VAMK

VAASAN AMMATTIKORKEAKOULU
UNIVERSITY OF APPLIED SCIENCES

Essi-Noora Suutari

SYOPAAN SAIRASTUNEIDEN SISA-
RUSTEN HYVINVOINTI JA SEN TU-
KEMINEN

Sosiaali- ja terveysala
2019



VAASAN AMMATTIKORKEAKOULU
Hoitotyd

THVISTELMA

Tekija Essi-Noora Suutari

Opinnaytetyon nimi  Sy6paén sairastuneiden sisarusten hyvinvointi ja sen tukemi-
nen

Vuosi 2019

Kieli suomi

Sivuméara 40 + 3 liitettd

Ohjaaja Suvi Kallio

Taman opinndytetyoné tehdyn tutkimuksen tarkoituksena oli kuvata syopaa sairas-
taneiden lasten sisarusten hyvinvointia ja sen tukemista. Aihe saatiin Pohjanmaan
Syopéyhdistykseltd. Tutkimusongelmana oli selvittdd, miten lapsen syopésairaus
vaikuttaa sisarusten hyvinvointiin, miten sisarusten hyvinvointia voidaan tukea
téssé tilanteessa ja miten vertaistukiryhmané toimiva perhekerho Eppulit tukee si-
sarusten hyvinvointia. Tutkimus toteutettiin teemahaastatteluina. Aineisto kerdttiin
haastattelemalla neljad Pohjanmaan Sydpayhdistyksen jasenperhettd heidén koto-
naan.

Tutkimuksen tulokset osoittavat, ettd lapsen sairastuminen vaikuttaa merkittavasti
mya0s sisarusten hyvinvointiin. Hyvinvointiin liittyvia haasteita havaittiin kuudella
osa-alueella, joita olivat fyysiset oireet, sisarsuhteiden muuttuminen, rajoitukset ka-
vereiden vierailuille kotiin, koulunkdynnin ongelmat, harrastusmahdollisuuksien
vaheneminen seka sisarusten roolin muuttuminen perheessa. Keskeisia tukea tar-
joavia tahoja olivat lahiomaiset ja ystavat, hoitotydn ammattilaiset sekd opetusalan
ammattilaiset. Perhekerho Eppuleiden koettiin tukeneen erittdin hyvin sisarusten
hyvinvointia ja siten vertaistukiryhma koettiin erittain hyddylliseksi tukimuodoksi.

Tutkimuksen tulosten perusteella esitetdan erilaisia suosituksia siihen, miten voi-
taisiin toimia lapsen sairastuessa syopaan. Perheen vanhempien on tarpeellista huo-
mioida sisarusten tilanne, silla luontaisesti huomio kiinnittyy sairastuneeseen lap-
seen ja sisarusten hyvinvointi jaa liian vahélle huomiolle. Hoitoalan ammattilaisille
tuloksilla on selked viesti: lapsen sairastuminen vaikuttaa koko perheeseen sisaruk-
set mukaan lukien. Siten hoitotydssa olisikin mietittava erikseen millaista tukea si-
sarukset tarvitsevat. Myo6s koulujen henkilokunta osoittautui tutkimuksen perus-
teella merkittavaksi tukitahoksi sisarusten jaksamisessa. Tulokset osoittivat kuiten-
kin my®s, etté sisarusten saama tuki vaihteli eri sairaaloissa ja kouluissa.

Avainsanat Syopaa sairastava lapsi, sisaruussuhde, hyvinvointi ja vertaistu-
Kiryhma
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The purpose of the present study was to analyze wellbeing and related support needs
of siblings in families in which one of the children has a cancer. The topic for the
study was suggested by ’Pohjanmaan Syopdyhdistys’. The objectives of the study
were to analyze how the wellbeing of siblings is affected by the cancer of another
children in the family, how the wellbeing of siblings can be supported, and how
group ‘Eppulit’ has supported the wellbeing of the siblings. The research has been
carried out through theme interviews among four families who all are members of
the association.

The results of the study indicate that when one children of the family has a cancer,
the situation impact also to the wellbeing of siblings. Wellbeing challenges were
identified in six areas: physical symptoms, changes in relationships between sib-
lings, limitations to visits of friends to home, challenges at school, possibilities to
keep hobbies and changes in roles of siblings at the family. The most important
sources of support to siblings were relatives and friends, nursing professionals and
education professionals at schools. The group Eppulit has also provided much sup-
port to the wellbeing of siblings and thus peer support group was perceived as a
very useful form of support.

On basis of the findings, several recommendations are given on how to act in a
situation when a child has a cancer. First, parents should take into account also the
situation of the siblings when typically the attention of the parents is naturally more
on sick children. As an outcome, the wellbeing of siblings does not get enough
attention. The study sends a clear message also to professionals in nursing: sickness
of one children impacts the whole family including siblings and thus there is a need
to consider what support they may need. Finally, also professionals in schools ap-
peared as an important source of support to siblings. The results indicated also that
the quality of support the siblings received varied much across schools and hospi-
tals.

Keywords:  Children with a cancer, sibling relationships, wellbeing and peer
support group
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1 TUTKIMUKSEN TAUSTA

Taman opinndytetyon aiheena on sydpadn sairastuneiden lasten sisarusten hyvin-
vointi ja sen tukeminen. Ty0 tehtiin ohjanmaan syOpayhdistykseen toimeksian-
nosta. Pohjanmaan sydpayhdistyksella on Eppulit- perhekerho perheiden vertaistu-
kiryhméana. Sydpayhdistyksen edustajien mielesta sisarukset jaavat usein liian va-
halle huomiolle, vaikka perheen yhden lapsen sairaus vaikuttaa erittdin paljon myos
sisaruksiin ja sisarussuhteisiin. Sisarusten on havaittu olevan tarkea kohderyhma
mya0s valtakunnallisesti. Sylvary, joka on sydpasairaiden lasten ja nuorten aikuisten
sekd heidén laheistensa valtakunnallinen yhdistys, nimeda vuosittain VVuoden eré-
taukokampanjan ja sen teemana on t&nd vuonna sisaruus. Siitdkin nakdkulmasta

tutkimuksen aihe on ajankohtainen.

Sy0Opéan sairastuu vuosittain noin 150 alle 15-vuotiasta lasta ja siten tilanne kosket-
taa useita lapsiperheitd (Madanat-Harjuoja 2018). Aiheesta on kuitenkin tehty vain
vahan tutkimuksia Suomessa. Kansainvalisia sisarusten hyvinvointiin liittyvia tut-
kimuksia I0ytyy jo enemmaén varsinkin viime vuosilta. Syopéan sairastuneiden lap-
sen sisarusten hyvinvointia tarkastelevissa tutkimuksissa on havaittu, ettd lapsen
sairastuminen vaikuttaa koko perheeseen (Adelferfer & Hodges 2010, 72-81). Ti-
lanne on haastava myds sairastuneen lapsen sisaruksille, mutta sisarusten ongelmat
voivat jddda huomaamatta vanhemmilta, joiden huomio on sairastuneessa lapsessa
(Kaulio & Svennevig 2008, 24-25). Sisaruksilla on havaittu esimerkiksi ahdistunei-
suutta, elaman laadun heikkenemistd, sopeutumisongelmia seké koulumenestyksen
heikkenemista (Canter, Wu, Stough, Parikshak, Roberts ja Amylon, 2014; Lum,
Wakefield, Nandakuar ja Fardell, 2017; Alderfer, Stanley, Coroy, Long, Fair-
clough, Kazak ja Nolt 2015; Tasker ja Stonebridge 2016; Lown, Mertens, Korcha,
Leisenring, Hudson, Greebfield, Robison ja Zeltzer 2013).

Sisarusten tukemisesta I0ytyy paljon vahemman tietdmysté. Esimerkiksi Nolbris ja
Ahlstrom (2014) toteavat, ettd sisarusten tukemismuotoihin liittyvassa tietamyk-
sessd on suuri aukko, koska sisarusten saamia tukimuotoja on raportoitu ja tutkittu
erittdin vahan. Jo tehtyjen tutkimusten tulokset osoittavat, etta eri tukimuodoilla on

saatu aikaan hyvid tuloksia eli sisarusten hyvinvointia on parantunut tuen antamisen



jalkeen (Nolbris & Ahlstrém 2014; Alderfer & Hodges 2010; Boniel-Nissim & Ba-
rak 2013, 309). Aiempia tuloksia vertaistukiryhmien kdytosta syopaan sairastunei-

den lasten sisarusten tukena ei kirjallisuudesta 16ytynyt.



2 TUTKIMUKSEN TARKOITUS, TAVOITE JA TUTKIMUS-
ONGELMAT

Taman opinndytetydn tarkoituksena oli kartoittaa syopaa sairastaneiden lasten sisa-
rusten hyvinvointia ja sen tukemista. Opinndytetyon toimeksiantaja on Pohjanmaan
syopdyhdistys, jonka alaisuudessa toimii lapsisyopapotilaiden perhekerho Eppulit.
Tyobssd haastateltiin syopadn sairastuneiden lasten sisaruksia ja vanhempia, jotka
olivat tdimén perhekerhon jasenid. Haastateltaviksi suostuvien vapaaehtoisten per-

heiden yhteystiedot saatiin siten Pohjanmaan syopayhdistyksen kautta.

Ty0n tavoitteena oli kerata syopayhdistykselle ja vanhemmille lisatietoa siitd, mil-
laista tukea sisarukset tarvitsevat ja miten sisaruksia pystyttaisiin siten paremmin

tukemaan heidan kohtaamassaan vaikeassa perhetilanteessa.
Tutkimuskysymykset ovat:

1. Miten lapsen syOpéasairaus vaikuttaa sisarusten hyvinvointiin?
2. Miten sisarusten hyvinvointia voidaan tukea tassé tilanteessa?

3. Miten vertaistukiryhména toimiva perhekerho Eppulit tukee sisarusten hyvin-

vointia ja miten sen toimintaa voitaisiin kehittaa?



3 TEOREETTINEN VIITEKEHYS

Tassa kappaleessa maéritelladn tyon paakasitteet, tarkastellaan lapsen sairastumi-
sen vaikutuksia perheeseen, esitellaan sisaruksiin kohdistuvia tukimuotoja seké tar-

kastellaan vertaistukiryhmien hyddyntamista perheiden tukena.

3.1 Tyon paakasitteiden maarittely

Opinnaytetytssa avainkaésitteita ovat syopaa sairastava lapsi, sisaruussuhde, hyvin-
vointi ja vertaistukiryhméat. Sydpaa sairastavat lapset on aiemmissa tutkimuksissa
yleensa madritelty alle 15-vuotiaiksi lapsiksi, joilla on sy6péd (Madanat & Harjuoja
2018, 76-78). Lasten keskuudessa yleisimpid syOpéatauteja ovat leukemiat, lym-
foomat sek& pahanlaatuiset aivokasvaimet (Jalanko 2017).

Sisaruksilla tarkoitetaan sairaan lapsen veljia seka siskoja ja sisaruussuhteella néi-
den lasten vélisi4 sosiaalisia suhteita. Suomalaisissa perheissé suuri osa lapsista
kasvaa sisarusten ympardimana ja sisarusten véliset suhteet ovat yksi keskeisia el&-
man suhteita lapsuudesta asti. Kun vanhemmat saavat lapselleen syopédiagnoosin,
voi se jarkyttad koko perhettd. Koska sisaruksilla on erityinen suhde toisiinsa, on
sairausdiagnoosilla vaikutusta erityisesti sisaruksiin. Kyse on yhdesta elamén lahei-
simmista ja pisimmista suhteista, joita lapsi kokee. Syopaan sairastavan lapsen sai-
raus liikuttaa aina kaikkia perheen jasenid, mutta jos perheen jasenten véliset suh-
teet ovat ennestaankin laheiset, sairaus voi myds parantaa perheyhteisoa entises-
taan. (Arhovaara, Rosenberg, Vertio & Karesluoto 2016, 201-204.)

Tassa tyossa tarkastellaan syopéan sairastuneiden sisarusten kokemuksia erityisesti
hyvinvoinnin nakdkulmasta. Vaaraman, Moision ja Karvosen (2010) mukaan hy-
vinvointi jaetaan tyypillisesti eri osa-alueisiin kuten terveys, materiaalinen hyvin-
vointi sekd koettu hyvinvointi. Hyvinvointia voidaan arvioida seka objektiivisin
(olosuhteet, asuntotila ja terveys) ettd subjektiivisin tietoihin pohjautuen. T&ssé

tydssé kohteena ovat lapset ja siten keskitytédén tarkastelemaan lasten koettua hy-



vinvointia, joita tutkitaan tarkastelemalla kokemuksia tyytyvaisyydesta ja tyyty-
mattomyydesta kuten onnellisuuden tai onnettomuuden kokemukset. (Kiili 1998,
14.)

3.2 Lapsen sairastumisen vaikutukset perheeseen ja sisaruksiin

Sy0Opéan sairastuneiden lasten sisarusten hyvinvointia on tutkittu eri ndkokulmista
kuten sisarusten elamén laatu (Canter, Wu, Stough, Parikshak, Roberts & Amylon,
2014, 2693), sisarusten koulukokemukset (Lum, Wakefield, Nandakuar & Fardell,
2017, 23-32), sisarusten sosiaaliset suhteet (Alderfer, Stanley, Coroy, Long, Fair-
clough, Kazak & Nolt 2015, 309-319) ja sisarusten psykososiaaliset erityistarpeet
(Tasker & Stonebridge, 2016, 712-722). Tilanteen pitkdkestoisempia vaikutuksia
sisaruksiin on tutkinut Lown, Mertens, Korcha, Leisenring, Hudson, Greebfield,
Robison ja Zeltzer (2013).

Tutkimuksen soittavat, ettd syopaan sairastumisen diagnoosin jalkeen koko perheen
normaali arki ja rutiinit muuttuvat (Alderfer & Holges 2010, 319). Sisaruksia on
usein kuvattu perheen” unohdetuiksi” jaseniksi, vaikkakin he voivat kokea yhti pal-
jon muutoksia jokapdivaisessa elaméssaén kuin sairastunut lapsi (Gan ym 2017,
36). Useasti vanhempien huomio kiinnittyy sairastuneeseen lapseen (L&hteenmaéki
2004, 1012) ja siten he antavat véhemman henkisté tukea ja huomiota sisaruksille
(Alderfer & Hodges 2010; Kaulio & Svennevig 2008).

Kun perhe saa syopadiagnoosin, koko perheen eldama muuttuu ja perheeseen tulee
paljon ahdistusta, pelkoa, epdvarmuutta ja menettamisen surua. (Kaulio & Svenne-
vig 2008). Koko perhe voi el&a pitkadn shokkitilassa. Monien perheiden keskuu-
dessa on tullut esille huoli siitd, kuinka parjéta ilman yhté lasta mahdollisen lapsen
kuolemisen jalkeen (Salminen 1995, 28). Sisaruksilla psykososiaalisia oireita esiin-
tyy useimmin pian yhden sisaruksen sairauden diagnoosin jélkeen, mutta yleensa
ne vahenevét ajan myotd (L&hteenmaki & Sjoblum, Korhonen & Salmi 2004,
1008). Shokkivaiheessa terveilla sisaruksilla todetaan usein psyykkisia ja sosiaali-
sia reaktioita kuten masennusta (Kaulio & Svennevig 2008, 100). Lisaantyneet vas-

tuut kotona ja séanndlliset vierailut sairaansisaren luona sairaalassa lisaavat myds
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sisarusten stressié ja ahdistusta (Gan ym. 2017, 38). Sisaruksilla voi ilmet& oireita
hyperaktiivisesta kayttaytymisesté kuten levottomuutta ja keskittymishairiota (L&h-
teenmaki ym. 2004). Gann:in (2017) mukaan dkillisia ajatuksia huolenaiheista ja
ahdistuneisuutta voi ilmetd myos positiivisissa kaveritilanteissa, joista lapsi nor-
maalisti nauttisi. Perheen sisdiset muutokset voivatkin vaikuttaa sisarusten kaytok-
seen eri tavoin ja sisarukset voivat piilottaa tunteitaan, jotta eivat aiheuttaisi van-
hemmilleen lisakuormaa (Gan ym. 2017, 40). Siten sisarusten kokemat tunneongel-
mat voivat jaddd huomaamatta vanhemmilta. Perheissa sisarusten ahdistus voi nayt-
taytya aggressiivisuutena tai vetdytymisend. (Kaulio & Svennevig 2008, 100.) Si-
sarusten reagointi voi johtua myds kodin heikentyneesta ilmapiiristd ja vanhempien
osoittaman huomion puutteesta. Perheissa olisi todella tarkedé keskustella ja puhua

avoimesti lapsen sairastumisesta. (Kuloméki 1984, 75.)

Lapsen sairastuessa perheen arkirutiinit muuttuvat ja perheen on mietittdva sairaan
lapsen hoitojarjestelyja. Tassa vaiheessa on hyvé jakaa tehtévia perheessd, ettei
vanhemmilla ole liikaa t6ité sairaan lapsen hoidon ohessa. Sisaruksille voidaankin
jakaa kotitoita kuten ruuanlaittoa tai roskien vientid. Koska perheelld on suuri mer-
kitys lapsen sairastuessa syopaan, on my0s tarkeéa ottaa sisarukset mukaan hoitoon

ja lisaksi auttaa heitd sopeutumaan tilanteeseen. (Ruuskanen & Airola 2009,122.)

Sairastuneen lapsen sisarusten kokemukset voivat vaikuttaa myos heidén koulun-
kayntiinsd. Koululla ja koulukavereilla on yleensa merkittavé vaikutus lapsen psy-
kososiaaliseen hyvinvointiin. Sairaiden lasten sisarukset voivat kuitenkin kohdata
ongelmia koulunkaynnin kanssa ja heilla voi olla ongelmia sosiaalisissa suhteissa
koulussa. (Gan 2017, 36.) Viimeaikaiset tutkimukset, joissa on selvitetty sisarusten
psykososiaalista toimintaa ja hyvinvointia, ovat osoittaneet, ettd sisaruksilla voi il-
metd koulussa negatiivisia mielialoja, somaattisia oireita ja sopeutumisvaikeuksia.
(Incledon 2015, 138.) Sisaruksilla on ilmennyt posttraumaattisia stressioireita kuten
vahvoja negatiivisia tunteita sekd jatkuvia héiritsevié ajatuksia, jotka voivat johtaa
vaikeuteen keskittyd koulussa ja selviytya kotiléksyistd. (Long, Marsland & Alder-
fer 2015, 309-319.) Heilld on my0s lisdéntynyttd apatiaa, joka johtaa vaikeuksiin
selvitd koulun kdynnista (Gan ym 2017, 34). Sisarukset, jotka olivat saaneet enem-

man opettajien sosiaalista tukea, kokivat vdhemmaén tunne- ja k&ytosongelmia eli
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kouluymparistdé voi myods suojella sosiaalisilta ongelmilta (Alderfer & Hodges
2010, 312). Monet tutkimukset raportoivat myos sisarusten koulupoissaoloista ja
vahenevasta aktiivisuudesta koulun sosiaalisiin tapahtumiin osallistumiseen liittyen
(Gan ym 2017). Gan:in mukaan (2017) monissa tutkimuksissa on raportoitu myos
koulutulosten heikkenemisté. Lisaksi tutkimuksessa on tarkasteltu koulunk&yntion-
gelmia sosiaalisten suhteiden kannalta. Naissa tutkimuksissa on havaittu, ettd lapset
kokevat epdmieluisaksi, kun muut kyselevét sairaasta lapsesta. Osa lapsista koki
saavansa tukea koulukavereilta ja jaetuista kokemuksista oli hy6tyd hyvinvoinnin
kannalta. Suhteet opettajiin kehittyivét osalla positiivisesti ja osalla negatiivisesti.

3.3 Sy0Opéaan sairastuneiden lasten sisarusten tukeminen

Sy0péan sairastuneiden lasten sisarusten tukemista on tarkasteltu selvésti véhem-
man kuin heidén hyvinvointiaan (Norbis & Ahlstrom 2014, 1001). Tiedon anta-
mista sisaruksille on kdytetty Ruotsissa vuodesta 2002 (Gustasson & Nolbris, 2006,
89). Tassé on kaytetty apuna See-Hear-Do- (SHDM) metodia, joka pohjautui sar-
jakuviin, jotka sisdltavat 100 kuvaa. Sarjakuvat selittivat lasten sydvan diagnosoin-
tia, sen hoitoa ja sivuvaikutuksia sekd sairaustilanteen vaikutuksia perheeseen.
Nolbris ja Ahlstrom (2014) ovat tutkineet tukimuotoa, joka yhdistaa koulutusta, op-
pimista ja reflektiota sisarusten tukena. Alderfer ja Hodges (2010) ovat puolestaan
tutkineet perheen ja koulun yhteisty6ta sisaruksen tukena ja Boniel-Nissim ja Barak
(2013) selvittivat henkilokohtaisen paivakirjan pitamisen vaikutuksia. Kaikissa

naissa tutkimuksissa korostetaan tarvetta aiheen lisatutkimukselle.

Aiemmissa tutkimuksissa erilaisista sisaruksille annetuista tukimuodoista on saatu
positiivia tuloksia, joskin selvityksia ei 10ytynyt paljoakaan. Boniel-Nissim ja Ba-
rak (2013) selvittivat henkilokohtaisen paivakirja pitamisen vaikutuksia. Tulokset
osoittivat, etta paivakirjan kirjoittaminen helpotti henkista kéarsimysta, edisti hyvin-

vointia ja auttoi kehittymishaasteiden kohtaamisessa uudessa tilanteessa.
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Nolbris ja Ahlstrom (2014) ovat selvittdneet syopé&én sairastuneiden sisarusten ko-
kemuksia tukimuodosta, joka yhdistad koulutusta, oppimista ja sairauden reflek-
tointia. He tekivét haastatteluita ennen toimenpiteité ja niiden jalkeen. Tuloksista

nousi esiin viisi teemaa:

Lisatiedon saanti sairaudesta: Tulokset osoittivat, ettd sisaruksilla on alkuvai-
heessa hyvin vahan tietdmysté sisaruksen sairaudesta. Tiedon jakamisen ongelmana
oli, ettd hoitajat kéyttivat lilan monimutkaista kieltd. Tukimuodon saannin jélkeen
sisarukset kokivat tietdvansd enemman lapsen sairaudesta ja sen hoidosta. Lisétie-
don avulla heidan oli helpompi ymmértad, mita sairas lapsi koki. Heidén oli myods

helpompi ymmartad vanhempiensa keskusteluita sairaasta lapsesta.

Liiallinen pohdinta ja painajaiset: Ennen tukimuotoa sisarukset kuvasivat, etta
heilla oli uniongelmia, he herailivét usein ja makasivat hereilld pohtien sairaan lap-
sen kohtaloa. Osa sisaruksista naki myods painajaisia. Tuen saannin jélkeen sisaruk-

set nukkuivat paremmin, mutta pohtivat edelleen sairaan lapsen tilannetta.

Fyysisen kivun kokemukset: Ennen osallistumista tukimuotoon sisarukset kokivat
Kipua eri osissa vartaloaan. Kipu ilmeni esimerkiksi paansarkynd, vatsakipuina ja
sydéankipuna. Osa sisaruksista kaytti kipulddkkeitd kivun helpottamiseksi. Tuen

saannin jalkeen useimmat sisarukset eivét endd kokeneet kipua.

Ylitunteellisuus: Sisarukset sanoivat kokevansa itsensa hyvin tunteellisiksi. He esi-
merkiksi suuttuivat helposti koulussa sekd kotona. Sisarukset olivat ahdistuneita,
koska tiesivét, ettd sairas lapsi voi jopa kuolla. Useimmat sisarukset pitivat tunteet
sisallaan. Osa sisaruksista yritti puhua vanhemmilleen, mutta vanhempien oli vai-
kea tukea sisaruksia, koska olivat my®s itse surutilassa. Tukimuodon jalkeen sisa-
rukset voivat huomattavasti paremmin ja olivat onnellisempia. Jotkut sisarukset

suuttuivat edelleen vanhemmille ja muille sisaruksilleen helposti.
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Normaalin elaman odottaminen, vaikka tulevaisuus on epavarma: Kun sisarukset
puhuivat alkuvaiheessa sairaasta sisarestaan, he toivoivat, ettd hoidot olisivat lo-
pussa ja sisarus toipuisi. Tukimuodon jélkeen sisarukset pystyivat paremmin par-

jadmaan epavarman tulevaisuuden kanssa.

3.4 Vertaistukiryhmat sy6paan sairastuneiden sisarusten vertaistukena

Sairaiden lasten tukena voidaan kdyttaa myos vertaistukiryhmid, jotka pohjautuvat
ajatukseen tuen antamisesta samassa tilanteessa olevien kesken. Vertaistuessa kes-
keistd on sosiaalinen tuki, silla vertaistuki madritellaan usein sosiaalisen tuen alaan
kuuluvaksi kasitteeksi (Mikkonen 2009, 28). Tutkimuksissa, joissa on tarkasteltu
sydpaan sairastuneiden lasten sisarusten sopeutumista, on havaittu, etta tallaisen eri
tahoilta saatavalla sosiaalisella tuella on merkittava rooli lasten sopeutumisessa (Al-
derfer & Hodges, 2010, 312). Sosiaalisella tuella tarkoitetaan yksilon kéasitysta siit,
ettd hanen sosiaalisessa verkostossaan hanesté valitetddn ja hanté arvostetaan. Eri
ldhteista saatava sosiaalinen tuki on yhteydessa parempaan psykologiseen sopeutu-
miseen sek& helpompaan kouluikéisten lasten sopeutumiseen stressaavissa tilan-
teissa. Esimerkiksi Barrera, Fleming ja Khan (2004) ovat raportoineet, ettd paljon
sosiaalista tukea saaneet sisarukset raportoivat merkittavasti vaihemman oireita ku-

ten depressiota, ahdistuneisuutta ja kdyttaytymisongelmia.

Sosiaalista tukea voivat antaa monet eri tahot. Ensisijainen tuen lahde on lapsen
perhe ja perheen antaman tuen onkin havaittu olevan yhteydessa lasten vahaisem-
paan psykologiseen stressiin ja parempaan sopeutumiseen kayttaytymisessa (New-
man ym, 2007). Kuitenkin myos muualta kuten ystaviltd, luokkakavereilta ja opet-
tajilta saatava sosiaalinen tuki on tarke&é (Alderfer & Hodges 2010, 309-319). Hei-
déan tutkimuksessaan korostetaankin tarvetta perheen ja koulun kumppanuudelle
lasten tukemisessa. Samalla havaittiin, ettd koulussa koulukavereiden tuki koettiin
jopa opettajien antamaa tukea tarkedmmaéksi ja yhta yleiseksi kuin vanhemmilta
saatu sosiaalinen tuki. Koulukavereilta saatu tuki oli yhteydessa véhdisempéén psy-

kologiseen poisvetdytymiseen, depressioon tai keskittymisongelmiin. Tutkijat to-
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teavatkin yhteenvedossaan, ettd yhden lapsen syopé vaikeuttaa koko perheen toi-
mintaa ja sosiaalista vuorovaikutusta. Siten myds muulta saatava sosiaalinen tuki

on hyvin tarkeaa.

My®s vertaistukiryhmien kayttd pohjautuu juuri sosiaalisen tuen tarjoamiseen vai-
keassa perheen tilanteessa (Mikkonen, 2009, 28). Vaikkakin eri tahoilta kuten
omalta perheeltd ja ystaviltd saatava tuki on tarkedd, muilla voi olla vaikeuksia ym-
martad poikkeuksellista tilannetta, jonka perheet ja sisarukset kohtaavat perheen
yhden lapsen sairastuessa. Sen sijaan perheillg, joilla on kokemusta samanlaisesta
tilanteesta omassa perheessaan, voivat tarjota erilaisia néakemyksid ja sosiaalista tu-
kea kokemuksiinsa pohjautuen. Sairaiden lasten ryhmia on kutsuttu joko oma-apu-
toiminnaksi tai vertaistoiminnaksi, mutta joka tapauksessa ryhmassé saatua tukea
kutsutaan vertaistueksi. Vastaavasti kohderyhméné voivat olla sairaiden lasten per-
heet tai sisarukset. Vertaistukiryhmi& on kéytetty ja niité on tutkittu jo 1950-luvulta
lahtien erityisesti Amerikassa ja 1990-luvulta alkaen myds Pohjoismaissa. (Rannin-
ranta 2011, 14.).

Sy0Opéan sairastunut lapsi ja hdnen perheensé tarvitsevat tukea seka sairaan lapsen
hoitojen aikana ett4 niiden jalkeen. Perheiden tuen tarve vaihtelee, mutta jokaiselle
perheelle on hyva kertoa diagnoosin jalkeen eri tukimuodoista ja eri tukiryhmista.
(Rissanen 2003, 128.) Tekemansa katsauksen pohjalta Nolbris ja Ahlstrom (2014)
toteavat, ettd syOpéan sairastuneiden lasten sisarusten saamia tukimuotoja kuten
vertaistukiryhmien toimintaa on kuitenkin tutkittu erittdin vahan. Tulokset tukiryh-

mistd ovat kuitenkin tutkijoiden mukaan olleet positiivisia.

Monissa vertaistukiryhmissa on myos tukihenkildiksi nimitettyja henkilGita. Tuki-
henkildiksi hakeudutaan monien syiden takia. Tukihenkild on voinut haluta hakea
mukaan toimintaan esimerkiksi, jos hdn haluaa lisata tietoa sairaudesta. Kansainva-
lisessa tutkimuksessa on kaynyt ilmi, ettd monet tukihenkilGiksi hakeneet henkilot
ovat kokeneet itse saaneensa liian véhan tukea ja joutuneet itse etsiméan tietoa sai-

rauteen liittyvista asioista. (Mikkonen 2007,13.)
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Suomessa sy0péan sairastuneiden lasten kuntoutusta tuetaan Kelan avulla, RAY:n
avustuksilla, kuntien ostopalveluilla seka sydpayhdistyksien jasenmaksuilla. Poh-
janmaan sydpayhdistys toteuttaa kuntoutusta Vaasassa. Kuntoutuksen hintaan kuu-
luu tiedon valittaminen, henkilokohtainen neuvonta ja ohjaus, potilaskuraattorin
vastaanotto, vertaistuki, kuvaterapia, litkuntaryhmat ja erilaiset kurssit (Tukea, tie-
toa ja kuntoutusta 2010).
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4 TUTKIMUKSEN TOTEUTUS

Taman opinnéytetyd tehtiin Pohjanmaan syopayhdistyksen toimeksiannosta ja koh-
teena oli perhekerho Eppuleiden jasenperheet. Aineisto keréttiin haastattelemalla
kerhon jasenia eli syopaa sairastavien lasten sisaruksia ja heidan vanhempiaan. Ta-
voitteena oli neljan perheen haastatteleminen heidan kotonaan. Kustakin perheesta
pyrittiin haastattelemaan seka sisaruksia ettd vanhempia. Haastateltavien perheiden
tiedot saatiin Pohjanmaan syopayhdistyksen kautta, joka valitsi haastatteluun osal-
listuvat perheet. Yhteishenkilona toimi Eppulit-kerhon puheenjohtaja Kari Juhani

Alasaari.

Tutkimus toteutettiin kvalitatiivisena haastattelututkimuksena. Kvalitatiivista tutki-
musotetta suositellaan kéytettavéksi erityisesti tilanteissa, joissa aikaisempaa tutki-
musta teemasta ei ole tehty paljoakaan. Kuten edellisessa kirjallisuuskatsauksessa
todettiin, tdmé pitaa paikkansa vertaistukiryhmien kéyton osalta myds kansainvéli-
sesti tarkasteltuna (Norbis & Ahlstrom 2014; Alderfer & Hodges 2010).

Opinnaytety0 toimitetaan Sy0péséatiolle raporttina hankkeesta. Opinndytetyon val-
mistuttua pidetddn mydos esitys Syopasaatiolle seka mahdollisesti yhdistyksen jase-

nille.
4.1 Teemahaastattelu

Tassa opinndytetyossa kaytettiin teemahaastattelua, jossa vastauksia ei ole sidottu
vastausvaihtoehtoihin. Haastateltavat saavat vastata omin sanoin. Teemahaastatte-
lussa haastateltavat ovat kokeneet tietyn tilanteen (Hirsijarvi & Hurme 2000, 47.)
eli tassa tutkimuksessa yhden perheen jasenen sairastumisen. Haastattelussa koros-
tetaan perheiden omia ajatuksia ja kokemuksia tdssé tilanteessa (Hirsijarvi &
Hurme 2000, 47-48.)

Haastattelurunkoa laadittaessa ei tehd& yksityiskohtaisia kysymysluetteloa, vaan
valitaan teema-alueita, joiden kautta tutkittavaa asiaa lahestytdan. Teema-alueet
edustavat niita alueita, joihin haastattelukysymykset kohdistuvat. Teema-alueet toi-

mivat haastattelussa muistilistana ja auttavat keskustelu ohjaamisessa halutuille
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alueilla. Teema-alueet pyritddn pitdmaan valjing, jotta haastateltavien antama tieto

tilanteesta paljastuisi hyvin (Hirsijarvi & Hurme 2000, 66-67).

Teema-alueiden kysymyksilla on kaksi tehtavéa. Niiden tulee ensinnékin ohjata
haastattelua padaiheisiin ja edistad myonteista vuorovaikutusta. Kysymysten avulla
pyritaén lisaksi pitdmaan keskustelua yll& ja motivoidaan haastateltavia puhumaan
kokemuksistaan ja tunteistaan (Hirsijarvi & Hurme 2000, 105.) Haastattelu aloite-
taan helpoilla yleiskysymyksilla. Alun helppojen kysymysten tarkoituksena on he-
rattdd mielenkiintoa ja antaa haastateltavien ilmaista vapaasti omia mielipiteitaén
(Hirsijarvi & Hurme, 2000, 107). Taméan tyon teemat ja siihen liittyvat kysymykset

on esitelty liitteessa 1.

Puolistrukturoidun teemahaastattelun avulla annetaan mahdollisuus avoimeen kes-
kusteluun ja kysymysten jérjestysta ja sanamuotoa voidaan vaihdella. Haastattelu
on joustava ja kysymyksié kyselldan, kun haastattelun aikana luontevimmalta tun-
tuu (Hirsijarvi & Hurme 2000, 47). Haastattelun aikana voi palata uudelleen samaan
kysymykseen ja esittaa lisakysymyksid, jotta tietoja saataisiin tdsmennettya (Hirsi-
jarvi & Hurme 2000, 108-109.) Haastattelun tulee tapahtua rauhallisessa ymparis-

t0ssé ja vastaajille tulee antaa aikaa omien tunteiden ilmaisuun.

Tehdyt teemahaastattelut nauhoitettiin ja purettiin tekstitiedostoksi analysointia

varten. Haastattelut analysoitiin sisallénanalyysia kayttéaen.
4.2 Tutkimuksen etiikka

Etiikka on mukana tutkimusprosessin jokaisessa vaiheessa aiheen valinnasta julkai-
suun asti. Aihetta valittaessa tekijan on pohdittava eettisia kysymyksia: mita tutkin,
miksi tutkin asiaa ja kenen nakokulmasta tutkin asiaa. Etiikan itsemaaraamisoikeu-
den kunnioittaminen toteutuu parhaiten, kun haastateltavat saavat riittdvan paljon
tietoa tutkimuksesta ja voivat tehdd henkilokohtainen p&atoksen osallistumisesta

(Hirsijarvi, Remes & Sajavaara 2009, 24.)

Tutkimuksessa ei saa olla fyysisesti, psyykkisesti tai sosiaalisesti haittaa haastatel-
tavalle. Haastattelijan on muistettava, ettd osallistuminen tutkimukseen on vapaa-

ehtoista ja haastateltavilla on oikeus keskeyttdd tutkimus missé vaiheessa tahansa.
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Haastateltavilla on oikeus saada tietoa vapaaehtoisuudestaan (Paunonen & Vehvi-
ldinen-Julkunen 1997, 26-27.)

Teemahaastattelussa on huolehdittava, ettd haastateltavien vastauksia kasitell&an
analysointivaiheessa luottamuksellisesti, eik& nimid paljasteta tutkimusraportissa.
Tutkimuksella ei saa loukata haastateltavien koskemattomuutta. Tutkimuksen ai-
neistoa ei saa kayttdd muihin tieteellisiin tarkoituksiin (Anttila 1996, 422.) Tyon-

valmistettua tydnaineistot havitetaan.

Naita periaatteita noudattaen téssé tutkimuksessa haastateltaville kerrottiin etuké-
teen, ettd kenenkaan henkilollisyytta ei paljasteta ulkopuolisille. Haastateltavien ni-
mié ei myoskaan esitetd opinnaytetydssa. Haastateltaville kerrottiin, ettd osallistu-

minen on vapaaehtoista ja he voivat keskeyttda haastattelun halutessaan.

Osallistujat saivat tietdd hyvissa ajoissa ennakkoon haastattelusta ja saivat valmiit
haastattelukysymykset luettavaksi ennen haastattelua. Haastattelutilanteet suorite-

tiin Pohjanmaan sydpayhdistyksen tiloissa, jotka olivat haastateltaville tutut.
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5 TULOKSET

Taman opinndytetydn tarkoituksena oli kartoittaa syopaa sairastaneiden lasten sisa-
rusten hyvinvointia ja sen tukemista. Tutkimuskysymyksi& asetettiin kolme: miten
lapsen syOpésairaus vaikuttaa sisarusten hyvinvointiin, miten sisarusten hyvinvoin-
tia voidaan tukea téssa tilanteessa, sek& miten vertaistukiryhména toimiva perhe-

kerho Eppulit tukee sisarusten hyvinvointia.
5.1 Lapsen syopasairauden vaikutus sisarusten hyvinvointiin

Seuraavissa kappaleissa tarkastellaan syopésairauksen vaikutuksia sisarusten hy-
vinvointiin kahdessa eri vaiheessa: sairauden kertomisvaiheessa ja pidemmalla ai-

kavalilla.

5.1.1 Sairauden vaikutukset sisaruuksiin sairauden alkuvaiheessa

Tyypillisesti sisaruksen sydpasairauksesta kuuleminen oli luonnollisesti iso jarky-
tys niin vanhemmille kuin sisaruksille. Osa haastatelluista sisaruksista muisti tilan-
teen hyvin, mutta osa taas ei. Vanhemmat totesivat kuitenkin myds, etté sisarukset
ehkd muistavat paivan, mutta haluavat unohtaa tdmén vaikean kokemuksen. Aluksi
perheet kokivat jarkytysta ja pelkoa. Myds suru oli monissa perheissé ensimmaisia
tunteita diagnoosin saamisen jalkeen. Sisarukset kertovat, etta alkushokista péaastiin

kuitenkin yli ja pahaolo vaheni hiljalleen.

"Olihan se jdrkyttivdd ja heti aluksi piti miettid kaikki mitenkd muiden
lasten harrastukset ja miten muu arki sumplitaan... Aluksi diagnoosin kuu-
leminen tuntui sisaruksista pahalta, mutta olo parani pikkuhiljaa. Aluksi

oli pelkoa ja surua’.

Lasten aiemmat kokemukset vaikuttavat tilanteeseen, silla toisilla ei ollut kokemuk-
sia sairauksista perheessé tai l&hipiirissa, saati niiden seurauksista kuten kuolemi-
sesta. Toisissa perheissa taas oli kohdattu samankaltaisia asioita esimerkiksi iso-

vanhempien sairauksien kautta:
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”Perheelldmme on sellainen tausta, ettd vanhempien didit ovat molemmat

kuolleet syopaan. Lapsilla on siten ensimmaisena mielessa, etta lahteeko

Jonnakin taivaaseen’.

Osalla lapsista oli luonnollisesti vaikea késittad tapahtunutta ja ymmartaa, mita se
tarkoitti. Lapset kokivat hammennysta seka tietamattomyytta ja heidan tunteiden
kasittelyssaan ilmeni jonkin verran ongelmia. Yhdell& lapsella ladkari totesi yli-
kuormitusta. Vanhemmat huomasivat, ettd sairaudesta kuuleminen vaikutti myos
sisarusten kayttaytymiseen. Osalla oli myds unihdirioita tai taantumista aiemmille

lapsuuden vaiheille.

” Kuivaksi opettelu meni uusiksi. Oli hammennysta, silla lapsi ei oikein
osannut kasitella koko asiaa. H&an alkoi heti huolehtia enemman sairaasta
lapsesta. Lapset itsendistyivat nopeammin, terveet lapset eivét valittaneet

pienista kivuista ym.”

Tilanne vaikutti heti alusta myds sisarusten elinympéristoon, koska paivittdiseen
elamaéan liittyvia asioita oli jarjesteltava uudelleen vanhempien ja sairastuneen si-

saruksen vietettyd paljon aikaa tutkimuksissa ja sairaalassa:

“Ajattelin alussa, etta kauheaa kuinka pienin lapsi joutuu kasvavaan en-
simmadisen vuotensa sairaalamaailmassa ja sairaalan leikkihuoneessa.
Mutta lapsesta on tullut todella sosiaalinen ja han tottui hyvin siihen, etta

ihmisi& pyorii paljon ymparilla ja on monta sylid mihin menna.

5.1.2 Sairauden vaikutukset sisaruksiin sairauden jatkuessa

Lapsen sairastuminen vaikutti sisarusten hyvinvointiin ja kdytokseen monille eri

tavoilla. Haastatteluissa esiin nousseet seikat on esitetty taulukossa 1.

Taulukko 1. Lapsen sairastumisen vaikutukset sisaruksiin
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ALALUOKKA

PAALUOKKA

Unettomuus
Kéayttaytymismuutokset

Pahanolon tunne

Fyysiset oireet

eldmdssa

Sisaruksen henkinen tukeminen
Lisadntynyt huolenkanto sisaruksesta
Suhteiden tiivistyminen

Sisarusten ikavointi sairaalajaksojen aikana

Sisaruksen lisdantyvéa huomiointi paivittaisessa

Sisarsuhteiden

muuttuminen

Kaverisuhteiden yll&pito
Eristyksen aiheuttamat yksindisyyden tunteet

Rajoitukset kavereiden kay-
miselle kotona

Koulukiusaaminen

Koulunkdynnin vaikeutuminen

Koulunkaynnin ongelmat

Kuljetusongelmat
Vanhempien ajanpuute

Sairaan lapsen huono vastustuskyky

Harrastusmahdollisuuksien

vaheneminen

Sisarusten lisddntynyt vastuunkanto

Sisarusten liiallinen itsendistyminen

Sisarusten roolin

muuttuminen perheessa

5.1.3 Fyysiset oireet

Haastatteluissa osa sisaruksista kertoi vasymyksesté ja unettomuudesta. Vasymysta

ilmeni paivittéisissa askareissa. Vanhempien mielestd vasymys johtui myos jatku-

vasta liiallisesta reippaudesta, kun sisarukset yrittavét olla paljon avuksi. Sisarukset

kommentoivat my06s itse vasymystéddn. Osalla ilmeni uniongelmia myéhemmin

diagnoosin jalkeen.

“Aluksi mun oli tosi vaikea nukahtaa, kun mietin niin paljon asioita, mutta

nykyaan nukun tosi sikeasti, enka mieti mitaan.”
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Osalla lapsilla oli luonnollisesti muutoksia myds kayttdytymisessd. Vanhemmat
huomasivat liiallista reippautta ja jatkuvaa huolehtimista sairaasta lapsesta. Sisa-
rukset eivat halunneet valittaa endé pienista asioista ja eivat vélttdmatta sanoneet
voivansa huonosti, koska eivét halunneet lisatd vanhempien huolenaiheita. Van-
hemmat ovat kuitenkin huomanneet sisarusten purkavan pahaa oloa kiukuttele-

malla.

” Sisarukset olivat aidosti huolissaan ja tunsivat pahaa oloa. Sisarukset
purkivat pahaa oloa myos kiukuttelemalla ja on ollut vahan ylireippautta.
Ei haluta sanoa, jos on ollut kipea tai se ainakin katketdan ja se sitten

puhkeaa kiukutteluna™

5.1.4 Sisarsuhteiden muuttuminen

Tilanne vaikutti heti aluksi sisarussuhteisiin. Haastatteluissa tuli selvasti ilmi,
kuinka kaikki sisarukset olivat huolissaan sairastuneesta lapsesta. Sisarukset kyse-
livat ja halusivat lisatietoa syovastd seka sairaan sisaruksen voinnista ja kivuista.
Sisarsuhteet muuttuivat myds silld tavalla, ettei sairasta sisarta useinkaan oteta mu-
kaan sisarusten vélisiin riitoihin. Muut sisarukset tappelevat yhta paljon kuin en-

nenkin, mutta jattavat sairaan lapsen pois riidoista.

“Sisarukset ovat enemman huolissaan Maijan voinnista sairastumisen jal-
keen. Sisarukset haluavat kovasti tietdd Maijan voinnista, kivuista ja tunte-

73

muksista

Sisarukset kertovat, ettd sairaasta lapsesta on tullut hemmotellumpi ja muut sisaret
helposti palvelevat sairasta lasta. Sisarukset kyselevat, etta onko sairaalla lapsella
Kipuja ja miten hén voi. Sisarukset haluavat myos tietdd pystyvatko he auttamaan
jollain tavalla ja parantamaan néin sairaan lapsen oloa. Vanhemmat kertoivat, etta
sairasta lasta kohdellaan helposti eri lailla hanen tilanteensa erityisyyden takia,

mutta my0s sisarusten pitdisi saada tasaisesti huomiota ja hemmottelua.
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“No kylld sitd palvellaan enemmdin ja se saa syodd paljon karkkia joka

paiva ja ei ole sellaisia tiukkoja saantoja. ”

Haastatteluissa tuli esille, ettd sisarukset ovat erityisen kiintyneet toisiinsa ja halua-
vat aidosti tehdd yhdessa asioita. Sisaruksien vélille on kehittynyt syva ja hyvé
suhde. Vanhempien mielesta sisarukset myds arvostavat toisiaan enemman kuin
aiemmin. Vanhempien mielestd sisarsuhteisiin on vaikuttanut myos se, etta sairas
lapsi voi olla monta kuukautta sairaalassa, eivatka sisarukset saaneet nahdé hanta
ollenkaan. Kun sisar paasee pitkéltd sairaalajaksolta kotiin, ovat toiset sisarukset

iloisia ja haluavat viettaa paljon aikaa hanen kanssaan.

“Muilla lapsilla on kova ikava sydpéasairasta lasta, koska han joutui ole-
maan paljon sairaalassa. Paivia sairaalassa oli 190 vuodesta. Suurin
shokki perheen lapsille oli, kun sydpéasairas sisar joutui kantasolusiirtoihin

ja muut sisarukset eivat saaneet nahda hanta kahdeksaan viikkoon. ”

5.1.5 Rajoitukset kavereiden vierailuille kotona

Pidemmalla aikavalilla myos sisarusten kaverisuhteet muuttuivat, koska osassa per-
heitd ystdvien, sukulaisten ja muiden ihmisten vierailut kotiin olivat taysin kiellet-
tyja eristyksen vuoksi. SyOpésairas lapsi oli vastustuskyvyton ja tdman takia riskejé
ei voitu ottaa. Se, ettd kukaan ei saa tulla kylaan, vaikuttaa sisarusten hyvinvointiin
ja sosiaalisiin suhteisiin sekd myds vanhempien jaksamineen. Osassa perheita eris-
tys kesti 1-2 vuotta ja silloin kotiin ei saanut tuoda ketaan yliméaaraisia henkiloita.
Vanhempien mielestd sisarusten ystavasuhteet pysyivat kuitenkin melko hyvina,
koska sisarukset saivat kdyda ystavien luona, koulussa ja muissa paikoissa, kunhan
kotiin ei tuonut ketdan. Koko vierasperheen piti myds olla taysin terve, ettd muut
sisarukset saivat vierailla siell&. Pienikin sairaus kuten nuha voisi olla kohtalokas

sairaalle lapselle ja flunssa tarttuu helposti lapselta toiselle.

“Koko perheen oma elama pyséhtyi taysin kahdeksi vuodeksi. Meille ei
saanut tulla kylaan edes sukulaiset tai ystdvdt.”
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5.1.6 Koulunkaynnin ongelmat

Haastatteluissa tuli ilmi, ettd useilla sisaruksilla oli vaikeuksia koulussa ja paallim-
maiseksi vaikeudeksi nousi kiusaaminen. Monissa perheissa sisarukset ovat kerto-
neet parhaille ystavilleen sisaruksen syovasta ja siihen liittyvisté asioista. Osa sisa-
ruksista on pitanyt esityksia luokalle. Koulukiusaamista oli ilmennyt erityisesti poi-
kien keskuudessa. Kiusaamiseen on liittynyt suuri tietdmattomyys. Opettajat ja muu

koulun henkilékunta on puuttunut kiusaukseen sen huomattuaan.

“Melkein kaikki meidan luokan pojat vitsailevat syovasta ja ma aina sanon,

etta ei siita kannata vitsailla.”

Koulut ovat tukeneet sisaruksia eri asioissa kuten hyvéksyneet poissaoloja, kun
perhe on kertonut sisaruksen syovéasta. Sisarusten poissaolot ovat olleet hyvin so-
vittavissa opettajien ja rehtorin kanssa. Osa sisaruksista oli paljonkin poissa kou-
lusta, kun taas osa kavi koulussa hyvin sdannollisesti. Sisarukset olivat poissa kou-

lusta yleensd oman jaksamisensa takia ja kokivat, ettd henkinen tuki puuttui.

“Silloin, kun perheessa tulee kriisi, eivat myoskaan sisarukset jaksa sa-
malla lailla keskittya koulunkayntiin ja oppiaineisiin. Koulu on sen ver-
ran tukenut sisaruksia, etté ei ole tullut liikaa laksyja ja on helpotettu sisa-

rusten oppiaineita”

5.1.7 Harrastusmahdollisuuksien viheneminen

Perheissa oli eroja harrastuksien kohdalla. Osa perheista piti tilannetta vaikeana
kuljetusongelmien ja vanhempien ajanpuutteen takia. Osa perheista oli saanut hyvin
sovittua kuljetukset muiden joukkuelaisten vanhempien kanssa. Perheille oli tér-
keintd, etteivat sisarukset karsisi yhden lapsen sy0vésté ja joutuisi lopettamaan har-
rastuksiaan. Osa lapsista harrasti jopa kilpaurheilua ja harjoituksia oli paljon.

“Emme halunneet, ettd muut lapset joutuvat lopettamaan harrastuksensa

’

sairastumisen takia.’
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5.1.8 Sisarusten roolin muuttuminen perheessa

Lapsen rooli perheessa voi muuttua perheessa yhden lapsen sairastuessa. Perheen
kohdatessa uuden vaikean tilanteen lapset pyrkivét auttamaan tilanteessa ja omak-
sumaan vanhemman lapsen roolin. Sisarukset pyrkivét parjadmaan omillaan ja ole-
maan itsendisempid. Sisarukset ottivat enemmaén vastuuta omasta toiminnastaan ja
pyrkivat olemaan vaivaamatta vanhempiaan. Tama voi kuitenkin olla liian raskasta

pidemmalla aikavalilla.

5.2 Perheen ja sisarusten hyvinvoinnin tukeminen

Tassa kappaleessa tarkastellaan perheiden ja sisarusten saamaa tukea seké saadun
tuen riittavyytta. Kun tarkasteltiin tahoja, jotka tukivat perheen ja sisarusten hyvin-
vointia, esiin nousi nelja pdaryhmad: omaiset, hoidon ammattilaiset, koulujen hen-

kilokunta ja muut viranomaiset (Kts. Taulukko 2)

Taulukko 2. Perheen ja sisarusten hyvinvointia tukeminen

ALALUOKKA PAALUOKKA
Y stavét Omaiset ja ystavat
Isovanhemmat

Muut lahiomaiset

Psykologit Hoidon ammattilaiset
Perheneuvolan henkil6sto

Paivakodin hoitajat

Opettajat Koulujen henkilékunta
kuraattorit

Osa perheista kertoi, ettd he ovat saaneet hyvin tukea omaisilta kuten isovanhem-
milta, ystavilta, sukulaisilta ja sisaruksilta. Erityisesti isovanhemmat olivat antaneet
paljon tukea ja turvaa perheille. Osassa perheistd taas kaikki lahiomaiset asuivat
kaukana ja sen takia heilta ei ole paljon tukea saatu. Myds ystévét ovat muodosta-
neet vanhemmille ja sisaruksille tarkean tukiverkon. Ystavien kanssa on pystynyt

puhumaan ja jakamaan omia tunteita. Heilt4 on saatu myos lasten hoitoapua, kun
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vanhempien oli kdytéva sadnnollisesti sairaalassa. Sisarukset ovat saaneet myos hy-

vaa tukea toisiltaan.

Perheet ovat saaneet tukea my0s erilaisilta hoitotyon ammattilaisilta kuten tera-
peuteilta, sosiaalityontekijoilta, perhetyontekijoiltd, psykologeilta, paivékodin hen-
kilokunnalta, perheneuvolalta ja muulta hoitohenkilokunnalta. Vanhemmat koki-
vat, ettd terapian saanti oli tarkedd my0os sisaruksille, jotta heilld oli joku paikka,
jossa he pystyivat kasittelemaén sisaruksen sairastumista ja perheen tilannetta am-
mattilaisten kanssa. Perheet saivat usein tukea myos péivakodeilta erilaisissa hoito-
jarjestelyissa. Yhden perheen lapsi esimerkiksi siirrettiin vuoropéivahoitoon. Siirto
tehtiin sen takia, etta paivakodinjohtaja ajatteli sen olevan vahemman riskialtis ym-
péristd sisarukselle. Pienet lapset imeskeltavét leluja ja ndin taudit tarttuvat taudit
helpommin. Vuorohoidossa lapset olivat isompia lapsia ja néin taudit eivat levin-

neet niin nopeasti.

“Meilla oli aivan mahtava paivakoti. Hoitajat ’extrahoitivat” meidan lap-

sia ja se oli todella hienoa.”

“Aiti kokee, etta terapia on hyva asia, etta on paikka missa kasitell asi-
oita.”

Koulussa perheen sisarukset ovat saaneet tukea koulun henkilokunnalta kuten
kayneet kuraattorilla ja puhuneet opettajien kanssa. Sisarukset kokivat, ettd ovat
saaneet hyvéaa tukea erityisesti kuraattorilta. Osa sisaruksista oli kdynyt kuraatto-

rilla séanndllisesti ja osa vain vélilla.

Taman haastatteluosion lopuksi kysyttiin viel&4 perheiden saaman tuen riittavyy-
destd. Kaikki perheet kommentoivat, ettd vaikka apua olikin tarjolla, niin vield
enemman sitd olisi kaivattu. Tamé kuvaa hyvin perheiden kokemien haasteiden
madrad ja avun tarvetta. Esimerkiksi erés perhe olisi kaivannut enemmén henkisté
tukea sairaalassa. Perheen &iti koki olevansa hyvin yksin teho-osastolla ja &iti va-

lill& aivan ’rdjéhti’ sairaalassa jaksamisongelmien vuoksi.
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Avun saamista vaikeutti myos se, ettd perheilld ei ollut mielestdan lahtokohtaisesti
tarpeeksi helposti saatavilla tietoa ero avuntarjoajista. Perheet olisivatkin kaivan-
neet enemman konkreettisia esimerkkeja siihen, mité apua perhe voi pyytéa ja mita
apua on tarjolla. Vastaajat olivatkin havainneet, ettd osa perheistéd sulkeutuu ja vain
osa jaksaa yrittaa etsid kaikkea mahdollista. Avun I6ytdmisen koettiin vaativan lii-
kaa itsendisyyttd, koska vanhempien huomio oli kuitenkin enemmén sairaan lapsen

tilanteessa kuin tukien ja avun etsimisessé.

“Aluksi naiden eri tukien kanssa meni aivan sekaisin Mika on vammaistuki,
mika on omaishoidontuki ja mita eri tukia voi yleensa saada... ei vaan vi-
syneena meinaa jaksa miettid, mitd kaikkiin hakemuksiin pitda vastata.
Omaishoidontuen saamiseksi pitéad joka kuukausi kiikuttaa lappu siitd, etta
omaishoito ei ole lakannut. Jos ei sita viidenteen paivaan ole vienyt, ei sita

myoskddn makseta.”

5.3 Perhekerho Eppulit sisarusten hyvinvoinnin tukena

Perheet kuulivat perhekerho Eppuleista ensimmadisen kerran sairaalassa. Kaikki
perheet olivat saaneet osastolta mukaan esitteen, jossa kerrottiin perhekerhosta. Osa
perheista oli aluksi sivuuttanut esitteen Kiireen vuoksi ja oli siten vasta myéhemmin
alkanut tutustua esitteeseen ja vertaistukiryhmaan. Osa perheen aideista oli taas
kuullut Eppuli-kerhosta jo aiemmin muilta vanhemmilta. Osa perheistd kommentoi
liittyneensa ryhmaén alkuvaiheessa erityisesti alkuavustusrahan takia. Perheiden
saama esite ei vield paljoakaan kertonut tukiryhmén toiminnasta, vaan se oli liitty-
miskaavake, jossa ldhinna kerrottiin mahdollisuudesta saada 700 euron alkuavus-

tus.

Perheet kiinnostuivat perhekerhon toiminnasta enemman, kun he olivat paasseet
alun jarkytysvaiheen ohi. Siind vaiheessa perheet etsivat tyypillisesti enemman tie-
toa ryhman toiminnasta internetistd. Perhekerho jarjestaa saannollisesti vertaistuki-

ryhmid, joihin saivat osallistua seka lapset etta aikuiset. Ryhmén tapaamisissa on
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yleensd aina jokin teema kuten esimerkiksi askarteluilta. Perheiden mukaan erilai-
sia tapahtumia oli tarjolla ilahduttavan paljon ja niihin sai osallistua koko perheen
voimin. Eppuli-kerho jarjestaékin erilaisia retkia, tapahtumia, konsertteja, ulko-

maanmatkoja ja paljon muuta toimintaa.

“On todella tdrkedd, ettd Eppulit jdrjestdvat toimintaa. Saimme esimerkiksi
mennd yhdessa kauppaan ja se oli mahtava kokemus. Reissussa sairastu-
neen osallistuminen on aina ilmaista ja muut perheen jasenet maksavat puo-

let kuluistaan.”

Perheet osallistuvat eri tapahtumiin jaksamisensa mukaan. Osa perheista oli aktii-
visia kavijoita ja osa osallistui harvemmin. Perheet kertovat, ettd ryhman muista
jasenisté oli jo tullut todella heille tarkeitd. Lahtokohtaisesti perheiden vanhemmat
kokivat tarkeaksi, ettd he saivat saa jakaa omia kokemuksiaan muiden perheiden
kanssa. Yhteista keskustelua helpottaa se, ettd perheiden tilanne on samankaltai-
sessa ja siten on helpompaa puhua omista tunteistaan ja jaksamisestaan. Samalla he
voivat vaihtaa kokemuksia siitd, mik& on auttanut perheitd selvidmaan muuttu-
neessa tilanteessa ja minkélaista apua olisi tarjolla. Kuten edelld perheiden kokemia
haasteita analysoitaessa todettiin, myds asiointi eri viranomaisten kanssa koettiin

usein haasteellista ja muilta saatu apu koettiin hyodylliseksi.

Sisarukset totesivat haastatteluissa kokevansa, etta he olivat osa ryhméaa, johon hei-
dat otettiin lampimaésti vastaan. He myds kertoivat kokevansa olonsa turvalliseksi
ryhméssé. Joidenkin muiden perheiden vanhempien lasten koettiin olevan ryhman
pienimmille jo kuin isosiskoja. Sisarukset pitivat eri tapahtumista, joihin koko
perhe sai osallistua. Sisarukset kommentoivat, ettd Eppuli-ryhmélld on tarpeeksi
toimintaa ja niihin on mukavaa osallistua. Koska monenlaista toimintaa oli tarjolla,
sisarukset eivét keksineet oikein uusia ideoita aktiviteeteiksi, joita kerho voisi jar-
jestdd. Kaikkea mukavaa toimintaa oli jo tarjolla. Yksi sisaruksista ehdotti kuiten-

Kin, ettd myos yhteiset kylpylareissut olisivat mukava lisé toimintaan.
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6 YHTEENVETO JA JOHTOPAATOKSET

Seuraavassa luvussa pohditaan opinndytetyon tutkimustuloksia sekd johtop&atok-

sié.
6.1 Tutkimustulosten yhteenveto ja pohdinta

Taman tyon tavoitteena oli selvittdd miten lapsen syOpésairaus vaikuttaa sisarusten
hyvinvointiin, miten sisarusten hyvinvointia voidaan tukea tassa tilanteessa ja miten

perhekerho Eppulit tukee sisarusten hyvinvointia.

Ensimmaisessa tutkimusongelmassa kartoitettiin miten lapsen sydpdasairaus vai-
kuttaa sisarusten hyvinvointiin. Kokemukset jaettiin kahteen eri vaiheeseen haasta-
teltujen kokemuksiin perustuen. Alkuvaiheessa perheen kuultua sairausdiagnoo-
sista vanhemmat ja sisarukset kokivat alkujarkytysté, pelkoa ja surua. Alkushokin
jalkeen sisarukset pystyivat kuitenkin hiljalleen palaamaan normaaliin arkeen,
vaikka kohtasivatkin edelleen erilaisia haasteita, jotka vaikuttivat heidan hyvin-

vointiinsa.

Haastatteluissa nousi esiin monia sisarusten hyvinvointiin pidemmalla aikavélill&
vaikuttavia asioita. Sisarukset kokivat fyysisia oireita, sisarsuhteet muuttuivat, sai-
raus rajoitti kavereiden vierailuja, koulunkaynnissa ilmeni ongelmia, harrastusmah-

dollisuudet vahenivat ja sisarusten rooli muuttui perheissé.

Fyysiset oireet jaettiin kolmeen eri ryhmaan: unettomuus, kayttdytymismuutokset
japahanolon tunne. My6s aiemmissa tutkimuksissa on havaittu, etté sisaruksilla voi
ilmetd hyperaktiivista kdytostd kuten levottomuutta ja keskittymishairioita seké
kayttaytymismuutoksia (Gan, Lum, Wakefield & Donnan 2017, 40). Lahteenmaéki
(2004) on puolestaan raportoinut, ettd sdannolliset vierailut sairaan sisaren luona

sairaalassa lisddvat sisarusten stressié ja pahanolon tunnetta.

Sisarsuhteiden muuttuminen jaettiin viiteen eri ryhmaan: sisaruksen lisdantyva
huomiointi péivittaisessa eldamassd, sisaruksen henkinen tukeminen, lisdantynyt
huolenkanto sisaruksesta, suhteiden tiivistyminen ja sisarusten iké&vointi sairaala-

jaksojen aikana. Aiemmissa perheenjésenten suhteita tarkastelleissa tutkimuksissa
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sisarten valisten suhteiden muutosta ei ole paljoakaan tarkasteltu, vaan huomion
kohteena on ollut enemmén sisarusten ja vanhempien vélisen suhteen muuttuminen.
Gan ym. (2017, 40) ovat kuitenkin yleiselld tasolla todenneet, ettd perheen sisdiset
muutokset voivatkin vaikuttaa sisarusten kaytokseen monin eri tavoin ja sisarukset

voivat piilottaa tunteitaan.

Rajoitukset kavereiden kdymiselle kotona jaettiin kahteen eri ryhmaan: kaverisuh-
teiden yllapitoon liittyvat haasteet seka eristyksen aiheuttamat yksindisyyden tun-
teet. Aiemmissa kaverisuhteisiin liittyvissa tutkimuksissa keskitytaan lahinn& kou-
lussa tapahtuviin kaverisuhteiden muutoksiin (Gan ym, 2017), kun taas kotona il-
menevista sisarusten kaverisuhteisiin liittyvista hyvinvoinnin haasteista ei ole tar-

kempaa tutkimusta.

Koulunk&ynnin ongelmat jaettiin kahteen eri ryhmé&an: koulunkaynnin vaikeutu-
minen ja koulukiusaaminen. Koulunkdynnin vaikeuksista ja suhteista koulukave-
reihin 16ytyy Kirjallisuudesta paljon keskustelua ja tutkimustuloksia. Esimerkiksi
Gan ym (2017, 36) ovat kirjoittaneet, etta sairastuneen lapsen sisarusten kokemuk-
set voivat vaikuttaa heidan koulunk&yntiinséd. Koululla ja koulukavereilla onkin
aina merkittava vaikutus lapsen psykososiaaliseen hyvinvointiin. Sairaiden lasten
sisarukset voivat kuitenkin kohdata ongelmia koulunkaynnin kanssa ja heilld voi
olla ongelmia sosiaalisissa suhteissa koulussa. Sisarusten psykososiaalista toimin-
taa ja hyvinvointia tarkastelevissa tutkimuksissa on raportoitu, ettd sisaruksilla voi
ilmetd koulussa negatiivisia mielialoja, somaattisia oireita ja sopeutumisvaikeuksia.
(Incledon 2015, 138.) Sisaruksilla on ilmennyt my@s posttraumaattisia stressioireita
kuten vahvoja tunteita sekd jatkuvia ja toimintaa hairitsevia ajatuksia, jotka voivat
johtaa vaikeuteen keskittyd koulussa ja selviytya kotilaksyistd (Long, Marsland &
Alderfer 2015, 309-319.). Vaikka Kirjallisuudessa puhutaankin kaverisuhteiden
muutoksista koulussa, siell& ei ole keskusteltu asiasta niinkdan koulukiusaamisen

nékokulmasta, joka nousi kuitenkin esiin tdiman tutkimuksen haastatteluissa.

Harrastusmahdollisuuksien véheneminen jaettiin kolmeen eri ryhmaan: kuljetus-
ongelmat, vanhempien ajanpuute ja sairaanlapsen huono vastustuskyky. Kirjalli-

suudessa harrastusmahdollisuuksien muuttumista ei ole nostettu paljoakaan esiin,
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vaikka tdman tutkimuksen haastatteluiden valossa asia vaikuttikin selvésti sisarus-

ten hyvinvointiin rajoittamalla heiddn mahdollisuuksiaan normaaliin elamaan.

Sisarusten roolin muuttuminen perheessa jaettiin kahteen eri ryhmaan: sisarusten
lisdéntynyt vastuunkanto ja sisarusten liiallinen itsendistyminen. Myd6s aiemmissa
tutkimuksissa on havaittu, ettd perheen tilanteen vaikeuduttua sisarukset otetaan
usein mukaan auttamaan perheiden kotitdissa (Ruuskanen & Ainola 2009, 122; Gan
ym, 2007). Kirjallisuudessa on keskusteltu myds sisarusten muuttuneesta roolista,
koska vanhempien huomio keskittyy sairastuneeseen lapseen (L&hteenméki 2004,
1012; Alderfer & Hodges 2010). Té&ssa tutkimuksessa havaittu sisarusten liiallinen

itsendistyminen on selvasti yhteydessa tdhan kokonaistilanteeseen.

Toisessa tutkimusongelmassa kartoitettiin, miten sisarusten hyvinvointia voidaan
tukea tassé tilanteessa. Haastatteluissa tuli ilmi esiin monia tukea tarjoavia tahoja,
jotka vaikuttivat sisarusten hyvinvointiin. Perheiden kertomusten mukaan sisarus-
ten hyvinvointia tukevat erityisesti kolme tahoa eli omaiset ja ystavét, hoidon am-

mattilaiset sekd koulun henkildkunta.

Sy0péan sairastuneiden lasten sisarusten tukemista on tarkasteltu selvésti véhem-
man kuin heidan hyvinvointiaan (Norbis & Ahlstrom 2014, 1001; Alderfer & Hod-
ges 2010; Boniel-Nissim & Barak 2013). Toisaalta kirjallisuudessa kuitenkin kes-
kustellaan laajasti perheen muuttuneesta tilanteesta seka tuen tarpeesta. Lahiomai-
set ja ystévéat ovat lahin taho, joka téllaisissa tilanteissa voi yleensédkin apua tarjota.
Hoidon ammattilaiset puolestaan ovat tukena niin yksil6iden kuin perheiden koh-
taamissa haasteissa alkaen sairauden diagnoosivaiheesta ja jatkuen myéhempiin
hoitovaiheisiin. Perheet kokivatkin tuen saannin ammattilaisilta kuten terapeuteilta
ja psykologeilta tarkeéksi sisarusten hyvinvoinnin kannalta. Tutkimuksen haastat-
telut tukivat myos sité, ettd koulun henkilokunnalta koettiin merkittavaksi sisarus-
ten hyvinvointia tukevaksi tahoksi. Myds Alderfer ja Hodges (2010) ovat korosta-
neet perheen ja koulun yhteisty6té sisaruksen tukena ja korostaneet tarvetta ndiden
véliselle tiiviille yhteisty6lle, jotta sisarusten hyvinvointia tuetaan riittavésti myos
koulussa. Opettajilla on kokemusta lapsien tukemisesta erilaisissa haasteissa, mutta
toisaalta heill4 ei ole kokemusta perheen ja erityisesti sisarusten tassa erityistilan-

teessa kohtaamista haasteista. Siten yhteisty6té tarvitaan.
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Vaikka tukea olikin usein saatu eri tahoilta, myos lisatuen tarvetta korostettiin.
Tama kuvaa hyvin perheiden kohtaamien haasteiden moninaisuutta. Siten perhei-
den jaksamisessa ja sisarusten hyvinvoinnissa esiintyy erilaisia ongelmia kuten
edell& raportoitiin. Vaikka apua tarjoavia tahoja on useita, perheet kokivat, ettd
heille ei tarjottu heti riittavasti tietoa kaikista tahoista, joilta apua voi saada. Avun
saaminen vaati siten paljon omaa aktiivisuutta ja siihen ei kaikilla perheilld ollut
riittavasti aikaa tai jaksamista. Eri tukien hakeminen ja jatkuva asioista raportointi

koettiin lilan raskaaksi ja siten tukia jai myos hyodyntamatta.

Kolmannessa tutkimusongelmassa kartoitettiin sit4, miten perhekerho Eppulit tu-
kee sisarusten hyvinvointia ja miten sen toimintaa voitaisiin edelleen kehittaa. Ep-
pulit-ryhmé on vertaistukiryhmad, joka pyrkii tukemaan sydpaan sairastuneiden las-
ten perheitd. Perheiden saaman sosiaalisen tuen merkitys on havaittu tarkeaksi niin
tassé tutkimuksessa kuin aiemmissakin tutkimuksissa (Alderfel & Hodges 2010,
312; Barrera, Fleming & Khan 2014). Vertaistukiryhmien kéayttd pohjautuukin juuri
sosiaalisen tue tarjoamiseen perheen vaikeassa tilanteessa (Mikkonen, 2009, 28).
Vaikka vertaistukiryhmid ovat melko yleisia, syopaan sairastuneiden lasten sisarus-
ten saamia tukimuotoja on tutkittu hyvin vahan (Norbis & Ahlstrom 2014).

Tutkimuksen tulokset osoittivat, etté tieto Eppuleiden toiminnasta saavutti perheet
hyvin jo sairaalassa. Siten jaettu esite todettiin hyddylliseksi ja kaikki perheet olivat
hyddyntéaneet mahdollisuuden alkuavustusrahaan. Toisaalta todettiin, ettd jo alussa
jaettavat hakemusesite voisi kertoa jo laajemminkin ryhmén toiminnasta. Osa per-

heisté oli kuullut Eppuleiden toiminnasta jo myds muilta perheilta.

Eppuleiden tarjoama toiminta todettiin monipuoliseksi, silla kerho jérjestaa erilaisia
retkid, tapahtumia, konsertteja ja paljon muuta toimintaa. Perheet voivat osallistua
tapahtumiin aina oman jaksamisensa mukaan. Osa perheistd osallistui toimintaa hy-
vin aktiivisesti ja osa taas harvemmin. Perheet raportoivat, ettd muista perheista oli
tullut heille hyvin laheisia ja tarkeitd. My0s sisarukset kokivat, ettd toiminta tuki
heidan hyvinvointiaan. He tunsivat itsensa tervetulleiksi ryhmaéan ja kokivat olonsa
ryhménsa turvalliseksi. Perheet kokivatkin kokonaisuutena tarkeéksi, ettd he saivat
jakaa kokemuksiaan muiden sellaisten perheiden kanssa, joilla oli samanlaisia ko-

kemuksia lapsen sairastumisesta. Muut perheet pystyivat auttamaan myas siten, etta
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he jakoivat komeuksiaan eri tukimuodoista ja tukea tarjoavista tahoista. Kuten
edell& todettiin, tukea tarjoavia tahoja on paljon, mutta niiden I6ytdminen koettiin
usein hankalaksi. Liséksi viranomaisten kanssa asiointi koettiin liian byrokraat-
tiseksi ja hankalaksi. Siten perheet pystyivét auttamaan toisiaan jakamalla koke-

muksiaan.
6.2 Johtopaatokset ja jatkotutkimusehdotukset

Tutkimuksen tulosten perusteella on mahdollista esittaa erilaisia suosituksia siihen,
miten voitaisiin toimia perheen lapsen sairastuessa syopéaan. Ndkokulmana téssa
tydssa on erityisesti sisarusten nakokulma. Tulokset osoittavat, ettd lapsen sairastu-
minen vaikuttaa merkittavasti myos sisarusten hyvinvointiin. Perheen vanhempien
onkin hyva huomioida tama4, sill& luontaisesti huomio kiinnittyy sairastuneeseen
lapseen ja sisarusten hyvinvointi jaa helposti liian vahélle huomiolle. Perheiden on-
kin hyva erikseen miettid, minkalaista tukea sisaruksille voitaisiin tarjota mukaan

lukien perheen ulkopuoliset auttajatahot.

Hoitoalan ammattilaisille tuloksilla on myds selked viesti: lapsen sairastuminen vai-
kuttaa koko perheeseen sisarukset mukaan lukien. Siten hoitotydssa olisikin mietit-
tavé erikseen millaista tukea sisarukset tarvitsisivat kohtaamassaan vaikeassa tilan-
teessa. Tutkimuksen tulokset ja muut aiemmat tutkimukset kuvaavat erilaisia sisa-
rusten kokemia hyvinvoinnin haasteita. Tutkimuksessa nousi esiin myos tilanteita,
joissa hoitajat eivat olleet onnistuneet huomioimaan riittavasti sisaruksia. Hoito-
tydssa toimivia ammattilaisia olisikin hyvé kouluttaa huomioimaan myas sisarusten

hyvinvointiin liittyvat hoito- ja tukitarpeet.

Myos koulujen henkil6kunta osoittautui tutkimuksen perusteella merkittavaksi ta-
hoksi sisarusten jaksamiselle. Tulokset osoittivat kuitenkin myos, etta sisarusten
saama tuki vaihteli eri kouluissa ja siten kaikki sisarukset eivét olleet yhta tyytyvéi-
sid saamaansa tukeen. Haastatellut korostivat myos tarvetta vanhempien ja koulun
henkilokunnan véliselle l&heiselle yhteistydlle, jotta kunkin lapsen erityistarpeet tu-

levat huomioitua.
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Vertaistukiryhméstéd haastatelluilla oli hyvin positiivisia kokemuksia. Eppulit-
ryhma koettiin merkittavaksi sosiaalisen tuen lahteeksi. Sisarukset kokivat, ettd
ryhma otti heidat lampimaésti mukaan toimintaansa ja tuki paljon heidan hyvinvoin-
tiaan. Ryhman toiminta oli monipuolista ja siten kovin paljon toiveita ryhmén toi-
minnan kehittdmiseksi ei esitetty. Perheet kokivat yleisesti myds, ettd viranomais-
ten kanssa toimiminen oli haasteellista ja tietoa ei ollut tarjolla riittavasti. Siten per-
heilld oli vaikeuksia 16ytaa kaikki eri tukimuodot ja niita tarjoavat tahot. Lisaksi
asiointi koettiin hankalaksi moninaisten lomakkeiden tayttelyksi ja osa ei ollutkaan
jaksanut hoitaa kaikkia tukien saamiseen vaadittavia lomakkeita ja raportteja. Siten
tukia jai myos hyddyntamatta. Vertaistukiryhmille olikin myos tasta nakokulmasta
selked tarve. Ndiden tutkimustulosten ja muiden aiempien vertaistukiryhmien pa-
rissa tehtyjen havaintojen valossa voidaankin suositella, ettd vertaistukiryhmid kay-

tettaisiin sy0padn sairastuneiden lasten sisarusten ja vanhempien tukena.

Seka tehty Kirjallisuuskatsaus ettd tdman tutkimuksen tulokset osoittavat, etta sisa-
rusten kokemuksia on tarve tutkia edelleen lisda. Tutkimuksia on tehty hieman
enemman sisarusten kokemuksista, kun taas erilaisia sisaruksiin kohdistettavia tu-
kimuotoja on tutkittu erittain vahan. Tutkimuksen véhaisestd madarasta johtuen tés-
sékin tutkimuksessa nousi esiin useita sisarusten kokemia haasteita, joista ei 16yty-
nyt aiempaa keskustelua tai tutkimusta. Siten on tarve laajemmille tutkimuksille,
jotka keskittyvat nimenomaan sisarusten kokemiin hyvinvoinnin haasteisiin. Ver-
taistukiryhmien kaytosta sisarusten tukena ei 16ytynyt paljoakaan aiempaa tietoa.
Kokonaisuutena kaikki kirjallisuudessa yleisesmmin vertaistuesta esitetyt nakemyk-
set ja tdman tutkimuksen tulokset tukivat kuitenkin sita, etta tallaisista ryhmista oli

hyvin positiivisia kokemuksia. Lisatutkimusta asiasta kuitenkin tarvitaan edelleen.
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LITTEET

uusl
Tutkimuslupa-anomus

Liite 1. Alustavat haastattelukysymykset

Taustatiedot

Kuinka monta henkil6a perheeseenne kuuluu?

Minkaikaisia perheen lapset ovat?

Sisarussuhteet

Miten kuvailisit perheen sisarusten valisia suhteita ennen sairastumista?
Miten suhteet ovat muuttuneet sairastumisen myota?

Millainen kokemus yhden lapsen syopéa on ollut perheelle ja sisaruksille?
Miten sisarukset ottivat diagnoosiuutisen vastaan alkuvaiheessa?
Hyvinvointi

Miten olette huomanneet lapsen syOpésairauden vaikuttaneen sisarusten hyvin-

vointiin seuraavilla osa-alueilla:

a) terveys/onnellisuus
b) kotielama
c) koulunkaynti

d) sosiaaliset suhteet (vanhemmat, sisarukset, ystavat)

Onko sisaruksilla koettu sairauksia kuten masennusta sisaren sairastumisen jal-

keen?

Tuki perheelle ja sisaruksille
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Millasta tukea perheelle on ollut saatavilla lapsen sairastumisen jalkeen?
Onko tuki ollut riittavaa?

Millaista tukea sisarukset ovat saaneet diagnoosin jalkeen?

Ovatko sisarukset saaneet mielestanne tarpeeksi tukea?

Perhekerho Eppulit

Misté kuulit perhekerho Eppuleista?

Ketka perheesté ovat osallistuneet Eppuleiden toimintaan ja miten?
Onko perhekerho avoin koko perheelle ja tunnetko olosi turvalliseksi Eppuleissa?
Mita odotit ryhman toiminnalta?

Ovatko ndmé odotukset toteutuneet?

Mité perhekerho Eppuleissa tehdéan?

Millaista tukea perhekerho Eppulit on tarjonnut?

Miten perheryhmd Eppulit tukee sisarusten hyvinvointia ja miten sen toimintaa voi-

taisiin edelleen kehittd4?

Onko perheesi osallistunut muihin tukiryhmiin kuin Eppuleihin?
Miten ndma muut tukiryhmat ovat tukeneet perhetta?

Oletteko saaneet perheend jotain muuta tukea?

Olisitteko kaivanneet jotain muuta tukea?
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Liite 2. Saatekirje haastateltavien yhteydenottoon

Heil

Nimeni on Essi-Noora Suutari ja opiskelen Vaasan Ammattikorkeakoulussa sai-
raanhoitajaksi. Teen opinndytety6ta ’SyOpéén sairastuneiden lasten sisarusten hy-

vinvointi ja sen tukeminen” yhteistydssd Pohjanmaan Sydpayhdistyksen kanssa.

Tutkimus toteutetaan teemahaastatteluina ja toivon koko perheen tai mahdollisim-
man usean perheen jasenen osallistumista haastatteluihin. Haastattelut toteutetaan
Pohjanmaan sydpayhdistyksen tiloissa. Tarkempi haastatteluaika sovitaan henki-

I6kohtaisesti perheiden kanssa.

Haastattelulla pyritdén kerddmaén uutta tietoa syopaén sairastuneiden sisarusten
hyvinvoinnista ja sité edistavista tekijoista. Haastattelussa kartoitetaan myds ko-
kemuksia siitd, miten Perhekerho Eppulit on tukenut perheen hyvinvointia ja mi-

ten sen toimintaa voitaisiin kehittéa jatkossa.

Kirjoitettaessa raporttia haastatteluihin pohjautuen huolehditaan siitd, etta haasta-
teltavia ei tunnisteta raportista. Haastatteluaineistoja ei myoskaan luovuteta eteen-

pain.



