiseen
korostuu (Heino-Tolonen 2017, 24). Perheen osallistuminen lisaa lapsen
tuntemaa turvallisuutta seka auttaa lasta kasittelemaan pelkojaan
sairaalaymparistdssa (Astedt-Kurki ym. 2008, 43). Vanhempien ja sisarusten
osallistuminen lapsen hoitoon on tarkeaa heidan oman jaksamisensa kannalta,
perheen voimavarojen vahvistamisessa seka perheenjasenten ahdistuksen,

huolen ja pelkojen helpottamisessa (Lehto 2004, 27). Perheen tukemisen
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toiminta koostuu erilaisista lahestymistavoista, hoitotydssa on muistettava
tukimuotojen monipuolisuus. Kasittelemme opinnaytetydssamme perheen
sisdisten voimavarojen lisaamisesta seka hoitohenkilokunnan apuna olevista

tuen muodoista.

Sosiaalinen tuki maaritellaan toisten ihmisten tarjoamiksi resursseiksi. Tuki voi
olla suoraa tai epasuoraa. Suora tuki on usein henkilolta toiselle annettua, kun
taas epasuora tuki tulee jarjestelman kautta. Sosiaalisen tuen merkitys kasvaa
erityisesti tilanteissa, joissa ihmisten omat voimavarat ovat vahaisia. (Ruishalme
& Saaristo 2007, 81.) Marques ym. (2017) toteavat tutkimuksessaan, etta mita
suurempi sosiaalinen tuki perheella on, sita vahemman sairaus vaikuttaa
terveeseen sisarukseen. Sosiaalinen tuki pyrkii turvaamaan yksilon hyvinvointia.
Tukea voi saada esimerkiksi perheelta, laheisilta, sukulaisilta, alan
ammattilaisilta tai viranomaisilta. Sosiaalinen tuki koostuu vuorovaikutuksesta,
jonka aikana ihmiset saavat aineellista, taloudellista, psyykkista seka
emotionaalista tukea toisiltaan. Hoitotyossa sosiaalisella tuella tarkoitetaan
vuorovaikutussuhdetta, jonka avulla ihmiset kykenevat hallitsemaan erilaisia
tunteita, kuten epavarmuutta. Konkreettisesti hoitajien osoittama sosiaalinen
tuki on kanssakaymista sairastuneen lapsen ja hanen perheensa kanssa.
(Mikkonen 2009, 34, 35.)

Tiedollisella tuella tarkoitetaan informaation eli tiedon valittdmista. Oleellista on,
etta lapselle ei anneta pelkkaa informaatiota, vaan sen tulee kytkeytya tukea
tarvitsevan tilanteeseen. Tulee huomata, ettad informaatiolla voi olla kuormittava
vaikutus lapseen, ellei tuki osu juuri niihin ongelmiin, jotka stressia ovat
aiheuttaneet. Hoitoty0ssa tiedollista tukea on pidetty jopa tarkeimpana tuen
muotona. (Mikkola 2006, 144.) Tiedollisen tuen tukimenetelmiin sisaltyy muun
muassa opetusta, neuvontaa ja koulutusta. Tiedollinen tuki perustuu
keskusteluyhteyden avaamiseen ja yllapitamiseen seka tiedon antamiseen.
(Mattila 2011, 4-5.)

Mattilan (2011) tutkimuksen mukaan perheenjasenet saivat vahan tiedollista
tukea hoitohenkilokunnalta oman jaksamisensa avuksi. Tuen puutteella oli
vaikutuksia vakaan hoitosuhteen muodostumiseen, henkiseen tasapainoon,

luottamukseen ja hoidossa mukana olemiseen. Tuki painottui I1aaketieteellisiin ja
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konkreettisiin osiin ja vahemmalle jaivat sellaiset asiat kuin omahoidon

toteuttaminen ja terveyden edistaminen seka niihin liittyva tuki.

Laheisissa vuorovaikutussuhteissa saadulla tuella on positiivinen vaikutus
kriiseista selviamisessa ja sairauteen sopeutumisessa. Emotionaalisen eli toisin
sanoen psyykkisen tai henkisen tuen tarkoituksena on vaikuttaa henkiseen
kuormitukseen seka osoittaa hyvaksyntaa lasta kohtaan tunnetasolla.
Emotionaalisella tuella tarkoitetaan rohkaisemista, kuuntelemista, empatian
osoittamista seka tunteiden oikeuttamista. (Mikkola 2006, 35.) Emotionaalisen
tuen avulla mahdollistuu arvostuksen tunne, omatoimisuuden edistaminen ja
omasta hyvinvoinnista huolehtiminen (Lunnela 2011, 37). Tassa tuen
muodossa lasta kuunnellaan tarkasti. Kasitellaan, miten han ymmartaa asiat ja
korjataan mahdolliset vaarinkasitykset. Lapselta myos kysytaan hanen
peloistaan ja huolistaan seka hanta rohkaistaan, kannustetaan ja hanelle

tarjotaan realistista toivoa. (Poijula 2016, 23.)

Vertaistuen maaritelmana pidetaan samassa elamantilanteessa olevien
ihmisten keskinaista tukea (Yli-Pirila 2014). Inmisen vertaistuen tarve perustuu
tuen antamiseen ja saamiseen sekad omien kokemustensa ja elamantilanteensa
vertailemiseen. Vertaistuen avulla on mahdollisuus puntaroida, miten oma
elama ja voimavarat, sairaus ja sen kanssa selviytyminen ovat samanlaista tai
erilaista, kuin jollakin muulla vastaavassa tilanteessa olevalla. Vertaistuen
tarkoituksena on antaa tukea, voimavaroja ja paivittaisessa elamassa
tarvittavaa tietoa sita tarvitsevalle. (Kukkurainen 2007.) Tydssamme

kasittelemme vertaistukea lahinna sairastuneen lapsen perheen nakokulmasta.

Vertaistuki voi hyodyttaa parhaimmillaan sairastunutta edistamalla arjessa
selviytymista, kuntoutumista seka toipumista. Vertaistukeen osallistuneet ovat
oppineet puhumaan vaikeista asioista seka tunteistaan. Vertaistuessa jaetaan
kokemuksia, ja se perustuu tasa-arvoisuuteen ja vastavuoroisuuteen. Auttaja ja
autettava ovat samanvertaisia vertaistuen toteutuessa oikein. Moni potilas
kokee hoitojakson paatyttya jaavansa ongelmiensa kanssa yksin, varsinkin jos
lahipiirissa ei ole ketaan, kenen kanssa asiaa kasitella. Tassa kohtaa
vertaistuen merkitys korostuu. Tulee kuitenkin muistaa, etta vertaistuki ei poista

ammatillisen ohjauksen tarvetta. (Yli-Pirila 2014.) Doughertyn (2016)
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tutkimuksen mukaan sisarukset tarvitsevat mahdollisuuden olla yhdessa toisten
lasten kanssa, joilla on my0s pitkaaikaissairas sisarus. Mahdollisuus jakaa
henkilokohtaisia tuntemuksiaan ja kuulla toisten sisarusten kokemuksista
koettiin terapeuttisena. Samankaltaisuuden kokeminen voi lisata tuen
tehokkuutta (Mikkola 2006, 62).

Hoitotyon parissa lasten ja aikuisten ohjaamisessa on eroavaisuuksia. Lapsia
ohjatessa tulee huomioida heidan lisakseen myos vanhemmat ja muut
perheenjasenet, kuten sisarukset. Ohjaustilanteista hoitohenkildkunnalle tekee
haastavan se, etta tilanteita on osattava muokata perheen tarpeiden mukaisesti.
Lapsen ja vanhemman ohjausprosessiin sisaltyy tietojen ja taitojen
opettaminen, perheen auttaminen ja tukeminen, psykososiaalisen tuen
tarjoaminen seka ammatillisen ja vuorovaikutuksellisen otteen kayttaminen.
Jotta ohjausprosessi onnistuisi, on perheen ja hoitajan valilla oltava
luottamuksellinen suhde. Tama edesauttaa tunteiden esille tuomista, ajatuksien
ja mielipiteiden jakamista seka mahdollisen tuen antamista ja vastaanottamista.
(Storvik-Sydanmaa ym. 2019, 118-120.)

Ohjaaminen voidaan jakaa tiedolliseen, taidolliseen ja eettiseen ohjaukseen.
Hyvan tiedollisen ohjauksen edellytyksena on hoitohenkilokunnan ammattitaito
ja tiedon riittavyys. Ohjauksen tulee olla konkreettista ja siina tulee kayttaa
ymmarrettavaa kielta. Perheelle tarkeaa on, ettad ohjaustilanteessa kasitellaan
heille olennaisia asioita ja vastataan heidan kysymyksiinsa. Taidollisen
ohjauksen tavoitteena on, etta ohjauksen kohde hallitsee turvallisen ja
oikeanlaisen toimintatavan. Tassa ohjaustyylissa korostuu konkreettiset
hoitotoimenpiteet ja niiden ohjeistaminen kaytannon kautta. Ohjaustilanne on
hyva rakentaa niin ettd alussa kerrotaan, mita tilanteessa on tarkoitus kayda
lapi ja minka vuoksi. Sen jalkeen harjoitellaan konkreettisesti asia lapi vaihe
vaiheelta. Lopuksi varmistetaan perheen kyky toteuttaa ohjeistettu asia.
(Storvik-Sydanmaa ym. 2019, 118-120.)

Hoitohenkilokunnan tulee huomioida ohjaustilannetta suunnitellessa ajankaytto,
tiedot seka perheen aikaisempi tieto- ja taitotaso aiheeseen liittyen. Tasta
esimerkkina mainittakoon lapsen ladkkeen annostelu kotona. Eettisella

ohjauksella tarkoitetaan edella mainittuihin ohjaamistyyleihin perustuvaa
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nakokulmaa, jossa ajatellaan, etta ohjeiden ja neuvojen on perustuttava
tutkittuun tietoon ja niiden on oltava eettisesti hyvaksyttyja. Eettisen ohjauksen
lahtokohtana pidetaan tasavertaisuutta ja kunnioitusta kaikkia osapuolia
kohtaan. (Storvik- Sydanmaa ym. 2019, 120-121.)

Perheen tukeminen elaman vaikeissa tilanteissa on perheen toiminnan
edistamista. Tukemisessa on tarkeaa huomioida perhe kokonaisuudessaan
arvioida sen kaikkien jasenten voimavaroja ja tarpeita monipuolisesti.
Voimavarojen ja tarpeiden kartoittamisella saadaan tarkeaa tietoa yksilon
tarvitseman tuen laadusta ja sen maarasta. Tuen tarvetta voidaan kartoittaa
haastattelemalla potilaita joko yksil6llisesti tai koko perheen kesken.
Haastattelutilanteessa sairaanhoitajan tehtavana on tuen tarpeen arvioinnin
lisaksi kartoittaa potilaan kokemuksia ja tunteita havainnointi- ja
keskustelutaitojen avulla. Perheen ja vanhempien tuleekin tarvittaessa osata
hakea ja vastaanottaa apua ulkopuoliselta taholta. Naita ulkopuolisia tahoja
voivat olla esimerkiksi sukulaiset, ystavat tai viranomaiset. (Vilén ym. 2013, 67-
71.) Sairauden alkuvaiheessa vanhempien mielesta heidan tarkein saamansa
tuenmuoto on tieto. He haluavat tietoa sairaudesta, sen aiheuttamista haitoista
seka erilaisista hoitomuodoista ja selvidamisennusteesta. Riittava tiedonsaanti
tulee turvata seka vanhemmille etta sisaruksille. Hoitotyossa konkreettisina
auttamiskeinoina kaytetaan apuja arkisissa asioissa, mukana elamista seka

kysymyksiin vastaamista ja kuuntelemista. (Sorsa 2004, 19.)

3.2 Lapsen kasvu ja kehitys eri ikdkausina

Lapsuus ja nuoruus jaetaan eri ikakausiksi kasvun ja kehityksen mukaan.
Kasvuun ja kehitykseen vaikuttavat perima, hormonit ja ymparistotekijat
(Storvik-Sydanmaa, Talvensaari, Kaisvuo & Uotila 2013, 11). Tydssa
kasittelemme lapsen ja nuoren ikakausia ja kehitysta, jotta lukijan olisi helpompi
ymmartaa vuorovaikutuksen, tunteiden ja alyllisen kehittymisen lisdantymista
lapsen kasvaessa. Tama auttaa vanhempia ja hoitohenkildokuntaa esimerkiksi
siina, miten ja missa vaiheessa sisaruksille kerrotaan lapsen sairastumisesta
seka, mita seikkoja hoitopolussa on otettava huomioon ajateltaessa sairaan

lapsen sisarusta.
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Lasta sanotaan vastasyntyneeksi 28 ensimmaisen vuorokauden ajan.
Imevaisika kasittaa lapsen ensimmaisen ikavuoden. Leikki-ika jaetaan kahteen
eri osaan. Naita ovat varhainen leikki-ika, joka muodostuu ikavuosista 1-3 ja
myohainen leikki-ika, joka sijoittuu ikavuosille 3-6. Kouluikaisiksi kutsutaan 7-
12-vuotiaita. Nuoruus kasittaa ikavuodet 12-18. (Storvik-Sydanmaa ym. 2013,
11.) Alla olevassa kuviossa (Kuvio 2.) on kuvattuna lapsen kasvu ja kehitys eri

ikakausina.

ABSTRAKTIMPI IMEVAISIKA
AIATTELUMALLI JA
TUNNE-ELAMAN
VILKASTUMINEN

LAPSEN KASVU
NUORUUS JA KEHITYS ERI

IKAKAUSINA

REALISTINEN
AJATTELUTAPA 1A
PSYYKKISEN

MALLIOPPIMINEN,
KINTYMYSSUH-
TEET JA SYY-
SEURAUSSUHTEEN
HAHMOTTAMINEN

MINAKUVAN
KEHITTYMINEN JA
UUSIEN

e SOSIAALISTEN
.Ei??:ﬁﬁ?m - KOULUIKA TUNNETILOJEN
SYVENTYMINEN

KUVIO 2. Lapsen kasvu ja kehitys eri ikakausina

3.2.1 Imevaisika

Imevaisiaksi kutsutaan lapsen ensimmaista ikavuotta. Silloin lapsi tutustuu
omien havaintojensa avulla ympardivaan maailmaan, minka takia sita voidaan
pitdad havaintojarjestelman kokoamisen vuotena. Lapsi tulkitsee ilmeita ja eleita,
joiden perusteella han tekee paatelmiaan. (Storvik-Sydanmaa ym. 2013, 24.)
Aidin ja isén ilmeet ovat lapsella apuna, kun han suhtautuu uusin ja outoihin
tilanteisiin seka ihmisiin (Puura, Sannisto & Riihonen 2018). Kun lapsi oppii
ympariston seka omien reaktioidensa yhteyden, han alkaa tajuta syy-
seuraussuhteita. Vanhempien tulee tulkita lapsensa viesteja ja vastata niihin
oikeaan aikaan ja oikealla tavalla. (Storvik-Sydanmaa ym. 2013, 24, 27.) Tassa

iassa lapsi alkaa selkeasti suosia tuttuja hoitajiaan eli alkaa vierastamaan. Lapsi
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kayttda apunaan aantelya, tunteenilmauksia ja eleita tarkoituksenmukaisesti

esimerkiksi saadakseen jotain. (Puura ym. 2018.)

Mallioppimisen avulla lapsi oppii asioita, joita aikuiset tekevat. Uusien asioiden
opettelu ja ymparistoon tutustuminen ovat mahdollisia lapsen kokiessa
perusturvallisuuden tunnetta. Puolen vuoden ikainen lapsi pystyy ennakoimaan
tapahtumia ja muistamaan niita. Imevaisikainen kertoo omista tunteistaan
kayttaytymisensa avulla. Han pystyy ilmeidensa ja eleidensa avulla viestimaan
ilon, kiinnostuksen, hammastyksen, inhon ja pahan olon tunteistaan. Tulee
muistaa, etta lasten luonteissa ja temperamenteissa on eroja ja ne tulevat esille
heti syntymisen jalkeen. Leikkien avulla lapsi oppii olemaan vuorovaikutuksessa
toisten kanssa. Lapselle on tarkeaa kokea konkreettista laheisyytta
vanhempiensa kanssa. Alle puolivuotiaalle lapselle omat vanhemmat ovat
parhaita lohduttajia. (Storvik-Sydanmaa ym. 2013, 24, 27.) Oleellista lapsen
psyykkiselle ja sosiaaliselle kehitykselle on kiintymyssuhteiden luominen ja
vanhempien kanssa vuorovaikutuksessa oleminen. Turvallisessa
kiintymyssuhteessa lapsi uskaltaa nayttaa omat tunteensa avoimesti. (Storvik-

sydanmaa ym. 2019, 18.)

3.2.2 Leikki-ika

Varhainen leikki-ika koostuu ikavuosista 1-3. Yksivuotias tutkii paljon
ymparistdaan ja matkii muiden tekemisia seka sanomisia. On tarkeaa
kannustaa lasta oppimaan uutta ja luoda hanelle turvallinen ymparisto, jossa
hanen on helppoa ja turvallista oppia uusia asioita. 1-2-vuotias muodostaa
paatelmiaan liikkeiden ja havaintojensa avulla ja ilmaisee itseaan liikkumalla.
Liikkuessaan lapsi tutustuu itseensa seka muihin ihmisiin. Siina lapsi kokee iloa,

oppii uutta ja ilmaisee omia tunteitaan. (Storvik-Sydanmaa ym. 2013, 39-47.)

Kahden vuoden ikaiset lapset jaljittelevat vanhempiensa tekemisia ja oppivat
huomioimaan toisia lapsia. Toisen ja kolmannen ikdvuoden aikana on kuitenkin
normaalia, etta lapselle tulee uhmaika. Tassa iassa lapsen aggressiivinen
kaytds on tavanomaista. On merkittavaa luoda lapselle rajoja ja saantoja, jotta
han kehittyy kayttaytymistaidoissaan. Lapselle tulee selittaa, miksi joitakin

asioita tehdaan. Kolmevuotiaana lapsen muisti paranee ja tydmuistin kayttd
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kasvaa. Lapsi pystyy pitamaan mielessaan hetkellisesti kolmesta viiteen asiaa.
Tassa iassa alkaa usein kyselyika. Sosiaalinen kehitys kulkee yhdessa tunne-
elaman kehityksen kanssa. (Storvik-Sydanmaa ym. 2013, 41-43.)

Lapsen sosiaalinen verkosto muodostuu vanhemmista, sisaruksista,
sukulaisista, hoitajista ja ystavista. Lapsen minakuva alkaa kehittya. Silla
tarkoitetaan kasitysta omasta itsestaan, jolloin lapsen on helpompi tajuta omia
kykyjaan ja taitojaan. Minakasityksen myota lapsen on helpompi tunnistaa
toisten ihmisten tunne tiloja ja kayttaytymista. Han alkaa kokea uusia sosiaalisia
tunnetiloja kuten empatiaa ja syyllisyytta. Kun lapsi saa myoétatuntoa muilta, han
myOs oppii antamaan sita. Kun lapsi yrittda matkia ja olla samankaltainen kuin
hanelle tarkeat inmiset, han samaistuu muihin. Kiintymyssuhde vanhempiin ja
sisaruksiin muodostuu varhaisessa vuorovaikutuksessa. Varhainen
vuorovaikutussuhde ennakoi lapsen myohempaa sopeutumista ja
kayttaytymista. On tarkeaa, etta lapsi pystyy kasittelemaan jo varhain kielteisia
tunteita, silla ne ovat yhteydessa itsetunnon kehittymiseen. (Storvik-Sydanmaa
ym. 2013, 42-43.)

Lapsen ollessa neljavuotias satu ja todellisuus sekoittuvat, silla hanen
mielikuvituksensa on rikastumisvaiheessa. Erilaisten satujen avulla lasta
voidaan auttaa ymmartamaan mielta askarruttavia asioita, silla ajattelu on viela
intuitiivista. Alle 5-vuotias on tiedonhaluinen ja hanen kasityksensa kuolemasta
muuttuu. Han saattaa jo kayttaa kuolema- sanaa, vaikka ei ymmartaisi sen
merkitysta. (Storvik- Sydanmaa ym. 2013, 50-53.) 5-vuotiaan moraalikasitys
alkaa kehittya. Ja 5-6- vuotias miettii asioiden syita ja seurauksia seka hakee
apua aikuiselta ajatuksiinsa. (Storvik-Sydanmaa ym. 2019, 26; Storvik-
Sydanmaa ym. 2013, 53.)

6-vuotiaana lapsi oppii ymmartamaan oikean ja vaaran seka toden ja tarun eron
(Storvik-Sydanmaa ym. 2019, 26). Mydhaisleikki-iassa lapsen tietorakenteet ja
ajattelu kehittyvat. Tassa iassa lapsi pystyy katsomaan asioita pelkastaan
omasta ndkodkulmasta (Storvik-Sydanmaa 2013, 52-53.). Myohaisleikki-iasta
alkaen lapsi osaa kysya sairaudestaan ja hanelle tulee kertoa siita seka sen
hoidosta, ikd huomioon ottaen (Rajantie, Mertsola & Heikinheimo 2010, 51-56).

Talla ikakaudella lapsen muistin kehittyessa pystytaan jo keskustelemaan
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asioista, jotka herattavat kysymyksia hanessa. Lapsi heijastaa
ajatusmaailmaansa leikkien kautta. (Storvik-Sydanmaa ym. 2013, 50.) Alle
kouluikainen lapsi tiedostaa, ettd hanen sisaruksellaan on sairaus tai ongelma,
mutta han ei viela koe sita mitenkaan erityisena tai kummallisena asiana
(Virtanen 2018, 5).

3.2.3 Kouluika

Kouluikaisen ajattelu on johdonmukaista ja loogista. Lapsella on into oppia
uusia asioita ja kehittya sisaisesti. (Dunderfelt 2011, 81.) Kouluikainen
muodostaa omia nakemyksiaan ja kasityksiaan kokemustensa ja tulkintojensa
pohjalta. Lapsen tullessa kouluikaan hanen ajatuksensa muuttuu
realistisemmaksi, minka ansiosta han pystyy paremmin sitoutumaan
todellisuuteen. Kouluikdisen minakeskeisyys vahenee ja syy-seuraussuhteiden
ymmartaminen paranee, minka ansiosta looginen ajattelu kehittyy. Viela
ensimmaisilla luokilla mielikuvitus on vilkasta ja taman vuoksi todellisuuden raja

voi olla hailyva. (Storvik-Sydanmaa ym. 2019, 26-27.)

Kouluikaisen lapsen psyykkinen itsesaately kehittyy, minka vuoksi lapsi alkaa
oppia epaonnistumisten sietamista ja hyvaksymista. Lapsi oppii hallitsemaan
tunne-elamaansa, jonka takia han osaa peittda omat tunteensa ja kasitella
asioita omassa mielessa. (Storvik-sydanmaa ym. 2019, 26-27.) Seitsemannesta
ikdvuodesta alkaen lapsi ymmartaa, etta kuolema on peruuttamatonta ja yli 10-
vuotias osaa kasitella kuoleman seurauksia. 10-vuotiaan muisti toimii yhta hyvin
kuin aikuisen muisti. (Storvik-Sydanmaa ym. 2013, 63.) Nuoret kouluikaiset
lapset kasittavat sisaruksen sairauden ja sen vaikutukset arkielamaan, mutta

kertovat ja kuvailevat sairautta nakyvan haitan kautta (Virtanen 2018, 58).

3.2.4 Nuoruus

Nuorten aivot kehittyvat koko ajan, mista seuraa entista abstraktimpaa seka
tulevaisuuteen suuntautuvampaa ajattelua. Heille muodostuu tietoisuus omista
haluistaan, mahdollisuuksistaan ja taidoistaan. Nuorille voi kertoa sairauden tai
oireiden laadusta rehellisesti, mutta kuitenkin mahdollisia vakavia tai

epatodennakdisia mahdollisuuksia korostamatta. (Rajantie ym. 2010, 56.)
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Murrosiassa nuoret hakevat hyvaksyntaa kavereiltaan, jolloin kaverisuhteiden

merkitys korostuu. Nuori alkaa irtaantumaan ja ottamaan valia vanhempiinsa.

Tama saattaa nakya kapinointina ja omien vanhempien vastustamisena.

Murrosiassa tunne-elama on vilkasta, silla hormonien myota nuorten tunteet

vaihtelevat suuresti. (Storvik-sydanmaa ym. 2019, 27-28.) Tama tunteiden

vaihtelu on syyta ottaa huomioon kerrottaessa terveelle lapselle sisaruksen

sairastumisesta.

3.3 Sisarusten tukeminen ja huomioon ottaminen

Lapsen sairastuminen vaikuttaa vanhempien lisaksi sisaruksiin. Monesti

sisarukset oireilevat seka fyysisesti etta psyykkisesti. (Hazinski 2013, 44.)

Terveet lapset kokevat usein jaavansa vahalle huomiolle ja heista tuntuu, etta

perheen vanhemmilla on aikaa vain sairastuneelle lapselle. Usein sisarusten

hoito jarjestetdan isovanhempien tai laheisten luokse ja nain ollen he ovat viela

enemman eristyksissa ydinperheestaan. (Storvik-Sydanmaa ym. 2019, 87,184.)

Kerromme tassa tyossa sisarusten huomioonottamisesta, tukemisesta ja

ohjaamisesta, silloin kun yksi perheen lapsista on sairastunut. Alla olevaan

kuvioon (Kuvio 3.) olemme tiivistdneet sisarusten tukemisessa ja huomioon

ottamisessa tarkeimmat huomioitavat asiat.
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KUVIO 3. Sisarusten tukeminen ja huomioon ottaminen
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3.3.1 Sisaruus

Ritala-Koskinen (2001) kertoo sisaruussuhteiden muodostuvan kolmesta eri
ulottuvuudesta: biologisista sisaruksista (biologinen isa ja aiti yhteiset),
puolisisaruksista (biologinen isa tai aiti yhteinen) seka uussisaruksista
(biologisen vanhemman uuden kumppanin lapsia aiemmasta suhteesta).
Kasittelemme opinnaytetydssamme sisaruussuhteita naista kaikista
nakokulmista. Sisarussuhteessa harjoitellaan erilaisia kayttaytymis- ja
toimintamalleja ja sisaruutta pidetaankin varhaisten sosiaalisten taitojen

kasvualustana.

Terveyden ja hyvinvoinnin laitos on maaritellyt sisarussuhteen yhdeksi elaman
pisimmista suhteista, joka poikkeaa myoOs laadultaan ihmisen muista suhteista
(Ketola & Kurjenrauma 2018). Sisarukset jakavat elamansa aikana useimmiten
saman kodin, kasvatuksen ja yhteisia elamankokemuksia (Ritala-Koskinen 2001,
162). Parhaimmillaan sisarussuhteet tuovat turvaa, kiintymysta, ystavyytta ja

yhteen kuulumisen tunteita (Mannerheimin lastensuojeluliitto 2017).

Sairastumisen on kuvattu vaikuttavan sisarukseen ja hanen tunteisiinsa sairasta
lasta kohtaan seka sisarusten valisiin suhteisiin (Lehto 2004, 25). Toisaalta
sisarukset voivat olla toisilleen parhaita tukijoita, minka takia sisarukset voivat
lahentya ja toisesta huolehtiminen voi tuoda positiivisia tunteita sisarusten valille
(Storvik-Sydanmaa ym. 2019, 87).

3.3.2 Lapsen sairaudesta kertominen ja sen vaikutukset perheeseen

Tieto lapsen sairastumisesta horjuttaa potilaan itsensa, hanen vanhempiensa
seka sisarustensa maailmaa (Lonnqvist 2014, 57-62). Perheiden
sopeutumiskyvyissa on huomattavia eroja: toiset perheenjasenet sopeutuvat
erittain hyvin, kun taas toiset romahtavat herkemmin. Davis (2003) toteaa, etta
riskirynmaan kuuluvia perheita on vaikea havaita. Riskitekijoiksi han luokittelee
kuitenkin lapsen sairauden piirteet, hoitoon kohdistuvat vaatimukset seka muut
sairauteen liittyvat tai liittymattomat stressitekijat. Hoitamattomana stressin
reaktiot voivat johtaa hoitomydnteisyyden ja hoidon tehon vahentymiseen, joka

taas voi hidastaa potilaan toipumista. (Poijula 2016, 23.)
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Perheen selviytymiseen vaikuttaa myos vanhempien oma arvio siita, onko
lapsen sairaus vaikea, kokeeko han kipua seka miten sairaus nayttaytyy
ulospain. Selviytymiseen vaikuttaa myos perheen sisalla tapahtuva tunteiden
ilmaiseminen ja kommunikaatio seka vanhempien ja sisarusten mahdolliset
aiemmat psyykkiset ongelmat. Isona osa-alueena perheen
sopeutumisprosessin kaynnistymiseen ja sairaudesta selviytymiseen liittyy se,
kuinka hoitohenkilokunta kykenee ymmartamaan vanhemmat ja sisarukset
yksildina ja kuinka he selvittavat esimerkiksi perheen vuorovaikutustapoja seka
ongelmien kohtaamiskykya. Tilanteiden ennakoinnilla on todettu olevan

sopeutumista edistava vaikutus. (Lonnqvist 2014, 57-62.)

Vakavan sairauden diagnoosi on aina valtava yhtakkinen muutos, joka
aiheuttaa perheessa kriisitilanteen. Tassa tilanteessa varsinkin vanhempien on
hankala hahmottaa todellisuutta, koska arkielama muuttuu niin nopeasti ja
merkittavasti. Diagnoosin kuultuaan perheenjasenet ovat yleensa
sokkitilanteessa, joka ilmenee jokaisella ihmisella yksilollisesti. Sokissa ihmiset
saattavat olla turtia, ahdistuneita tai sekavia. He usein kuvailevat oloaan niin,
etta he eivat ymmarra, mita heille sanotaan. Sokkitilanne johtuu usein siita, etta
ihmisilla ei ole apunaan aiempaa mallia tasta uudenlaisesta tilanteesta.
Diagnoosin kertomisen ja alkusokin jalkeen alkaa jo aiemmin kertomamme

sopeutumis- ja selviytymisprosessi. (Lonnqvist 2014, 57-62.)

Lapsen sairastuessa koko perhe ja lahipiiri kohtaavat kriisin. Kriisissa olevan
ihmisen auttamisessa on tarkeaa, etta hoitohenkilokunta tietaa kriisin vaiheet ja
etenemisen seka ymmartaa, miten perhetta voi auttaa vaikeiden asioiden
kasittelemisessa. Johan Cullberg (1982) jaottelee teoriassaan ihmisen
psyykkisen kriisin vaiheet neljaan eri osa-alueeseen. Nama teoriavaiheet on
lueteltu ja avattu Parkkalin (2007) pro gradu- tutkielmassa. Naméa osa-alueet
ovat: sokki-, reaktio-, korjaamis- seka uudelleen suuntautumisvaihe.
Hoitohenkildkunnan tuleekin diagnoosin kertomisvaiheessa ottaa huomioon
sokin vaiheet seka se, etta perheenjasenilla on harvemmin tietoa heita nyt

koskettavasta sairaudesta. (Davis 2003, 23.)
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Sokkivaihe tarkoittaa akuuttia vaihetta heti kriisin alussa. Talloin kriisin
kohdannut ihminen yrittaa jdsennella tapahtumia todeksi, usein kuitenkin
kieltamalla kaiken tapahtuneen. (Parkkali 2007, 16-17.) Sokkivaiheessa ihmisen
tulee antaa lapikayda asia niin monta kertaa, kun on tarpeellista. Lapikaymiseen
tarvitaan tietoa ja ihmisen reaktio otetaan avoimesti vastaan. (Saari &
Hynninen, 2010, 46.)

Reaktiovaiheessa ihmisen on ikaan kuin pakko kasitella tapahtunutta totuuden
mukaisesti. Tassa vaiheessa suru on suurin tunteista, ihmisen on |0ydettava
omia tapojaan kasitella asioita ja selviytya tapahtuneesta. On huomattava, etta
jokainen ihminen reagoi akuutteihin kriiseihin eri tavalla. (Parkkali 2007, 16-17.)
Reaktiovaiheessa ihmisen toimintakyky palautuu ja halu puhua tapahtumista
lisdantyy (Toivio & Nordling 2013, 295).

Korjaamisvaiheessa henkild keskittyy menneisyyden sijasta tulevaisuuteen ja
arkielama alkaa asettua aloilleen. Korjautumisvaihetta voidaan sanoa myos
sopeutumiseksi, silla tassa vaiheessa elamanarvot uusiutuvat ja asioiden
arvojarjestys muuttuu. Viimeisena vaiheena Cullberg (1982) kuvaa teoriassaan
uudelleen suuntautumisen vaiheen, jossa kriisi on ohitettu ja ihminen tavallaan
hyvaksyy tapahtuneen. Henkild on Ioytanyt tapoja sopeutuakseen uuteen
elamantilanteeseensa ja silla tavoin selvinnyt kriisista, vaikkei olekaan
unohtanut vaikeita tapahtumia ja suru on usein vielakin lasna. Taman viimeisen
vaiheen lapikaynnin sanotaan usein kestavan loppuelaman ajan. (Parkkali
2007, 58.)

Davis (2003) painottaa terveydenhuollon ammattihenkil6itd antamaan
vanhemmille riittavasti tietoa sairaudesta seka sen kulusta ja ennusteesta.
Tietoa on annettava perheelle seka suullisesti etta kirjallisesti. Asiantuntijoiden
tulisi myos antaa perheenjasenille valineita, joiden avulla he voivat itse hakea
luotettavaa tarvitsemaansa tietoa. Ammattihenkildiden tulisi opastaa tassa
tilanteessa perheenjasenia etsimaan tietoa lahdekriittisesti, esimerkiksi
tieteellisista julkaisuista tai sairauteen liittyvien liittojen sivuilta.
Sopeutumisprosessi on aikaa vievaa ja uuden mielikuvamallin rakentaminen ja
muokkaaminen saattaa olla hyvinkin tuskallista, joten terveydenhuollon

ammattihenkildiden tulisi olla perheen tukena koko prosessin ajan.
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Perheessa esiintyy epavarmuuden tunteita seka lapsen menettamisen pelkoa.
Usein vanhemmat pohtivat, miten sairaus vaikuttaa lapseen, hanen elamaansa
seka kehitykseensa. Pitkaaikaisesta sairaudesta kerrottaessa on paikalla hyva
olla molemmat vanhemmat seka potilaan vastuulaakari ja omahoitaja.
(Lonngvist 2014, 57-62.)

Kaikkien tarpeet tulisi huomioida perheissa, joihin kuuluu sairaan lapsen lisaksi
myo6s muita sisaruksia. Deavin, Greasley & Dixon (2018) toteavat
tutkimuksessaan, etta sisaruksille tulisi tarjota aiempaa enemman tietoa
taudista ja sen vaikutuksista perheen elamaan. Informaation antaminen auttaa
rakentamaan terveiden sisarusten ymmarrysta ja empatiaa, auttaen heita
suvaitsemaan ja hyvaksymaan uusi tilanne ja tunteet. On kuitenkin huomioitava,
etta informaation antamisen tulee riippua sisaruksen iasta. Vanhemmille lapsille

luonnollisesti annetaan enemman tietoa.

Kun pitkaaikaissairaan lapsen diagnoosi on varmistettu, tulee sairaan lapsen
vanhemmille ja perheelle tarjota mahdollisuus perinndllisyysneuvontaan
(Rajantie ym. 2010, 91). Perinndllisyysneuvontaa suorittaa usein tehtavaan
koulutettu perinndllisyysneuvoja tai muut perinnollisyystieteen ammattihenkilot
kuten esimerkiksi perinnollisyyslaakari tai tieteeseen perehtynyt sairaanhoitaja
(EuroGentest 2008). Perinndllisyysneuvonnassa sairastunut ja laheiset saavat
luotettavaa tietoa sairaudesta ja sen periytymisesta. Myos sairastunut lapsi on
mukana tilanteessa ja hanelle pyritaan selittamaan tilanne hanen oman

kehitystasonsa ja kiinnostuksensa mukaisesti. (Rajantie ym. 2010, 91.)

Sairastunut lapsi tulee ohjata viela uudestaan perinnéllisyysneuvontaan siina
vaiheessa, kun oman perheen perustaminen tulee hanelle ajankohtaiseksi.
Perinndllisyysneuvonnassa kasitellaan muun muassa potilaan saama diagnoosi
ja sen oireisto, hoitomuodot, sairauden ennuste seka perinndllisyys.
Neuvonnassa kerrotaan myds mika on sairauden mahdollinen uusiutumisriski

seka voiko se vaikuttaa tuleviin sukupolviin. (Rajantie ym. 2010, 91.)

3.3.3 Sisaruksen huomiointi
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Lapsen sairastuminen vaikuttaa vanhempien lisaksi sisaruksiin. Terveet lapset
kokevat usein jaavansa vahemmalle huomiolle ja he joutuvat huolehtimaan
enemman itsestaan, sillda vanhemmilla menee paljon aikaa sairaan sisaruksen
hoitamiseen. (Storvik-Sydanmaa ym. 2019, 87.) Vanhempien ollessa paljon
sairaalassa sairastuneen lapsen luona, sisarukset kokevat usein yksinaisyyden

seka hylatyksi tulemisen tunteita (Hazinski 2013, 43).

Sairastuneen lapsen sisarukset kohtaavat muuttuneessa tilanteessa hyvin
erilaisia tuntemuksia. Neville, Simard, Hancock, Rockeach, Saleh & Barrera
(2016) toteavat tutkimuksessaan, etta sisarukset kertoivat kokevansa
huolestuneisuutta ja syyllisyytta sairaudesta. He kokivat myds muita moninaisia
tuntemuksia kuten kateutta, yksinaisyytta, vihaa, ahdistusta, surua ja pelkoa.
Sisarukset saattavat tuntea pettymysta, jos sairas lapsi ei pysty enaa
leikkimaan tai tekemaan asioita yhdessa. Jos lapsille tulee riitatilanne, joutuu
usein terve lapsi vastuuseen siita. Sairas lapsi voi myos purkaa pahaa oloaan
sisaruksiin ja kohdella heita epareilulla tavalla. Terveelta lapselta voidaan vaatia
likaa omatoimisuutta, silla esimerkiksi jos vanhemmat eivat jaksa huolehtia
kotitoista, ne saattavat kasaantua lapsille (Heino-Tolonen 2017, 73).
Sisaruksille tulee antaa mahdollisuus oman elamansa hallitsemiseen ja
elaméanlaatunsa edistdmiseen (Mannila, Palonen & Astedt-Kurki 2014, 11).
Pitkaaikaissairaiden lasten sisarukset voivat myos kokea epasuoraa stressia,
kun he seuraavat sisaruksiensa selviytymista sairaalassa (Nabors & Liddle
2017, 1682).

Terve lapsi voi toivoa itsekin sairastuvansa, silla nain han saisi enemman
huomiota vanhemmiltaan (Terveyskyla 2018). Joskus sisarusten kokemat
tunteet tulevat ilmi mydhemmin, esimerkiksi silloin kun sairastunut lapsi paasee
kotiin sairaalasta tai pitkdaikainen sairaus vakiintuu (Storvik-Sydanmaa ym.
2013, 102-103). Sisarukset tuntevat usein helpottuneisuutta, kun sairas sisarus
kotiutuu, silla perhe on jalleen yhtenainen ja vastuuta pystytaan jakamaan
kotona (Dougherty 2016, 280). Sisarukset saattavat alkaa mydhemmin myds
kapinoida kokemastaan stressista ja ahdistuksesta johtuen (Storvik-Sydanmaa
ym. 2013, 103).
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Omista tunteista puhuminen seka tilanteen tarkastelu toisten nakdokulmista
vahentaa ulkopuolisuuden tunnetta. Aikuisen tulisi tunnistaa, jos lapsi kokee
tallaisia tuntemuksia. Naista lapsen tunteista tulee keskustella ja niihin tulisi
puuttua. Jokainen lapsi haluaa tulla hyvaksytyksi ja olla osa omaa perhettaan.
Jos lapsi ei koe itseaan kuuluvaksi omaan perheeseensa, voi talla olla

vaikutuksia haneen myohemmalla ialla. (Ketola & Kurjenrauma 2019.)

Terveet lapset ikavoivat ja kaipaavat sairaalassa olevia sisaruksiaan, jonka
takia on suositeltavaa, etta heidat otetaan mukaan sairaalaan katsomaan
sairasta sisarusta. Taman avulla sisarus paasee seuraamaan, mita sairaan
sisaruksen hoitoon liittyy. Hoitotoimenpiteiden nakeminen ja totuuden mukaisen
tiedon antaminen terveelle sisarukselle voi poistaa heidan kokemaansa
epatietoisuuden tunnetta ja rauhoittaa heita. (lvanoff, Ruisku, Kitinoja, Vuori &
Palo 2007, 107; Hamalainen, Normet & Ruuskanen 2018). Mustasillan (2016)
haastattelututkimuksessa kavi ilmi, etta kun hoitajat kuuntelivat sisarusten
asioita, kiinnittivat heihin huomiota ja ottivat heita mukaan hoitotoimenpiteisiin,
hoitajat oppivat tuntemaan sisarukset ja nain voittivat heidan luottamuksensa.
Hoitotilanteet eivat enaa tuntuneet sisaruksista niin pahalta, koska niita ei tehty
heilta salassa, vaan asioista kerrottiin avoimesti ja tilanteita naytettiin. Jos
sisarukset vierailevat sairaalassa, olisi hoitajan hyva jarjestaa lapsille tekemista,
ohjata heidat noudattamaan sairaalan saantoja ja kaytantoja seka pyrkia

olemaan lasna. (Storvik-Sydanmaa ym. 2019, 88.)

Tietoa sairaudesta tulee kertoa aina sisaruksen ikatason mukaisesti
(H&malainen ym. 2018). Potilaan ja sisarusten lasnaoloon sairauden
kertomishetkella vaikuttavat heidan ikansa ja kehitystasonsa. Lapsella on
oikeus saada ikansa ja ymmarryksensa mukaisesti tietoa sairaudesta, sen
hoidosta ja ennusteesta. (Lonnqvist 2014, 57-58.) Vanhempien ja hoitajien tulisi
muistaa my0Os kertoa, etta sairaan sisaruksen tilanne ei johdu mitenkaan
terveesta sisaruksesta (Hamalainen ym. 2018). Tehokkaalla neuvonnalla,
sosiaalisella tuella ja erilaisten aktiviteettien tarjoamisella pystytaan auttamaan
sisaruksia sopeutumaan pitkaaikaissairauden tuomiin ongelmiin (Aronu & lloeje
2011, 132-136).
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Kiiltomaki ja Muma (2007) mainitsevat kirjassaan erilaisia auttamismenetelmia
vanhemmille lapsensa sairastumiseen liittyvia kriisitilanteita varten. Lapsen
turvallisuuden tunne kasvaa kriisitilanteissa, jolloin han tarvitsee aiempaa
enemman laheisyytta. Useamman lapsen perheessa olisi tarkeaa pystya
antamaan jokaiselle lapselle tasapuolisesti ja yksilollisesti huomiota. Lisaksi
lapset seka sisarukset vaativat erityishuomiota laheisilta aikuisilta, kuten
isovanhemmilta. Heidan hyvinvointinsa kannalta on suositeltavaa, etta arjen
toiminnot jatkuisivat entiseen tapaan. Leikki ja ystavat kuuluvat lapsen
paivittaisiin tarpeisiin ja taman vuoksi niita tulisi vaalia myds kriisitilanteissa.
Erilaisten tunteiden purkaminen avoimesti yhdessa lapsen kanssa kuuluu
osaksi prosessia. Kuitenkin apua tulee hakea ajoissa, jos vanhemmat kokevat,
ettei heidan oma jaksamisensa riita lapsen hyvinvoinnin turvaamiseen ja arjen
pyorittamiseen. (Kiiltomaki & Muma 2007, 97.)

3.3.4 Sisarusten huomioon ottaminen hoitohenkilokunnan nakokulmasta

Terveydenhuollon ammattilaisen tulee aina huomioida perheeseen kuuluvat
muut lapset, vaikka he eivat vierailisi sairaalassa sairaan sisaruksen luona.
(Storvik-Sydanmaa ym. 2019, 87). Sairaanhoitajien tulisi kiinnittdd enemman
huomiota siihen, etta myos sisaruksille annetaan mahdollisuus osallistua
hoitoon. Prinzlaun (2009) tutkimuksessa todettiinkin, etta sisarukset eivat usein
osallistu hoitohenkildkunnan kanssa keskusteluun sairaan sisaruksen hoidosta

ja heidan nakdkulmansa hoidosta puuttui.

Sisarukset tulisi huomioida keskustelemalla heidan kanssaan, kysymalla heilta
heidan tuntemuksistaan, antamalla heidan nayttaa tunteitaan ja huomioida heita
yksiloina (Storvik-Sydanmaa ym. 2013, 103). Hoitohenkilokunta voi huomioida
sisaruksia myOs vanhempien kautta ja sen on todettu vaikuttavan sisarusten
vointiin (Hopia 2006, 96). Hoitohenkildkunnan on osattava ohjata ja neuvoa
vanhempia siind, kuinka he ottavat perheen muut lapset huomioon kotona
(Storvik-Sydanmaa ym. 2019, 88). Heidan tehtavanaan on ohjata vanhempia
keskustelemaan sisarusten kanssa sairaan lapsen tilanteesta. Varsinkin pitkien
sairaalajaksojen aikana vanhempia motivoidaan ja kannustetaan jarjestamaan
myos aikaa ja yhteista tekemista perheen terveiden lasten kanssa, jotta myos

he saisivat vanhemmilta kaipaamaansa huomiota. (Ilvanoff ym. 2007, 107.)
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Laakarit ja hoitajat koettiin Mikkolan (2006) tutkimuksessa kiltteina auttajina,
heidan tukensa oli tarkeaa niin lapsipotilaille kuin sisaruksillekin.
Hoitohenkilokunnan tuen tulisi ulottua sairaan lapsen sisaruksiin asti. Hoitajat
huolehtivat, etta perhe saa riittavasti tietoa ja ohjausta lapsen sairauteen ja
taman hetkiseen tilanteeseen liittyen. Hoitajat ja lapset kokevat tuen
toteuttamisen ja tuen tarpeen eri tavalla. Hoitajien tulisi oppia kysymaan lapsen
tuntemuksista, ja talla tapaa kehittda omia taitojaan reagoida. (Mikkola 2006,
68.) Maijala, Helminen, Heino-Tolonen & Astedt-Kurki (2011) tutkimuksen
mukaan valtaosa vanhemmista oli tyytyvaisia lapsensa saamaan hoitoon, mutta
merkittava joukko heista ilmaisi tietamattomyytta lapsensa hoitojakson
tapahtumista. Suuri joukko arvioi myos, ettad hoitohenkilékunnalla oli liian vahan
tietamysta perheen tilanteesta. Lastensairaanhoidon ammattilaiset tulisi
kouluttaa kommunikoimaan tehokkaasti ja herkasti pitkaaikaissairaan lapsen

vanhempien ja sisarusten kanssa (Williams 2009, 107).

Sairaanhoitajan tehtavana on luoda perheille turvallisuuden tunnetta, olla lasna,
pitda huolta ja valittaa, silla kriisin akuuttivaineessa turvallisuuden tarve kasvaa.
On todettu, ettad ihmisen toipumisprosessi alkaa usein vasta sen jalkeen, kun
han kokee paasseensa turvaan. On todella tarkeaa, etta perhetta koskevissa
kriisitilanteissa, esimerkiksi laheisen sairastuessa vakavasti, lahella on joku,
joka jakaa tilanteeseen liittyvaa pelkoa ja ahdistusta. (Kiiltomaki & Muma 2007,
47-49.)

Sairaanhoitaja tarvitsee tydossaan eettista suhtautumistapaa ja herkkyytta.
Tarkeita ominaisuuksia ovat kuuntelemisen taito, huomioimiskyky,
kokonaisuuksien hallitseminen sekad oma persoonallinen osallistuminen. Lisaksi
perhe tarvitsee tietoa lapsen tilanteesta ja tulevaisuuden tapahtumista. Naissa
tilanteissa sairaanhoitaja toimii usein tiedon antajana ja valittdjana yhdessa
hoitavan laakarin kanssa. Tarkeaa on oikeaoppisen tiedon hankkimisen taito
seka sen valittdmisen taito. Perheen tukeminen on erityisen tarkeaa alun
kriisitilanteessa. Tuen on tarkoitus vahvistaa heidan voimavarojaan ja
selviytymistaan. (Kiiltomaki & Muma 2007, 47-49.)
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Sairaanhoitajille tulisi antaa enemman aikaa keskittya perheeseen ja
perhekeskeiseen hoitotyohon, jolloin sisarusten osallistumista hoitoon tapahtuisi
todennakoisesti useammin ja hoidon laatu myds kasvaisi. Tilanteissa, joissa
vanhemmat eivat kykene hoitamaan lastaan tai olemaan lasna, tulee hoitajan
toimia lapsen edunvalvojana hoitotilanteiden ja tutkimusten aikana. Naissa
tilanteissa hoitaja edustaa lapselle seka hoitajaa ettd vanhempaa. Tarkeaa on
muistaa sailyttaa ammatillisuuden raja. Riippumatta tilanteesta lapsi luetaan

aina osaksi perhettaan. (Storvik-Sydanmaa ym. 2019, 83.)

Vanhemmat voivat hyotya hoitohenkilokunnalta saamastaan tuesta siten, etta
pystyvat avoimesti keskustelemaan sisarusten kanssa sairaudesta, hoidosta ja
ennusteesta. On nayttda siita, etta tallaisten tietojen antaminen sisarukselle
auttaa heita tunnistamaan vaarinkasitykset ja auttaa heita hallitsemaan
paremmin ennakoimattomia tilanteita. On tarkeaa, etta sisaruksien tunteita ja
kokemuksia kuunnellaan. Erilaisiin sairaan lapsen sisaruksille kohdennettuihin
ryhmahankkeisiin osallistuminen voi vaikuttaa myonteisesti niin yksiloon kuin
perheeseenkin. Vanhempien tukeminen hyodyttaa myos sisaruksia, silla
sellaiset tekijat kuten hyva avioliitto, vanhempien mielenterveys seka
yhtenainen perheymparistd ovat suojaavia tekijoita negatiivisilta vaikutuksilta
sairaan lapsen kanssa elaessa. (Lane & Mason 2014, 18-19.) Hoitotyontekijana
tulee huomioida perheiden erilaiset taustat ja niihin vaikuttavat tekijat (Storvik-
Sydanmaa ym. 2019, 86).

Sairaalassa moniammatillisen tiimin antama tuki ei saa loppua sairastuneen
lapsen ja hanen perheensa lahtiessa sairaalasta. Osastoilla tulee olla
jarjestelma, joka tukee perhetta alkuvaiheesta asti, niin pitkaan kuin he kokevat
tarpeelliseksi. Voi olla, etta sairaalan tyoryhma esimerkiksi tapaa perhetta
saanndllisesti poliklinikalla. Tapaamisten yhteydessa vanhemmat voivat
keskustella lapsen sairauteen liittyvista ja vaikuttavista asioista, jotka vaikuttavat
kaytannon toimintaan kotona ja arjessa. (Larivaara ym. 2009, 91-94.)

Hoitohenkilokunnan ja vanhempien yhteistyon parantamiseksi hoidon
suunnittelu- ja toteutusvaiheessa on tarkeaa huomioida perheen odotukset,
toiveet ja tavat. Hoitohenkilokunnan tulisi myos kannustaa vanhempia

osallistumaan lapsensa hoitoon, jolloin he oppisivat tuntemaan koko
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hoitoprosessin. Taman on todettu lisdavan lasten ja vanhempien luottamusta

hoitohenkilokuntaan. (Storvik-Sydanmaa ym. 2019, 80.)

Hoitohenkilokunnan ja perheen valisen luottamussuhteen luominen on tarkea
osa hoitotyota. Molemminpuolinen luottamus edistaa perheen myonteisia
kokemuksia sairaalahoidosta ja hoitohenkilokunnan kohtaamisesta. Hoitajan
tulisi kohdata perhe ennakkoluulottomasti luodakseen hyvan vuorovaikutus- ja
luottamussuhteen perheeseen. (Storvik-Sydanmaa ym. 2019, 80.) Vanhemmat
kokevat, etta luottamussuhde syntyy siita, miten hoitaja kohtaa sairaan lapsen
ja hanen perheensa seka miten han keskustelee heidan kanssaan. Hoitajan
aanensavy, ilmeet ja eleet ovat tarkea osa ensivaikutelman ja luottamuksen

luomisessa. (Sorsa 2004, 21.)

Yksi yhteinen sisarusten valinen tekemisen muoto on leikkiminen. Leikki kuuluu
lapsen perustarpeisiin ja antaa rajattomasti mahdollisuuksia alykkaalle ja
luovalle toiminnalle. Leikin avulla lapsi kykenee luomaan itselleen
toimintaympariston, jossa han hahmottaa ymparoivaa maailmaa seka tyostaa
kokemuksiaan. Sairaalassa leikkitoiminta on ollut osana lasten hoitoty6ta jo
monien vuosien ajan. (Storvik-Sydanmaa ym. 2019, 62-66.) Leikkitoimenpiteet
antavat lapsille mahdollisuuden helpottaa stressia, pelkoa, huolta ja muita
negatiivisia tuntemuksia, mita he eivat valttamatta pysty muuten ilmaisemaan
(Nabors & Liddle 2017, 1688).

Leikki on osana lapsen ja sisaruksen sairaalassa olon arkea, se tulisikin
huomioida sairaan lapsen hoitosuunnitelmassa. Leikkiminen voi olla myos
terapeuttista toimintaa koko perheelle. Leikkiterapiaan voi kuulua esimerkiksi
fantasialeikkiymparistot, nuken kayttaminen esimerkkind, maalaaminen seka
erilaisten aistien teravoittaminen leikin avulla. Leikkiterapiaan voi osallistua
myds sairaan lapsen sisarukset. Sairaalassa oleva lapsi ja hanen sisaruksensa
hyotyvat leikeista ja peleista aktiivisuuden, motivaation, mielihyvan ja ilon
kannalta. Lisaksi turvallisuus seka lapsen ja aikuisen valinen
vuorovaikutussuhde paranevat. Tarkeinta leikkeja suunnitellessa on huomioida

lapsen ika ja kyky ymmartaa asioita. (Storvik-Sydanmaa ym. 2019, 62-66.)
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Lapset kayttavat leluja leikeissaan helpottaakseen pelkojen kasittelya,
sisarukset voivat esimerkiksi kertoa lelulle tunteistaan tai kayda lapi
hoitokokemuksia. Imevaisikaisilla, leikki-ikaisilla, kouluikaisilla ja nuorilla on
kaikilla omaan ikatasoonsa nahden leikki-ja ajanviettotavat. Lasten ollessa
sairaalaymparistossa heille luontainen tapa kasitella asioita on leikkia
sairaalaleikkeja. Leikkien kautta sairaalan jattamien tunnekokemuksien
tyostamista sanotaan lapityoskentelyleikkimiseksi. Hoitohenkilokunnan tulee
tiedostaa ajankohta roolileikkien aloittamiselle, silla joidenkin lasten kohdalla
tapahtumien tuoreus ja kasittelemattomyys voi aiheuttaa lapsessa viela pelkoa.
Kaikkien lasten kohdalla tyostdminen ei ala sairaalassa vaan vasta kotona.
Lasten tulisi antaa leikkia roolileikkeja niin kauan, kun han itse kokee niita

tarvitsevansa. (Storvik-Sydanmaa ym. 2019, 65-66.)

3.3.5 Sisaruksen vahainen huomiointi

Lapsen sairastuminen voi aiheuttaa stressia ja huolta lapsen tulevaisuudesta
seka vaikuttaa perheen voimavaroihin (Storvik-Sydanmaa ym. 2019, 87).
Deavin ym. (2018) toteavat, etta tutkimuksen mukaan terveiden sisarusten
miellettiin olevan vahemman kiireellisessa huomion tarpeessa ja siksi
ymparoivat aikuiset usein jattdvat heidan aanensa huomioimatta. Sisarusten
valinen suhde vaikutti olevan monimutkainen. Osa sisaruksista koki yhteisen
ajan lisdantymisen positiivisena asiana ja osa taas huomasi negatiivisia
muutoksia sisarussuhteessa. Naiden kaytannon ja psykologisten muutosten
hallinta vaatii sisaruksia kehittamaan omia selviytymis-, hyvaksymis- ja

sopeutumiskeinoja.

Perheen tunnesiteisiin vaikuttaa vanhempien huono sopeutuminen lapsen
pitkaaikaiseen sairauteen. Huono sopeutuminen saattaa nakya muiden
perheenjasenten, kuten sisarusten, huolenpidon vahentymisena. Lapsen
sairaus voi vaikuttaa koko perheen identiteettiin ja arvoperustaan. Sosiaaliset
suhteet saattavat vahentya, mika taas voi johtaa eristaytymiseen ja
yksindisyyteen. (Lehto 2004, 25-28.) Myds sisarukset kayttaytyvat eri tavalla
kuin tavallisesti yrittaessaan sopeutua tilanteeseen, silla kokemuksen sulattelu
vaatii psyykkista tyota (Poijula 2016, 288-290).



34

Sairaan lapsen sisaruksilla on alttius sopeutumisvaikeuksiin, mika voi johtaa
eristaytymiseen sosiaalisesti (Lehto 2004, 26). Varsinkin nuoremmilla
sisaruksilla on herkemmin ulospain nakyvaa oireilua, kuten kaytoshairioita.
Vanhempien sisaruksien kohdalla psyykkinen oireisto nayttaytyy ennemminkin
ahdistuneisuutena ja masentuneisuutena. Seka psyykkisesti ettd somaattisesti
sairastuneiden lasten sisaruksilla on todettu myohemmin itsellaan riski sairastua
psyykkisesti. (Ebeling, Kurki & Monkkonen 2000, 2438-2441.)

Tutkimukset osoittavat, etta sairauden vaikutukset sairaan lapsen sisarukseen
riippuvat siitd, kuinka vakavasta sairaudesta on kyse. Pitkaaikaissairaan lapsen
sisarukset omaavat suuremman riskin saada kayttaytymis- ja kehitysongelmia,
kuin terveen lapsen sisarukset. Sisarusten sosiaalisuus ja aktiivisuus koulussa
saattaa vahentya, mika voi johtaa ongelmiin koulumenestyksessa ja
kehityksessa. (Jurvelin, Backman & Kyngas 2006, 19.) Sisarukset voivat kokea
saavansa vahaista huomiota vanhemmiltaan, ja tama voi saada heidat
tuntemaan erilaisia tuntemuksia kuten mustasukkaisuutta, kateutta, surua ja

syyllisyytta (Storvik-Sydanmaa ym. 2019, 87).

Sisaruksen pitkaaikaissairaus voi aiheuttaa koko perheelle stressia. Stressin on
todettu vahentavan fyysista ja psyykkista hyvinvointia ja se voi pahimmillaan
aiheuttaa ahdistusta seka masennusta. Vanhempien stressi vaikuttaa lasten
sosiaaliseen kayttaytymiseen ja kognitiiviseen kehitykseen negatiivisesti.
(Storvik-Sydanmaa ym. 2019, 87.) Sisarukset aistivat vanhempien stressin
eivatka yleensa jaa henkilokohtaisia pelkojaan suojellakseen vanhempiaan
(Dougherty 2016, 281).

Pitkaaikaissairaan lapsen sairauden muodostamat uhat koskettavat myos
sisaruksia. Uhat on luokiteltu eri ikdkausien ja niiden mukaisten kehitystehtavien
kannalta. Imevaisikaiselle uhkana on erotilanteet ja hoivan muutokset, kun taas
leikki-ikaiselle sairaalle lapselle kehonkuva ja egon kehitys ovat uhkatilanteita.
Kouluikaiset lapset kokevat sairastumisen yhteydessa, joko sairastuneena tai
sairaan laheisena, sopeutumattomuutta, yksinaisyytta, itsetunnon vaikeuksia ja

suorituskyvyn ongelmia. (Storvik-Sydanmaa ym. 2019, 82.)

Viimeisten vuosikymmenten aikana on tutkittu deprivaatiota, joka tarkoittaa

lapsen riittamatonta fyysista hoitoa tai sosiaalisten ja emotionaalisten
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virikkeiden ja vuorovaikutuksen vahaisyytta. Koemme, etta deprivaatio liittyy
olennaisena osana opinnaytetydhomme, silla kuten jo aiemmin olemme
maininneet, yhden lapsen ollessa sairaalassa muut sisarukset ovat paljon yksin
ja vahemmalla vanhempien huomiolla. (Laitinen, Kurki & Ebeling 2001, 657-
660.)

Deprivaatioon liittyy usein lapsen eroon joutuminen hanen ensisijaisesta
hoitajastaan. Lapsen varhaisian kokemukset jattavat jalkensa seka hanen
psyykkisiin ja biologisiin rakenteisiinsa. On todettu, etta lapsen kasvu ja kehitys
vaikeutuu ymparistossa, jossa hoitaja eli esimerkiksi aiti tai isa, ei ole
tunnetasolla I1asna. Laheisten inmissuhteiden merkitys korostuu lapsen fyysisen,
kognitiivisen ja emotionaalisen kehityksen yhteydessa. Naiden suhteiden kautta
lapselle kehittyy kyky kommunikoida toisten kanssa, luottaa toisiin, arvostaa
itsedan ja kasitella fysiologisia ja psykologisia kokemuksia. (Laitinen ym. 2001,
657-660.)

Lapsen kehitykselle on tarkeaa laheisen inmissuhteen kehittyminen, hoidon ja
tunnesuhteen jatkuvuus ja ennalta-arvattavuus seka kasvua edistavat virikkeet.
Huoltaja, rakkauden antaja, elaman opettaja, ihmissuhdeosaaja ja rajojen
asettaja ovat vanhemmuuden paarooleja ja ne ovat elintarkeita lapselle. Niiden
puuttuminen pitkalla aikavalilla vaikeuttavat lapsen kehitysta huomattavasti.
Kiintymyssuhteen hairiintyessa myos vuorovaikutus muiden aikuisten ja
ikatovereiden kanssa vaikeutuu. Jos lapsi ei voi luottaa, etta hoitaja on Iasn3,
hanen yksiloitymis- ja itsenadistymiskehityksensa hairiintyy. Tallaisissa
tilanteissa lapsi voi olla ahdistunut ja apaattinen tai vastaavasti riippuvainen ja
vaativa. Riittamattomat virikkeet ja vanhempien poissa olevuus vaikuttaa
lapseen emotionaalisen stressin kautta ja siten heikentaa esimerkiksi lapsen
kielellistad kehitysta. (Laitinen ym. 2001, 657-660.)

Motoriset, alylliset, sosiaaliset ja tunne-elamaan liittyvat taidot kehittyvat
hitaammin. Pienet lapset ovat herkkia kokemaan laheisyyden tai hoivan
puutetta ja tasta esimerkkina ovat sisaruksien pitkat sairaalahoitojaksot, jolloin
vanhemmat ovat vahemman terveen sisaruksen kanssa. Deprivaatio ei
itsessaan aiheuta spesifista oireilua, vaan oireet riippuvat aina siita, millaisesta
deprivaatiosta on kyse ja mita muita vaikeita kokemuksia lapsella on taustalla.
(Laitinen ym. 2001, 657-660.)
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Perheessa tapahtuvilla odottamattomilla muutoksilla voi olla myonteisia tai
kielteisia vaikutuksia, riippuen siita millaiset voimavarat perheella on (Rantanen
ym. 2010, 142). Vain muutamassa tutkimuksessa on todettu lapsen
sairastumisella olevan positiivisia vaikutuksia perheeseen, kuten
perheensisaisen laheisyyden kasvamista seka herkkyyden ja empatian
lisdantymista ja henkista kasvua sisaruksissa (Williams 2009, 97). Taman
lisaksi terveet sisarukset tuntevat ylpeytta vastuustaan, heidan
itsekunnioituksensa kasvoi ja he kokivat olevansa itsenaisempia verrattuna
saman ikaisiin lapsiin (Mannila ym. 2014, 5). Pitkaaikaissairaan lapsen
sisarukset osaavat sairastumisen myota muun muassa osoittaa myonteisia
sosiaalisia taitoja, yhteistyota, lisaantynytta empatiaa ja huolehtivia
persoonallisuutta sekd vahemman itsekeskeisyytta. Sisarukset, joiden
perheissa on tehokas tukijarjestelma ja hyvat viestinta- ja
ongelmanratkaisutaidot, omaavat myos alemman riskin sopeutumisvaikeuksille.
(Toly, Blanchette, Sikorski, Musil, & Al-Hamed 2017, 392-417.)
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4 TOIMINNALLINEN OPINNAYTETYO

4.1 Toiminnallisen opinnaytetydn prosessi

Teimme toiminnalliseen tuotokseen pohjautuvan opinnaytetyon, joka tuotettiin
sen halunneelle toimeksiantajalle. Toiminnallinen opinnaytetyo on
vaihtoehtoinen menetelma tutkimukselliselle tydlle. Tatd menetelmaa
kaytettaessa tulee tekijan tuottaa tyosta raportti eli teksti, josta kay ilmi
tyoprosessin kokonaiskuva, tulokset, johtopaatokset seka selvitys siita, miten,
miksi ja mita olet tehnyt. Raportin lisaksi tehdaan produkti eli tuotos, joka voi
toimia esimerkiksi ohje-tai opaskirjana. Tassa tyossa toiminnallinen osuus
sisaltaa omat ohjelehtiset vanhemmille seka hoitohenkilokunnalle.
Toiminnallisessa opinnaytetydmuodossa tavoitellaan toiminnan ohjeistamista ja
jarjestamista kaytantdoon. Hyva aihe kytkeytyy tydelamatahoon, tayttaa sen
tarpeita ja on hyodyksi tyontekijoille ja kohderyhmalle. (Vilkka & Airaksinen
2003, 9, 16, 65.)

Taman opinnaytetydn tavoitteena oli lisatd vanhempien ja hoitohenkilokunnan
tietoisuutta sisarusten huomioon ottamisen tarkeydesta ohjelehtisten avulla.
Kirjallisen osuuden tulee sisaltaa teoreettinen viitekehys ja sen tulee pohjautua

ammattisanastoon ja teoriaan.

Opinnaytetydbmme on kaytannon toiminnan ohjeistamista ja jarkeistamista
ohjeistuksen muotoon. Teimme toiminnallisen ohjeistuksen teoreettisen tydomme
pohjalta. Toiminnallisena tuotoksena teimme Tays:n lasten vastuualueen
hoitohenkildkunnalle ja lapsipotilaiden vanhemmille erilliset kirjalliset ohjeet.
Kaytannossa tama tarkoittaa siis tiivistettya opasta, josta l10ytyy kaikki
tarpeellinen kaytannonlaheisesti selitettyna sairaan lapsen sisaruksien
huomioon ottamisesta, sairauden kertomisesta ja perheen sisaisten tunteiden
kasittelemisesta seka hallinnasta. Pohjasimme opinnaytetydprosessin

toiminnallisen osuuden asettamiimme tutkimuskysymyksiin.
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Opinnaytetyoprosessi kaynnistyi elokuussa 2018 aihevalinnoilla Tampereen
ammattikorkeakoulun aihelistalta. Lasten osaamisalueen aiheet valikoituvat
mieleisiksi ja sisaruksia kasitteleva aihe kuulosti tarkealta ja hyodylliselta
tulevaisuuden toita ajatellen. Toiminnallinen toteutusmuoto valittiin
konkreettisen tuotoksen vuoksi. Aiheeksi valikoitui lopulta Pirkanmaan
sairaanhoitopiirilta annettu aihe: "Sairaalassa olevan lapsen tai nuorten
sisarusten hoitoon ottaminen”. Halusimme viela rajata meille valmiiksi annettua
otsikkoa. Koimme, etta otsikko olisi sellaisessa muodossa, mista lukija
ymmartaisi selkeasti, mita opinnaytetyo pitaa sisallaan. Nain ollen rajasimme

otsikon lopulliseen muotoon.

Syyskuussa pidettiin ensimmainen tydelamapalaveri, jossa aihetta rajattiin ja
opinnaytetyon sisaltoa muodostettiin selkeammaksi kokonaisuudeksi.
Ideaseminaari jarjestettiin lokakuussa 2018, jossa opinnaytetyon aihe ja idea
esiteltiin muille opiskelijoille ja opettajalle. Taman tapaamisen jalkeen
suunnitelmaa ja tiedonkeruuta tehtiin ja kaytimmekin siihen paljon aikaa.
Huolellisen suunnittelun ansiosta teoriaosuuden muodostamisesta tuli
helpompaa. Kaytimme hyodyksi Tampereen ammattikorkeakoulun antamaa
mahdollisuutta etsia ohjeistetusti tieteellista tietoa eri tietokannoista. Taman
avulla saimme kayttoomme uusia hakusanoja suomeksi, ruotsiksi ja
englanniksi. Lisaksi saimme opastusta eri hakusanojen etsimiseen

tietokannoissa.

Suunnitelmaseminaari pidettiin marraskuussa, jossa opponentit ja opettaja
kommentoivat opinnaytetyon suunnitelmaa. Tutkimuslupa tydllemme
myonnettiin tammikuussa 2019. Kevaan 2019 ajan tyostimme opinnaytetyon
kirjallista osuutta ja tdman jalkeen huhtikuussa aloimme suunnitella ja toteuttaa
tuotosta. Pidimme kasikirjoitusseminaarin yhdessa ohjaavan opettajan kanssa.
Taman jalkeen lahetimme luonnoksen teoriaosuudestamme tyoelamataholle ja
ohjaavalla opettajalle. Saimme heiltd uusia ideoita ja ajatuksia tyota varten,

joiden pohjalta muokkasimme teoriaosuutta.

Teoriaosuuden saimme sisalldllisesti valmiiksi heinakuussa, jonka jalkeen
lahetimme sen ja tuotoksen tydelamataholle uudelleen nahtavaksi, jotta

saisimme palautetta ja pystyisimme viela hiomaan tydtamme ennen lopullista
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palautusta. Opinnaytety6 palautettiin syyskuussa 2019 lopullisen version

valmistuttua. Valmis opinnaytety0 esiteltiin Tampereen ammattikorkeakoulun

lisaksi my0s tydelamayhteystaholle.

SYKSY/TALVI
2018

s Aiheen valinta

= Tydeldmapalaveri

* [deaseminaari

* Suunnitelmaseminaari

= Tutkimuslupa

* Teoriaosuus

= Kasikirjoitusseminaari
» Toiminnallinen osuus

* Ohjauskeskustelu
= Tegriaosuus
» Toiminnallinen osuus

* Opinndytetyon viimeistely
= Valmiin raportin palauttaminen ja esittely
= Posterindyttely ja kypsyysndyte

Bl | e . N N

KUVIO 4. Opinnaytetyon aikataulutus

4.2 Kirjallinen ohjausmateriaali

Kirjallisen ohjausmateriaalin avulla pystytaan valittamaan lapselle tietoa

etukateen, jotta hoito helpottuisi. Selkea ja helposti ymmarrettava ohjelehtinen

sisaltaa tietoa siita, mika ohjelehtisen tarkoituksena on ja mille kohderyhmalle

se on suunnattu. Ohjelehtisen sisalléon tulee olla paakohdittain, jotta tietoa ei

olisi ohjelehtisessa liikaa. Kieliasun tulee olla ohjelehtisessa helposti

ymmarrettavaa ja kohdeyleisolle sopivaa. Tekstissa ei tule kayttaa vieraskielisia

termeja. Jos kuitenkin termeja kaytetaan, tulee niiden sisaltd maaritella
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selkeasti lehtiseen. (Kyngas, Kaariainen, Poskiparta, Johansson, Hirvonen &
Renfors 2007, 126-127.)

Lehtisessa tulee olla selkea kirjasintyyppi- ja koko, oikeaoppinen tekstin jaottelu
ja asettelu. Sanat ja virkkeet tulee pitaa lyhyina ja ytimekkaina. Erilaiset kuvat ja
kuviot voivat auttaa lukijaa hahmottamaan asiaa paremmin. Ohjelehtisessa
kaytettavat varit, fontit ja mahdolliset korostukset saavat ohjelehtisen

yleisilmeen paremman nakdiseksi. (Kyngas ym. 2007, 126-127.)

Hyvassa ohjelehtisessa tarina etenee loogisesti ja juonirakenne on kunnossa.
Virkkeiden tulee olla helposti hahmottuvia ja sanoituksessa kaytetaan selkeaa
yleiskielta, niin, etta kaikki lukijat ymmartavat, mita asiasisallolla tarkoitetaan.
Hyvassa hoito-ohjeessa tulee kiinnittdaa huomiota sen sisaltoon, ulkoasuun,

kieleen ja rakenteeseen. (Leino-Kilpi & Salantera 2009, 7.)

Aloitimme tekemaan omia ohjelehtisia, kun teoriaosuus oli valmis. Pyrimme
kiteyttamaan opinnaytetyomme tarkeimman sisallon seka vanhempien, etta
hoitohenkilokunnan nakokulmasta ajateltuna. Halusimme, etta ohjelehtisesta

tulee helposti luettava, kaytanndllinen ja hyodyllinen kohdeyleisalle.
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5 JOHTOPAATOKSET JA POHDINTA

5.1 Johtopaatokset ja oman tyon pohdinta

Opinnaytetyota tehdessa olemme huomanneet, etta sisarusten huomioinnista
|0ytyy ajankohtaista tutkittua tietoa todella vahan. Taman vuoksi koimme aluksi
raportin tekemisen haastavana, silla ajantasalla olevan tiedon I6ytadminen ol
vaikeaa. Haimme tietoa kansainvalisista lahteista, jotta pystyimme
tarkastelemaan sisarusten huomioimista laaja-alaisemmin. Loytyneiden
lahteiden perusteella totesimme, etta muualla maailmassa on kasitelty
aihettamme enemman kuin Suomessa. Kotimaisia lahteita tutkiessamme
l6ysimme paljon tietoa yli 10 vuoden takaa, minka vuoksi jouduimme tarkkaan
miettimaan, mitka lahteet ovat edelleen hyodynnettavissa. Vanhojen lahteiden
takia emme pystyneet sisallyttdmaan kaikkea loytamaamme tietoa tybhomme.
Sisaanottokriteereiksi vanhemille Iahteille asetimme vanhemman tiedon
hyddynnettavyyden nykypaivaan, useamman kirjoittajan, saman aiheen
mainitsemisen useampaan otteesen eri lahteissa seka tutkijan ja tutkimuksen

arvostettavuuden.

Prosessin alussa suunnittelimme tarkan aikataulun tydmme etenemista
ajatellen. Tyon tekeminen vaati enemman aikaa kuin aluksi kuvittelimme, mutta
lopulta saimme kuitenkin kaiken valmiiksi hyvissa ajoin. Syksylla 2018 tyon
alkuvaiheessa naimme harvemmin, eika tyd edennyt ennen joulua
suunnitelemallamme tavalla. Saimme kuitenkin tiivistettya tahtia kevaalla 2019
ja tydmme valmistui suunnitellussa ajankohdassa syyskuussa 2019.
Jalkeenpain ajateltuna aikataulutuksen tekeminen oli hyva asia, silla tydomaaran
laajuuden hahmottaminen ilman aikataulutusta olisi ollut haastavaa. Lisaksi
tarkeiden paivamaarien muistamien aikataulutuksen avulla oli helpompaa ja

nain ollen meille ei tullut kiire eri palautusvaiheiden suhteen.

Opinnaytetydmme sisaltaa kaksi eri osuutta, kirjallisen raportin seka kaksi eri
tuotosta eli tdssa tapauksessa ohjelehtista. Raporttiosuutemme pohjautuu
aiheeseen liittyvaan kirjallisuuteen ja ohjelehtiset olemme tehneet
raporttiosuuden perusteella. Teimme ensiksi raporttiosuuden, jonka jalkeen

kokosimme sen pohjalta ohjelehtiset. Tuotoksissamme kaytimme saman tyylisia
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otsikoita kuin itse raportissa, jotta lukijan on halutessaan helppo syventaa tietoa

lukemalla opinnaytetydmme.

Vanhempien ohjelehtisesa vastasimme heita mahdollisesti askarruttaviin
kysymyksiin. Varmuuden lisaaminen seka ensitiedon antaminen sisarusten
huomioon ottamisessa olivat kaksi suurinta tavoitettamme. Ajatuksenamme oli
tehda ohjelehtisesta helposti luettava ja tiivis paketti. Pyrimme tekemaan
oppaasta kohderyhmalle kielellisesti mahdollisimman selkean ja ymmarrettavan
kokonaisuuden. Kaytimme oppaassamme aktiivia, silla sen avulla koemme
tuovamme oppaan lahemmaksi vanhempia. Halusimme kiinnittad huomiota
ohjelehtisessa myds visuaalisuuteen, jotta tekstia olisi mahdollisimman
mielenkiintoista lukea. Lisasimme ohjelehtisiin itse tietokoneella piitamamme

kuvat perheesta elavoittamaan lehtisen sisaltoa.

Pyrimme miettimaan, millaista tietoa itse tarvitsisimme, jos olisimme
vastaavassa tilanteessa vanhempien asemassa. Mielestamme tarkeinta
ohjelehtisessa oli antaa vanhemmille vinkkeja kuinka huomioida sisarusta ja
miten koko prosessi konkreettisesti etenee. Olisimme halunneet, etta
ohjelehtisessa mainittaisiin jokin kontakti, johon vanhemmat voisivat
halutessaan ottaa jatkossa yhteytta. Emme kuitenkaan keksineet mika se voisi
tassa tapauksessa olla, silla ohjelehtisemme tulevat esille koko lasten
vastuualueelle ja nain ollen kohdeyleisdmme on liian laaja yhdelle tietylle
kontaktille. Sovimme tyoelamatahomme kanssa, etta merkitsemme
yhteystiedoksi opinnaytetyomme tiedot ja lasten osastot voivat antaa tarkemmat

tiedot niita tarvitseville.

Hoitohenkilokunnan ohjelehtisen tavoitteena oli antaa heille vinkkeja sisaruksen
kohtaamiseen seka lisata hoitohenkildkunnan valmiuksia ohjeistaa ja tukea
vanhempia sisarusten huomioimisessa. Tarkoituksenamme oli tehda
hoitohenkildkunnan ohjelehtisesti pidempi, ohjelehtista tydstaessamme
paadyimme tekeman lehtisista saman pituiset eri sisallélla. Hoitohenkilokunnan
osuudessa meita mietitytti, kuinka ohjelehtiseen saadaan sellaista tietoa, joka
olisi heille uutta ja tyon kannalta hyodyllista. Jonkin verran |[0ysimmekin uutta
tietoa, esimerkiksi Pohjoismaisista artikkeleista ja toivommekin, etta naista

tiedoista olisi hyotya tydelamassa oleville. Paaasiallisena tarkoituksenamme oli
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kuitenkin saada hoitohenkildkunta ajattelemaan naita asioita ja mahdollisesti

tata kautta nostamaan aihealuettamme suurempaan tietoisuuteen.

Halusimme tehda vanhempien ja hoitohenkilokunnan oppaista erilaiset, mutta
oppaita tehdessamme tajusimme, etta monet asiat sopivat molempiin oppaisiin.
Haasteena oppaiden tekemisessa oli tehda kaksi erilaista lehtista. Mielestamme
onnistuimme tavoitteessamme kuitenkin hyvin. Oppaista I0ytyy joitakin
yhtalaisyyksia, mutta paaasiassa olemme pyrkineet pitamaan mielessamme
kohderyhmiemme eroavaisuudet. Teimme raporttiosuuteen seka ohjelehtisiin
erilaisia taulukoita. Ajattelimme, etta taulukot kokoavat edelld mainitut asiat
yhteen ja tekevat teoriaosioista helpommin ymmarrettavan kokonaisuuden.
Kaytimme taulukoissa violettia varia Tamk:n opinnaytetydpohjan mukaan.
Kiinnitimme huomiota tyon ulkonakodon ja olimme todella tarkkoja

kappalejakojen ja kieliopin suhteen.

Opinnaytetydprosessin lahestyessa loppua, aiheemme tarkeys konkretisoitui.
On huolestuttavaa, etta sisarusten huomioimisesta 16ytyy heikosti tietoa.
Toivomme, etta opinnaytetydllamme saisimme aiheelle nakyvyytta ja lisattya
tietoisuutta sisarusten huomioimisen tarkeydesta. Opinnaytetydmme avulla
koemme, etta meilla on paljon valmiuksia ottaa sisaruksia huomioon hoitotyota
toteuttaessamme. Uskomme myads, etta huomioimme perheen
kokonaisvaltaisemmin kuin ennen, silla tiedostamme eri keinot ottaa koko

perheen osaksi hoitotyota.

Raporttiosuutta tehdessamme opimme paljon teoriatiedosta ja myos lasten
hoitotyohon liittyvat kasitteet tarkentuivat meille. Lisaksi opimme tulevaa tyota
ajattelen konkreettisia tydelamataitoja kuten toimimista ryhmassa erilaisia
nakemyksia omaavien ihmisten kanssa. Muita hyvia tydelamassa tarvittavia
taitoja, joita olemme taman prosessin aikana vahvistaneet ovat
suunnitelmallisuus ja tasmallisyys. Rakentavan palautteen saamisen myota
olemme oppineet vastaanottamaan ja hydédyntamaan sita eri tavalla kuin ennen.
Nain ollen olemme oppineet tekemaan kompromisseja ja ajattelemaan asioita
toisen henkilon nakdkulmasta. Toivomme, etta myds taman tyon lukijat ja
yhteistydtahomme saavat kirjoittamastamme tiedosta hyotya ja kokevat taman

tarpeelliseksi.
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5.1 Eettisyys ja luotettavuus

Hirsjarven, Remeksen, Sajavaaran & Sinivuoren (2009) mukaan lahteita
valittaessa ja tulkittaessa tutkijan tulisi suhtautua kriittisesti Iahteiden
valitsemiseen. Lahteiden arvioimisessa on hyva kiinnittad huomiota

julkaisuaikaan, julkaisupaikkaan seka julkaisun alkuperaan.

Olemme valinneet tybhomme suurimmaksi osaksi vain vertaisarvioituja lahteita.
Pyrimme kayttamaan vain alle kymmenen vuotta vanhoja lahteita tydssdmme.
Sisarusten huomioinnista on kuitenkin hyvin vahan tuoretta tutkimusnayttéa,
joten jouduimme harkiten kayttamaan vanhempia lahteitakin. Olemme
kayttaneet tydssamme niin kotimaisia kuin kansainvalisiakin lahteita.
Kansainvalisista lahteista osa tutkimuksista on ollut huonosti hyédynnettavissa
ja verrattavissa Suomen hoitokaytantdihin, mutta olemme yrittaneet etsia
lahdetietoa Pohjoismaista kuten Tanskasta ja Ruotsista, silla koemme, etta

kyseisten maiden hoitokaytannot olisivat Iahimpina Suomen omia kaytantoja.

Ennen itse raportin kirjoittamista, teimme tyostamme suunnitelman, jonka
lahetimme tydelamataholle ja ohjaavalle opettajallemme hyvaksyttavaksi.
Tutkimuslupaa haimme tydllemme Pirkanmaan sairaanhoitopiiriltda annettujen

ohjeiden mukaisesti. Tutkimusluvan saatuamme, aloimme rakentaa tyotamme.

Etsimme tietoa kirjoista seka internetista erilaisista julkaisuista ja tieteellisista
lahteista. Kaytimme tiedonhakuun paljon aikaa ja luimme monta lahdetta lapi
ennen kirjoittamisen aloittamista, jotta saisimme kattavan kokonaiskuvan
tydomme aiheesta ja sen sisallosta eri kirjoittajien nakokulmista. Aineiston
hakuun olemme kayttaneet terveysalalle tarkoitettuja tietokantoja, kuten
CINAHL, Duodecim, Terveysportti ja Medic. Internetissa olevien tietokantojen
lisdksi, olemme hankkineet tietoa Tampereen ammattikorkeakoulun, yliopiston
seka kaupunginkirjastoista. Tekstissa olemme viitanneet Iahteisiin
asianmukaisesti Tampereen ammattikorkeakoulun antamien ohjeiden
mukaisesti, jotta niiden I6ytyminen lahdeluettelosta kokonaisuudessaan olisi

selkeasti erotettavissa.
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Eettisesti hyvaksyttava ja luotettava tieteellinen tutkimus perustuu siihen, etta
tutkimus on suoritettu hyvan tieteellisen kaytannon edellyttamalla tavalla.
Keskeisia lahtokohtia tieteellisessa kaytannossa ovat tutkimuksessa
noudatettavat toimintatavat eli rehellisyys, tutkimuksessa sovelletaan kriteerien
mukaisia tiedonhankinta-ja arviointimenetelmia seka tutkimus suunnitellaan ja
se raportoidaan tieteelliselle tiedolle asetettujen vaatimusten edellyttamalla

tavalla. (Tutkimuseettinen neuvottelukunta 2012, 6.)

Tyomme eettisyytta ja luotettavuutta on lisdnnyt ennakkoluuloton
lahestymistapa aihettamme kohtaan seka tydmme tarpeellisuuden perustelu
tyoelamataholta. Kolmen kirjoittajan nakemykset ja kriittisyys yhdistettyna
aiheen monipuolisuuteen ja helppoon hyodynnettavyyteen eri tilanteissa ovat

my0os osaltaan lisanneet luotettavuutta.

Luotettavuutta tydssamme on saattanut heikentaa yli kymmenen vuotta
vanhojen lahteiden kaytto, mutta naita lahteita kayttaessamme olimme kuitenkin
tarkkoja, etta tieto on luotettavaa ja ajantasaista. Perheen maaritteleminen on
ollut hankalaa, silla nykyaan perhemuotoja on niin monenlaisia. Haastetta on

myos lisannyt eri ikaluokkien huomioiminen tydssamme.

5.3 Kehittamishaasteet ja tulosten hyodynnettavyys

Opinnaytetydmme tarkoituksena oli tuottaa Pirkanmaan Sairaanhoitopiirin
lasten vastuualueen osastoille kaksi erilaista ohjelehtista. Ohjelehtisen
tarkoituksena oli auttaa osastojen potilaiden vanhempia seka henkildkuntaa
ymmartamaan potilaiden sisarusten huomioon ottamisen merkitys, sen edut ja
huomiotta jattamisen mahdolliset haitat. Ymmarryksen kasvattamisen lisaksi
lehtisemme pyrkimys oli auttaa vanhempia ja henkilokuntaa I16ytamaan keinoja

huomioon ottamisen lisdamiseen.

Tavoitteenamme oli kertoa eri ikatasolla oleville sisaruksille lapsen sairaudesta,
miten vanhempana pystyy ottamaan sisarukset osaksi sairastuneen lapsen
elamaa ja huomioimaan sairauden aiheuttamia tunteita perheessa seka miten

sairaanhoitajana voi huomioida lapsipotilaan sisaruksia ja tukea sairastuneen
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lapsen perhetta kokonaisvaltaisesti. Mielestamme kykenimme rakentamaan
kirjalliseen osuuteen tydssamme kattavan kokonaisuuden kyseisiin tehtaviin

liittyen. Tassa osuudessa vastasimme esittamiimme tutkimuskysymyksiin.

Huomasimme opinnaytetyoprosessin aikana, etta sairaan lapsen sisaruksen
huomioon ottamista on tutkittu Suomessa hyvin vahan. Lahes kaikki
lukemamme tutkimustyot keskittyivat sisaruksen huomiotta jattamisen
akuutteihin vaikutuksiin. Endotammekin, etta jatkotutkimuksena tulisi kiinnittaa
huomiota akuuttien haittojen lisaksi sisarusten huomiotta jattamisen
myohaisvaiheen vaikutusten tutkimiseen. Talla tarkoitamme sita, ettd uskomme
sisarusten kokevan monenlaisia haittavaikutuksia toisen sisaruksen
sairastumisesta seka sen aiheuttamasta huomioinnin puutteesta ja erilaisten

tunteiden kokemisesta viela monen vuoden paasta tapahtuneesta.

Lisaksi ehdotamme tutkimusideaksi haastattelumuotoista opinnaytetyota, jossa
kirjallisuuden tutkimisen sijaan haastateltaisiin sairaan lapsen sisaruksia ja
lasten vanhempia. Mielestamme tama toisi omanlaistaan nakokulmaa
sisaruksen kokemalle prosessille. Haastateltavat sisarukset voisivat olla juurikin

0-16-vuotiaiden sairaalassa olevien lasten sisaruksia.
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