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JOHDANTO

Pitkdaikaissairauden vaikutusta perheilmapiiriin ja pitkdaikaissairaan lapsen henkiseen hyvinvointiin
on tutkittu Suomessa jonkin verran, mutta tutkimukset pitkdaikaissairaiden lasten sisarusten hyvin-
vointiin ovat jdaneet vahaisiksi (Moilanen 1998, 3243). Usein huomio kiinnitetdan pitkdaikaissairaan
lapsen vointiin ja vanhempien jaksamiseen, jolloin sairaan lapsen sisarukset jaavat varjoon (Inberg
2010, 47; Moilanen 1998, 3243; Suomi 2010, 29).

Hoitajien suhtautuminen sisarusten huomiointiin ei ole systemaattista, vaan se on pikemminkin ti-
lannesidonnaista. Sisarusten huomioiminen tapahtuu usein normaalin hoitotydn ohella. Suomen
(2010) opinnaytetydssa nousee esille, etta myds hoitajat kokevat tarvitsevansa keinoja pitkaaikais-

sairaiden lasten sisarusten huomioimiseen kaytannon hoitotydssa. (Suomi 2010, 26-27, 29.)

Valitsin opinndytetyoni aiheeksi "Kuinka huomioida pitkaaikaissairaan lapsen sisarus arjessa”-oppaan
laatimisen, koska halusin opinnaytety®n aiheen liittyvan lasten ja nuorten hoitotydhon. Syvensin sai-
raanhoitajaopintojani lasten ja nuorten hoitoty6hon ja tein syventavan 11 viikon harjoittelujakson
lasten akuuttiosastolla. Omakohtaisen kokemuksen perusteella koen sisarusten aseman korostami-
sen tarkedksi. Koen, etta aiheesta tarvitaan lisaa tietoa kaytannon hoitotydssa. Vaikka opas on laa-
dittu vanhemmille, voivat myds hoitajat huomioida sisarukset sairaalassa esimerkiksi tarjoamalla

heille tietoa pitkaaikaissairaan sisaruksen sairaudesta.

Aihe oppaan laatimiseen nousi ty6elamasta. Kuopion yliopistollisen sairaalan (KYS) lasten akuutti-
osastolla sisarusten huomioiminen koetaan tarkedksi kehittamiskohteeksi. Sisarusten huomioiminen
ei ole hoitajien tytssa systemaattista, vaan se tapahtuu yleensa normaalin hoitotydn ohella. Opas
toimii hoitajien tydssa keskustelun avaajana sisarusten asemasta ja se herattelee myds vanhempien

ajatuksia sisarusten aseman huomioimiseen.

Oppaaseen kerattiin nayttddn perustuvaa tietoa sisarusten kokemuksista pitkdaikaissairaan lapsen
sisaruksena, sairaanhoitajien kokemuksia sisarusten huomioimisesta, seka kyselemalla vanhempien
tuntemuksia sisaruksen huomioinnissa. Opas toteutettiin kehittdmistyond ja opinndytetydn vaiheet

noudattivat pitkalti tutkivan kehittdmisen prosessia.

Opinnadytetydn tarkoituksena oli kehittda opas, joka tarjoaa vanhemmille tietoa siitd, kuinka van-
hemmat voivat huomioida pitkaaikaissairaan lapsen sisarukset arjessa. Oppaassa annetaan kaytan-
nonldheisia ohjeita sisarusten huomioimiseen perheen arkielamassa. Lisaksi oppaassa on tietoa
muun muassa sopeutumisvalmennuskursseista, vertaistuesta ja terveydenhuollon tarjoamista palve-
luista. Oppaaseen on liitetty kirjallisuutta vanhemmille ja lapsille, seka osastolla hoidettavien ylei-
simpien pitkaaikaissairauksien jarjestdjen, liittojen ja yhdistysten yhteystietoja. Oppaaseen on liitetty

Kuopion yliopistollisen sairaalan yhteystiedot, jonne perhe voi ottaa tarvittaessa yhteytta.

Opinnaytetyon tavoitteena on tarjota vanhemmille tietoa pitkdaikaissairaan lapsen sisaruksen ase-

masta, heiddan mahdollisista tuntemuksistaan ja antaa vanhemmille keinoja sisarusten huomioimi-
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seen, sekd mahdollisen oireilun ennaltaehkdisyyn. Opasta voidaan kayttaa keskustelun avaajana pit-
kdaikaissairaan lapsen vanhempien ja sisarusten valilld. Opas toimii suullisen ohjauksen tukena hoi-
totydn ammattilaisten tydssa. Kirjoitetun oppaan lisaksi suullinen ohjaus on tarkead, mutta suullisen
ohjauksen heikkoutena on sen nopea unohtuminen (Torkkola, Heikkild & Tiainen 2002, 29). Oppaan

avulla vanhemmat voivat palata aiheeseen sopivalla hetkelld.

Olin hankkinut tietoa sisaruussuhteista ja pitkdaikaissairauksista kirjallisuudesta, Internetistd, jarjes-
tdjen kautta seka tieteellisista artikkeleista. Harjoittelujakson aikana sain opinnaytetyéhdni myds ko-
kemusasiantuntijatietoa. Oppaan kaytettavyyden kartoittamiseksi oppaasta jaettiin pilottiversiota las-
ten akuuttiosastolla, jota saivat seka vanhemmat, ettd hoitohenkilokunta kommentoida. Opasta
kommentoi myods kaksi Leijonaemoihin kuuluvaa vanhempaa. Leijonaemot Ry on erityislasten ditien

perustama yhdistys, joka tarjoaa vertaistukitoimintaa pitkdaikaissairaiden lasten perheille.

Opas on toteutettu lasten akuuttiosaston toiveiden mukaisesti, mutta sita tullaan kdyttamaan myos
muilla KYS:n lastenosastoilla. Pienilld muokkauksilla opasta voitaisiin kayttad my®s muissa yliopisto-
sairaaloissa. Tarkoituksena oli tuottaa opas kaytannonlaheisesti, jotta se palvelee vanhempien tar-

peita mahdollisimman hyvin.

Opinndytetyossani kdytan kasitetta pitkdaikaissairas lapsi ja toistojen vélttamiseksi kaytan toisinaan
termeja erityislapsi ja sairas lapsi. Vaikka naita termeja kaytankin, pitkaaikaissairaus ei valttamatta
tarkoita sita, ettd sairas lapsi olisi varsinaisesti sairaampi kuin “terve” sisarus. Vaikka kehitysvammai-
suus ei ole sairaus (Kaski, Manninen & Pihko 2012, 25), oppaasta hydtyvat myds kehitysvammaisten
lasten sisarukset. Usein myo6s pitkdaikaissairaudet ja kehitysvammaisuus kulkevat kasikkain ja mah-
dollinen kehitysvammadiagnoosi tehda@an usein vasta muutaman ikdvuoden jalkeen (Kaski ym. 2012,
25-27, 133).



2

2.1

7 (35)

LAPSEN PITKAAIKAISSAIRAUS

Pitkaaikaissairaus on jatkuvaa tai ajoittaista hoitoa tai laakintaa vaativa yli kuusi kuukautta kestava
sairaus tai toiminnanvajaus. Pitkdaikaissairaus voi olla synnynndinen, kuten sydanvika, tai akillisesti
ilmeneva, kuten leukemia. Lasten pitkdaikaissairauksia ovat muun muassa astma, epilepsia, leuke-
mia, tulehdukselliset suolistosairaudet, munuaissairaudet ja diabetes. Lasten osastoilla hoidetaan
lapsia alle vuoden ikaisistd noin kuusitoista vuotiaisiin nuoriin. (Ivanoff, Risku, Kitinoja, Vuori & Palo
2001, 96-101.)

Lapsen pitkdaikaissairauden vaikutus perheeseen

Lapsen pitkaaikaissairaus vaikuttaa koko perheen hyvinvointiin. Eri sairaudet vaikuttavat osin eri ta-
voilla, mutta lapsen sairastuessa vanhemmilta ei aina riitéd yhtd paljon huomiota perheen muille lap-
sille. Mita vaikeampi vamma tai sairaus on, sitd enemman se vaikuttaa perheenjdsenten rooliin ja
perheen yhteiseen elamaan. (Blair 2012, 175; Henttonen, Kaukoranta, Kadridinen, Melamies & Sip-
ponen 2002, 4; Jokinen 2004, 129-130; Kaulio & Svennevig 2006, 75; Moilanen 1998, 3243;
Redshaw & Wilson 2012, 55; Vehmainen & Vesa 2012, 7.)

Moniin sairauksiin liittyy rajoituksia, jotka voivat koskettaa koko perhettd. Esimerkiksi ruoka-
aineallergia tai diabetes voi vaikuttaa koko perheen ruokailutottumuksiin. Allergisten oireiden tai
astman vuoksi myos sisarusten mahdollisuus saada lemmikki voi kaventua. (Jokinen 1999, 122; Moi-
lanen 1998, 3244.) Sisaruksen sairaus voi vaikuttaa perheen kesalomamatkoihin ja lomalle voidaan
Iahted vain, jos sairaan sisaruksen tilanne sen sallii (Moilanen 1998, 3244). Terveiden lasten harras-
tuksista ja onnistumisen kokemuksista puhumista saatetaan myos yrittda valttdd perheessa, jottei

aiheutettaisi sairaalle sisarukselle mielipahaa (Kaulio & Svennevig 2006, 82).

Joissakin perheissa huomataan nopeasti, ettei lapsen erityisyys olekaan niin eldmaa mullistava asia.
Toisilla perheilld asiaan sopeutuminen vie pidemman aikaa. Perheen sopeutumiseen ei vaikuta sai-
rauden laatu, silld vaikeankin sairauden voi hyvaksya osaksi arkea. Sopeutumiseen vaikuttavat per-

heenjasenten yksittdiset seka koko perheen voimavarat ja muutoskyky. (Henttonen ym. 2002, 4.)

Perheen ilmapiirin vaikutusta lapsen asemaan on tutkittu niukasti, lasten asema nousee huomion
kohteeksi usein vasta silloin, kun lapsen hyvinvointi on vaarantunut. Perheen sisdinen toiminta on
vahvan yksityisyyden suojan piiriin kuuluva asia. Tasta syysta voi olla vaikeaa paasta tukemaan per-
heen sosiaalisia suhteita ja selvittda pitkaaikaissairaan lapsen seka hanen sisarustensa asemaa per-
heessa. (Walden 2006,48.)

Pitkaaikaissairaiden lasten vanhemmat ovat usein epatietoisia sosiaali- ja terveyspalveluista. Tiedon-
tarve on yksi suurimmista lapsipotilaan laheisen tarpeista. Pitkdaikaissairaiden lasten perheille on
tarjolla paljon tukimuotoja ja sairaalamaailmassa on eri ammattiryhmid, jotka voivat tarjota omaa

asiantuntemustaan perheelle. Ongelma ei olekaan palveluiden jarjestamisessd, vaan siind, tavoittaa-
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ko apua kaipaava perhe sopivat tukimuodot. Epatietoisuus ja hajallaan oleva tieto eri tukimuodoista

sekoittavat vanhempia entisestaan. (Walden 2006, 49.)

Lapsen pitkdaikaissairauden vaikutus sisarussuhteeseen

Sisarussuhteet ovat usein eldman pisimpaan kestavia ihmissuhteita. Sisarusten vélilld on paljon asi-
oita, joista vanhemmat eivat tiedd. Myds vammaisella tai pitkdaikaissairaalla lapsella ja hanen sisa-
ruksellaan on salaisuuksia. Sisaruussuhteeseen vaikuttaa sisarusten ikaero, ika, sukupuoli, syntyma-

jarjestys ja perheen elamantilanne. (Henttonen ym. 2002, 6; Vehmanen & Vesa 2012, 11.)

Sisarukset opettavat toisilleen vuorovaikutustaitoja ja sosiaalista kayttaytymista ja ndma luovat pe-
rustan myéhemmille ihmissuhteille. Sisarukset oppivat toisiltaan kilpailemista, neuvottelua, puolensa
pitamistd, toisen tukemista ja periksi antamista. Sisarusten valiset kayttaytymissaannot patevat
my®&s silloin, kun toinen sisarus on vammainen tai pitkdaikaissairas. (Henttonen ym. 2002, 6; Veh-
manen & Vesa 2012, 11.)

Perheenjasenen sairastuessa perhe elaa hetken aikaa sokkitilassa. Tassa vaiheessa perheen terveet
sisarukset voivat oireilla psyykkisesti tai sosiaalisesti, esimerkiksi vetdaytymalla tai kdyttaytymalla ag-
gressiivisesti. Sairas lapsi ja hanen vanhempansa alkavat yleensa oireilla vasta kun valitén hengen-
vaara on ohi. Talléin terveet sisarukset ovat jo lapikdyneet asiaa ja voivat vaikuttaa paremmin so-
peutuneilta kuin muut perheenjasenet. Reaktioiden eriaikaisuus voi hajottaa tai yhdistda perhetta

useiden vuosien ajan. (Kaulio & Svennevig 2006, 75-76.)

Terveet sisarukset voivat tuntea mustasukkaisuutta ja kateutta sairasta sisarusta kohtaan, silld han
saa olla vanhempien huomion keskipisteend. Terve sisarus voi jopa toivoa sairastuvansa, jotta han-
kin paasisi sairaalaan ja saisi ndin vanhempiensa huomiota. Terveet sisarukset saattavat kokea sisa-
ruksensa sairauden myds ahdistavana ja pelottavana. He ikavoivat sairasta sisarusta ja siksi sairaa-
lassa vierailut ovat tarkeita sisaruksille. Varsinkin pidempien sairaalajaksojen aikana vanhempien tu-
lisi jarjestad aikaa perheen yhdessaoloon. (Ivanoff ym. 2001, 107; Jokinen 1999, 121-123; Redshaw
& Wilson 2012, 55.)

Inbergin (2010) opinndytetydssa kartoitettiin, kuinka nuoret kokevat sisaruksensa vammautumisen
vaikuttavan heidan arkieldamaansa. Haastattelussa nousi esille, ettd vammainen sisarus saa usein
kaiken valmiina, eikd hanen tarvitse osallistua tai edes yrittda kotitdiden tekemistd. Sisaruksista voi
tuntua epaoikeudenmukaiselta, ettd vammaiselle sisarukselle tehdaan paljon asioita valmiiksi, kun
heidan tulee selviytya niista itse. (Inberg 2010, 45-46.) Lasten kannalta on tarkeaa, ettd kaikkien si-
sarusten suhde on tasavertainen. Jos sisarus on kotona ja hanella ei ole mitaan konkreettista rajoi-

tetta, han voi osallistua kodin askareisiin voimavarojensa mukaisesti. (Henttonen ym. 2002, 10-11.)

Joidenkin sairauksien seurauksena voi pitkdaikaissairaalla lapsella olla ulkomuotoon ja kdyttaytymi-

seen vaikuttavia tekij6itd ja nama voivat aiheuttaa sisarukselle hapean tunteita kaveripiirissé (Hent-
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tonen ym. 2002, 17; Kaulio & Svennevig 2006, 81; Moilanen 1998, 3244). Tastd syystd myds sisa-
rusten lahiympéristodn, kuten kouluun tai paivakotiin voi olla tarpeellista antaa tietoa sisaruksen sai-
raudesta (Henttonen ym. 2002, 13-14). Eras haastattelemani pitkdaikaissairaan lapsen aiti kertoi, et-
ta erityislapsen sairaudesta ja hanen tarvitsemistaan hoitotoimenpiteista kertominen helpotti terveen
sisaruksen kavereiden suhtautumista nuorempaan erityissisarukseen. Aluksi he saattoivat pelata ja
ihmetelld kotona kaytettdvia apuvélineitd. Esimerkiksi kotona kaytettava imulaite saattaa herattaa
lapsille pelottavia mielikuvia. Kun heille selitettiin, miksi laitetta kdytetdan ja kuinka se auttaa erityis-

sisarusta, lapset olivat paljon ymmartavaisempia ja pelottavat mielikuvat halvenivat.

Kun terve sisarus on murrosikdinen, sisaruksen vammaisuudesta tai sairaudesta voi olla vaikea pu-
hua. Murrosikaiselle on tarkeda saada kavereiden hyvaksynta. Erilaisesta sisaruksesta ei valttamatta
haluta puhua kavereiden tai seurustelukumppanin kanssa. Nuoret saattavat joskus joutua koulu-
kiusaamisen kohteeksi sisaruksen vammaisuuden tai sairauden vuoksi. Aikuisten on otettava tdma
asia vakavasti ja puututtava siihen. Nuori hy6tyy usein toisen ikatoverin saamasta vertaistuesta. Yh-
dessd he voivat jakaa kokemuksiaan erilaisesta sisarussuhteesta. (Henttonen ym. 2002, 14-18;
Vehmanen & Vesa 2012, 19-20.)

Sisarukset voivat oirehtia internalisoivilla tai eksternalisoivilla oireilla. Internalisoivilla oireilla tarkoite-
taan lapsen emotionaalisia oireita, kuten pelkoa, syyllisyytta ja kateutta. Vanhemmat ovat usein
herkkid huomaamaan naita oireita. Eksternalisoivilla oireilla tarkoitetaan lapsen kaytdshairiditd. Naita
muutoksia lapsessa huomataan usein koulumaailmassa. (Moilanen 1998, 3243; Redshaw & Wilson
2012, 55.) Alle 5-vuotiaat lapset ilmaisevat tunteensa kayttaytymiselldan, silla he eivat osaa viela il-
maista tunteita kielellisesti (Henttonen ym. 2002,13). Terve sisarus voi kokea samanlaisia oireita
kuin sairas sisarus. Tama on todennakdisempdd, mikali sisarukset ovat keskenadn samaa sukupuol-
ta. Tama voi johtua samankaltaisesta perimasta ja kasvatuksesta, samaistumisesta tai vanhempien
huomion kilpailemisesta. (Kaulio & Svennevig 2006, 76.) Osalla surua tuntevista nuorista ja lapsista

on oppimisvaikeuksia, koska suruntunteet tayttavat heidan ajatuksensa (Hogan 2000, 6).

Vanhemmat eivdt useimmiten huomaa lapsen masennusta. Sisarus saattaa kertoa masennuksen
tunteista itse ja tama voi tulla vanhemmille taytena yllatyksenad. Perheen vaikeasta elamantilanteesta
johtuen myds vanhempien voimavarat voivat olla heikentyneet havainnoimaan terveen sisaruksen
masennusta. (Moilanen 1998, 3243.) Lapsi voi myds tietoisesti suojella vanhempiaan, eikd halua
kertoa tunteistaan tai ongelmistaan, koska vanhemmilla on jo muutenkin raskasta (Hogan 2000,8;
Kaulio & Svennevig 2006, 76).

Sisarusten syntymajarjestyksen on todettu vaikuttavan lapsen persoonallisuuden kehittymiseen. Si-
saruksen sairaus tai vammaisuus tuo téhan palettiin vield omat lisdsdvynsa. Esikoista kasvattaessaan
vanhemmat kokevat lapsen kehittymiseen liittyvat asiat ensimmaistd kertaa. Esikoinen on saanut
vanhempien jakamattoman huomion ja rakkauden ollessaan pienena perheen ainokainen. Esikoinen
on usein johtaja-asemassa sisarusten valisissa rooleissa. Sisaruksista keskimmainen on usein sovitte-

lunhaluinen ja hanen on taisteltava paikastaan ja vanhempien huomiosta. Perheen kuopukset ovat
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usein huolettomia ja he ovat tottuneet siihen, etta heista pidetdan huolta. (Blair 2012, 24-26, 53-55,
80-87)

Perheissa, joissa on pitkdaikaissairas lapsi, sisarusten roolit vaihtelevat normaalia enemman. Usein
terveet sisarukset ottavat hoivaavan asenteen sairasta tai vammaista sisarusta kohtaan. Nuoremmat
sisarukset kehittyvat usein jossain vaiheessa vanhemman erityissisaruksen tietojen ja taitojen ohi.
Tasta huolimatta vanhempien tulisi tukea erityislasta esikoisen roolissa. Vanhemmalla sisaruksella
voi olla vaikkapa oikeus valvoa iltaisin hieman mydhempaan kuin nuoremmilla sisaruksilla. (Hentto-
nen ym. 2002, 7; Vehanto & Vesa 2012, 13.)

Erityistapauksia ovat kaksosparit, joista toisella on pitkdaikaissairaus. Terve kaksonen voi kokea iloa
kehittyessaan itse ja auttaessaan sisarustaan, mutta tdma voi kuitenkin olla jopa riskina hénen kayt-
taytymisensa taantumiselle. Periytyva sairaus voi olla myos taakka sisarukselle ja haastava tilanne
vanhemmille. (Moilanen, 1998, 3244-3245.)

Sisaruksen sairauden kokemiseen vaikuttaa lasten sukupuoli, ika ja ikdero. TytGillda on suurempi to-
dennakdisyys internalisoiviin oireisiin ja pojilla eksternalisoiviin oireisiin. Usein vanhemmilla sisaruk-
silla ja eritoten tytdilla on yleisempada ottaa hoivaava asenne sisarusta kohtaan. Heilla on myds ku-
vattu ilmenevan internalisoivia hairidita, kuten syyllisyyttd, ahdistusta ja pelkoa. Sairasta lasta nuo-
remmilla ja etenkin poikapuolisilla on lisdantynyt eksternalisoivien oireiden, eli esimerkiksi kay-
tdshairididen riski. Tama voi olla seurausta huomion vaille jaamisen tunteesta. Nuorempien sisarus-
ten onkin vaikeampi ottaa hoivaavan sisaruksen roolia ja vanhemmilla on vahemman odotuksia heita
kohtaan. (Kaulio & Svennivig 2006, 80; Moilanen 1998, 3244; Redshaw & Wilson 2012, 55.)

Mitd enemman lapsella on sisaruksia, sité paremmat verbaaliset taidot hanelld yleensa on. Lapset
oppivat saamaan tahtonsa perille halutessaan, mutta oppivat my6és odottamaan vuoroaan. (Blair
2012, 170.) Kun perheessa on useampia lapsia, voidaan olettaa, etta sisarukset tukevat myos toisi-
aan. Joissain perheissa kuitenkin sisarusten lukumaara voi vaikuttaa siihen, etta lasten taytyy kilpail-
la enemman vanhempiensa huomiosta. Terveille sisaruksille olisi hyvin merkityksellista, etta van-
hemmat iloitsevat ja kannustavat heidan kehitystaan, vaikka sairaalla sisaruksella olisi kehitysviivet-
ta. (Moilanen 1998, 3244- 3245.)

Sisaruksen vamma tai sairaus vaikuttaa terveiden sisarusten luonteeseen. Erityislasten sisarukset
oppivat yleensa pitémdan huolta toisista ja kantamaan vastuuta. He myds huomaavat toisten tar-
peet ja luopuvat helposti omista eduistaan. (Blair 2012, 176; Inberg 2010, 44-45; Vehmanen & Vesa
2012, 13.)

Sisaruksen pitkaaikaissairauden my6ta terveen sisaruksen empatiakyky ja moraalinen kasvu irti itse-
keskeisyydestd kehittyvat. Sisarukset voivat itsendistya nopeasti siitd syystd, etta tilanteen vuoksi
heiddn on selvittdva monista asioista yksin. Sairauden myota sisarus voi myds kasvaa avarakatsei-
semmaksi ja sopeutuminen erilaisiin tilanteisiin helpottuu. Sairaan lapsen sisarukset joutuvat myds

jo nuorena kasittelemadn sellaisia asioita, joita muut joutuvat kasittelemaan vasta huomattavasti
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myo6hdisemmassa elamanvaiheessa. Sairaan lapsen sisarusten on helpompi hyvdksya erilaisuutta ja
heidén on helpompi tulla erilaisten ihmisen kanssa toimeen aikuisenakin. (Henttonen ym. 2002, 7;
Inberg 2010, 44-45; Moilanen 1998, 3244.)

Sisaruksen sairaudella on havaittu olevan seka myonteisia etta kielteisia vaikutuksia terveiden sisa-
rusten kehittymiseen. Vaikutukset riippuvat sisaruksen henkildkohtaisista ominaisuuksista ja perheen
tukiverkostosta. Suurin osa sisaruksista kokee sisaruussuhteen erityislapsen kanssa tavallisena, eika
koe tilannettaan kovinkaan erikoisena. He oppivat ymmartamaan ja hyvaksymaan erilaisuutta pie-
nestd pitden ja voivat tuntea ylpeytta kun saavat ja osaavat osallistua erityissisaruksen hoitoon.
(Henttonen ym. 2002, 6-7; Vehmanen & Vesa 2012, 13.)
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PITKAAIKAISSAIRAAN LAPSEN SISARUKSEN HUOMIOIMINEN

Perheen eheys ja kyky toimia yhdessa vahentda sisarusten oireilua. Myés vanhempien asenne lap-
sen sairastumiseen vaikuttaa siihen, kuinka sisarukset sairauden kokevat. Jos vanhemmat kokevat
lapsen sairauden suurena taakkana, se voi olla vaikea asia myds sisaruksille. Kun vanhemmat koke-
vat lapsen sairauden voitettavana haasteena, niin myds sisarusten asenteet sairautta kohtaan ovat
mydnteisempid. (Moilanen 1998, 3245.)

Terveille lapsille on tarkead, ettéd perheessa on turvallista ilmaista kaikenlaisia tunteita. Lapsi tarvit-
see vanhemman tuen ajatusten ja tunteiden kasittelyyn ja hyvaksymiseen. Sisaruksella tulee olla oi-
keus kertoa hdanen mielta painavista asioista, ilmaista tunteitaan ja kysya kysymyksia, mutta hanella
tulee olla myds oikeus pitda ne omana tietonaan, jos han nain haluaa. Tunteiden ja ajatusten pur-
kamiseen vanhempien tulisi kuitenkin antaa mahdollisuus, mutta siihen ei saa pakottaa. (Henttonen
ym. 2002, 10; Kaulio ym. 2006, 78.)

Perheen yhteisen ajan merkitys lapsille

Jokaiselle lapselle on tarkedd, ettda he saavat joskus vanhempiensa jakamattoman huomion. I&n
karttuessa sisarukset pystyvat odottamaan, ettd saavat vanhempiensa huomion ja heille on tarkein-
td, ettd vanhempi on saatavilla. Sisarukselle voi olla merkittavaa, ettéd han saa viettda paivassa yh-
den hairiéttdman hetken vanhemman kanssa. Usein riittdd, ettd vanhempi on lasna lasta varten, ei-
ka heidan tarvitse puhua mitaan erityista. Toisille lapsille tallainen hetki voi olla vaikka vanhemman
lukema iltasatu. (Henttonen ym. 2002, 9; Vehmanen & Vesa 2012, 9.)

Perheen yhteinen aika on lapsille merkityksellista. Eduksi olisi, etta sairaan lapsen sisarukset otettai-
siin mahdollisimman paljon mukaan erilaisiin aktiviteetteihin, esimerkiksi voimisteluliikkeiden tekemi-
seen, mikali pitkdaikaissairaalla sisaruksella on fysioterapeuttisen hoidon tarve. (Moilanen 1998,
3244.) Kun perheessa on tavallista rankempaa, voi sairaan lapsen sisaruksille kertoa huomanneensa,
ettd sisarus on joutunut kestdmaan paljon vaikeita asioita. Sisarusten kehumista ja kiittdmista ei
kannata unohtaa. Vanhempi voi my6s kertoa olevansa harmistunut yhteisen ajan vahyydesta. (Hent-
tonen ym. 2009, 9.)

Kirjojen, satujen ja leikin kayttd sisarusten huomioinnissa

Lapset kuuntelevat satuja mielelldan ja heidén on helppo samaistua satujen henkildihin, ja he voivat
saada lohdutuksen tunnetta kuullessaan satuhahmon vaikeuksista ja ndiden vaikeuksien voittamises-
ta. Eldinmaailman hahmoja kaytetdan usein satujen hahmoina ja heihin lapsen voi olla helpompi
samaistua luonteenpiirteiden ja asenteiden puolesta kuin ihmishahmoista laadittuihin tarinoihin. Sai-
raiden lasten sisarusten kohtalosta on myds kirjoitettu kirjoja ja naiden kirjojen lukeminen voi lisata

seka lapsen, etta hanen perheensa ymmarrysta tilanteesta. (Moilanen 1998, 3245.)
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Erilaisia lasten satukirjoja sisaruksen sairauteen liittyen ovat julkaisevat erilaiset jarjestot, esimerkiksi
Tatu Ry (Tapaturmaisesti vammautuneiden lasten ja nuorten seka heidan perheidensa tukiyhdistys),
sekd Sylva Ry (Sydpdsairaiden lasten ja nuorten valtakunnallinen yhdistys). Sylva Ry on julkaissut
kirjan sydpaa sairastavien lasten sisaruksille. Kirjan nimi on “Entéas sitten mina? Kun sisko tai veli sai-
rastaa syopaa” ja se on tarkoitettu yla- ja alakouluikdisille lapsille, joiden sisarus sairastaa sydpaa.
Kirja on oiva apuvadline yhdessa aikuisen kanssa luettuna ja auttaa sisarusta kasittelemaan ristirii-
taisiakin tunteita. Tatu ry on tehnyt lasten satukirjan “Kurreliini ja maailman paras isoveikka”, kirjas-
sa Kurreliinin isoveli joutuu lilkkenneonnettomuuteen ja kirjassa tapahtumaa kuvataan sisaruksen na-
kdkulmasta. Kirjan loppupuolella on vinkkeja vanhemmille, kuinka kasitella lapsen kanssa traumaat-

tisia kokemuksia.

Lapset kasittelevat positiivisia ja negatiivisia tunteita seka kokemuksia yleensa leikin kautta. Leikki
on todettu hyddylliseksi hoitokeinoksi esimerkiksi pelottavien kokemusten jdlkeen. Vanhempi voi ha-
vainnoida lapsen leikkeja. Jos lapsen leikeissa ilmenee toistuvaa ahdistusta tai pelkoa, voi tarvittaes-
sa kysya apua esimerkiksi perheneuvolasta. (Terveyden ja hyvinvoinnin laitos 2009, 24-26; Wouters,
H. 2013.)

3.3 Tiedon tarjoaminen sisaruksille

Pitkdaikaissairaan lapsen sisarukset tarvitsevat tietoa sisaruksen sairaudesta ja sen vaikutuksista sai-
raaseen sisarukseen sekd perheeseen. Sisarusten mustasukkaisuuden ja syyllisyyden tunteiden valt-
tamiseksi on tarkeds, etta terveille sisaruksille annetaan heidan kehitystasonsa mukaista tietoa siita,
miksi sairas sisarus tarvitsee enemman hoivaa ja huolenpitoa. Terveet sisarukset tarvitsevat tietoa
myds sisaruksensa sairaalahoidon syystéd seka mahdollisesta kestosta. Terveeltd sisarukselta tulisi
myos kysyad, kuinka han kokee sisaruksensa sairastumisen. (Henttonen 2002, 10; Ivanoff ym. 2001.
97, 107, 123; Redshaw & Wilson 2012, 53-55.)

Terveiden sisarusten riittdva tiedonsaanti vaikuttaa heidan selviytymiseenséa sisaruksen sairaudesta.
Lapsi tarvitsee tietoa sisaruksensa sairaudesta heti kun hanen kielellinen valmiutensa on kehittynyt.
Asioista tulee kertoa lapselle niin, ettéd han pystyy ne ymmartamaan. Sisaruksen saama tieto vahen-
taa pelon ja syyllisyyden tunteita. Mikali lapsi ei saa luotettavaa tietoa asioista, han voi tdydentaa
tietoaukkonsa omilla mielikuvillaan ja ne voivat olla hyvin pelottavia ja syyllistédvida. (Henttonen ym.
2002, 13-14; Vehmanen & Vesa 2012, 17.)

Jos sisaruksella on vaikea, henked uhkaava sairaus, voi kuolemasta puhuminen olla hyvin vaikeaa.
Talloin sisarukset jaavat usein ulkopuolisiksi. (Kaulio & Svennevig 2006, 75; Moilanen 1998, 3244.)
Vanhempien on helpompi antaa tietoa silloin, kun terve sisarus itse kysyy jotain sairauteen liittyvaa
asiaa. Tietoa on vaikeampaa antaa, jos taytyy kertoa sellaisesta asiasta, jota ei voida ndhdé ulos-
pain, esimerkiksi sisaruksen sydvasta. Tall6in voidaan kayttda ymmartamisen apuna erilaisia havain-

tomateriaaleja kuten kirjoja tai kuvia. (Henttonen 2002, 10.)
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Alle 5-vuotiaat havaitsevat sen, mikd on konkreettista ja nakyvaa. Tastd syysta heidan on vaikea
ymmartaa sairautta, joka ei ndy ulospdin. Alle 5-vuotiaat lapset eivat luokittele ihmisid, vaan suhtau-
tuminen erilaisuuteen on ennakkoluulotonta. Kouluidssé lapsi alkaa hahmottaa, ettd erityissisarus
onkin erilainen kun muut. Pienille lapsille on hyva puhua asioista sitd mukaa, kun niité tapahtuu, silla
heiddn on vaikea hahmottaa tulevaisuutta. Sairaudesta tai vammasta tulee puhua sen oikealla ni-
melld, vaikkei lapsi sanan oikeaa merkitysta valttamatta ymmarrakaan. Talla luodaan perustaa myo-
hemmalle tiedolle. (Henttonen ym. 2002, 13; Vehmanen & Vesa 2012, 15.)

3.4 Perheen sosiaalinen tukiverkosto

Joskus vanhemmat voivat uupua vaikean eldmantilanteen vaatimusten kanssa. Kun sisarustenkin
tarpeita korostetaan, voi taakka kuulostaa voittamattomalta. Tassa tilanteessa vanhempien kannat-
taa muistaa laajempi sosiaalinen tukiverkosto: sukulaiset, naapurit, ystavat ja tyotoverit. Avoin kes-
kustelu auttaa heita ymmartdmaan tilanteen ja tarjoamaan apua niin terveiden sisarusten harrastus-

ten tukemisessa, kuin sairaan lapsen hoidossakin. (Moilanen 1998, 3245.)

Mita paremmin pitkaaikaissairaan lapsen perheenjasenet pystyvat keskustelemaan keskendan ja tu-
kemaan toisiaan, sita helpompi heidén on sopeutua perheenjdasenen sairauteen. Perhe, joka on ko-
kenut saman tilanteen, toimii hyvana vertaistuen antajana ja vertaistuki on tarkea perheen voimava-
roja lisadva tekija. (Ivanoff ym. 2001. 97-98.) Esimerkiksi Leijonaemot Ry on erityislasten aitien pe-

rustama yhdistys, joka tarjoaa vertaistukitoimintaa pitkdaikaissairaiden lasten perheille.

Inbergin (2010) opinndytetydssa haastatellut sisarukset kertoivat, ettd he saivat tukea perheelts,
kavereilta, tuttavilta ja sukulaisilta. Useimmat sisarukset kokivat, etta he eivat kaivanneet ulkopuolis-
ta keskusteluapua heti sisaruksen sairastumisen jalkeen. Jalkeenpdin he kokivat, ettd siitd olisi ollut
hydtya. Sisarusten mielesta ulkopuolinen keskusteluapu olisi voinut vahentda sisarusten syyllisyyden
tunnetta. Haastattelussa kdvi myos ilmi, etta sisarukset olisivat kaivanneet vertaistukea. Erdan vas-
taajan mielesta olisi ollut hyva kayda asiaa lapi sellaisen ihmisen kanssa, joka on kokenut samankal-
taisen tilanteen. Haastateltava koki tarkeana sen, ettd asiasta voisi puhua samaa ikdryhmaa olevan
ihmisen kanssa. (Inberg 2010, 38-40, 49.)

3.5 Terveydenhuollon ja kolmannen sektorin tarjoamat palvelut

Lapsen hoidosta vastaavat terveydenhuollon ja sosiaalihuollon ammattilaiset voivat keskustella per-
heen tilanteesta ja pohtia yhdessa sopivia keinoja perheen jaksamiseksi. Tarvittaessa perhe voi tu-

keutua my®os erilaisiin psykiatrisiin palveluihin.

Sairaaloiden ja jarjestdjen kautta jérjestetdan erilaisia sopeutumisvalmennuskursseja, joihin perheen
kaikki lapset voivat osallistua. Sielld sairaan lapsen sisarukset voivat I6ytaa itselleen "kohtalotoverei-
ta” ja jakaa tuntemuksiaan heidan kanssaan. Sielld avoimen ilmapiirin ansiosta sisarukset voivat
rohkaistua ja kysella heitd askarruttavia kysymyksia sisaruksensa sairaudesta ja sen vaikutuksista
heidan arkieldmaansa. (Moilanen 1998, 3245.)
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Yliopistosairaaloissa tydskentelee kuntoutusohjaajia, jotka toimivat yhteyshenkilona sairaalan, kodin,
koulun ja muiden kuntoutukseen osallistuvien ammattiryhmien seka palvelujarjestelmien valilla
(Suomen kuntoutusohjaajien yhdistys Ry 2013). Kuntoutusohjaaja voi kdyda esimerkiksi pitkaaikais-
sairaan lapsen koulussa tai pdivakodissa kertomassa lapsen tai nuoren sairaudesta ja siihen liittyvis-
ta tekijoista. Sisarukset voivat osallistua sairaalassa ja kotona tapahtuvaan ohjaukseen. (Tissari, Lea
2013)

Sosiaalitydntekija voi tarvittaessa auttaa selvittdmaan kotikunnan tukipalveluita. Lasta hoitavasta yk-
sikdsta voidaan ohjata pitkdaikaissairaan lapsen sisarus tarvittaessa psykiatrisen hoidon piiriin. Suo-
ranaista lahetettd sisarukselle ei voida tehda, mutta vanhempia voidaan ohjata oikeaan hoitopaik-
kaan hakeutumisessa. Useilla paikkakunnilla on tarjolla erilaisia matalan kynnyksen mielenterveys-
palveluja. (Raatikainen, Maija 2013.) Kuopion alueella esimerkiksi Sihti tarjoaa keskusteluapua 13-

22-vuotiaille nuorille (Kuopion kaupungin www-sivut).
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HYVAN OPPAAN LAATIMINEN

Kirjallinen opas on hyvéa apuvaline suullisen ohjauksen tukena. Kirjallisen oppaan laatimisessa tulee
ottaa huomioon monia asioita kuten oppaan sisallon ymmarrettavyys, kuvitus, oppaan sisallén laa-
juus ja toimeksiantajan toiveet. Oppaan laatijalla tulee olla hyva tietoperusta kasiteltavasta aiheesta,
seka oppaan tai ohjeistuksen laatimisesta, jotta tuotos vastaa mahdollisimman hyvin toimeksianta-
jan odotuksia. Tdydellisen oppaan laatiminen on mahdottomuus, silla aina I6ytyy jotain parantami-
sen varaa tai puutteita. Yhdella oppaalla ei voida antaa vastauksia kaikkiin lukijan kysymyksiin ja
siksi onkin tarkead, etta oppaan mahdollisia puutteita tdydennetdan suullisella ohjauksella. Tasta

huolimatta hyvan perehtymisen avulla voidaan toteuttaa mahdollisimman hyva opas.

Suullisen ohjauksen haittapuolena on sen nopea unohtaminen. Kirjallinen ohje suullisen ohjauksen
tukena helpottaa asioiden mieleen palauttamista sopivana ajankohtana. On huomioitava, ettei suul-
linen ohjaus ole ristiriitaista kirjallisen ohjauksen kanssa. Potilasohjeiden kirjoittamisen lahtokohtana
toimivat laitoksen tarpeet ohjata potilasta toimimaan oikein, seka potilaiden tarpeet saada olennaista
tietoa. (Torkkola ym. 2002, 29, 35.)

Potilasohjeissa asioiden esittdmisjarjestys on usein tarkeysjarjestys potilaan ndkdkulmasta. Laati-
massani oppaassa vanhemmille opastetut keinot sisarusten huomioimiseen on esitetty siind jarjes-
tyksessd, jossa ne on helpoin toteuttaa. Oppaassa esitetddn ensimmaisina arkiset apukeinot, kuten
keskustelu, yhteinen aika ja tiedonanto. Viimeisimpina asioina kerrotaan muun muassa sopeutumis-
valmennuskursseista. Potilasohjeessa on mahdollista esittda asiat tarkeysjarjestyksessa, aikajarjes-
tyksessa tai aihepiireittdin. (Hyvarinen 2005, 1769-1770; Torkkola ym. 2002, 39-40, 42-43.)

Potilasohjeen paa- ja valiotsikot kertovat, mitd aiheita kasitelldan. Parhaimmillaan otsikko on kysy-
mys- tai vaittdmamuotoinen. Selkedssa tekstissa kappaleet ovat lyhyitd ja virkkeet helposti hahmo-
tettavia. Potilasohjeen tekstin tulee olla yleiskielistd, tai ainakin vierasperaiset sanat tulee olla selitet-
ty yleiskielella. Hyvéssa oppaassa neuvot ja ohjeet on perusteltu ja oikeinkirjoituksen on viimeistelty.
Oppaan siséllon tulee olla kattava ja kannustava. (Hyvarinen 2005, 1769-1770; Torkkola ym. 2002,
39-40, 42-43.)

Paaotsikko kertoo, mitd oppaassa kasitelladn. Esimerkiksi: "Opas vanhemmille — Kuinka huomioida
pitkdaikaissairaan lapsen sisarus arjessa”. Valiotsikot kertovat, mita aiheita oppaassa kasitelldan. Va-
liotsikot voivat olla lyhyitd ja selkeitd, mutta niista tulee selvitd, mita aihetta otsikoiden alla kasitel-
ladn. Esimerkiksi "Sisarussuhde” tai kysyva/toteava otsikko, kuten "Mikd on pitkaaikaissairaus?”.
(Hyvérinen 2005, 1770; Torkkola ym. 2002, 39-40.)

Hyvassa oppaassa virkkeet ovat kertalukemalla ymmarrettavid. Lauseen tarkein asia kerrotaan paa-
lauseessa ja sita tdydennetdan sivulauseella. Liian pitkia virkkeita tulisi valttaa, silla silloin tekstiin tu-
lee liian paljon yksityiskohtia ja kaikki ei pysy ensilukemalla mielessa. (Hyvarinen 2005, 1771.) Poti-
lasohjeen luettavuutta voidaan lisata miellyttavalla ulkoasulla, tekstin asettelulla ja sivujen taitolla
(Hyvarinen 2005, 1771; Torkkola ym. 2002, 53-55).
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Potilasohjeiden lukija on usein maallikko, joten ohjeista tulisi karsia mahdollisimman paljon ladketie-
teellisia ilmauksia pois. Muutoin lukija voi joutua arvailemaan vierasperdisten sanojen oikeaa merki-
tystd. Jos vierasperdisia termeja kdytetaan, ne tulee selittda yleiskielella. (Hyvarinen 2005 1771-
1772; Torkkola ym. 2002, 50-51.)

Oikeinkirjoituksen huomiointi on tarkeaa, silla kirjoitusvirheet vaikeuttavat lukemista ja vaaranlainen
valimerkkien kayttd voi aiheuttaa tulkintavaikeuksia. Viimeistelematon teksti voi myds aiheuttaa luki-
jassa artymysta ja saada hanet epdilemdan kirjoittajan patevyytta. Ennen oppaan julkistamista on
hyva antaa se luettavaksi jollekin toiselle. Tekstin kirjoittajan oma silma voi sokeutua omille kirjoi-
tusvirheille. Muiden henkildiden lukiessa opasta saadaan suurimmat virheet poimittua tekstista. (Hy-
varinen 2005, 1772 ; Torkkola ym. 2002, 46-53.)

Potilasohjeen pituudesta ei ole suositusta. Lukijaa kuitenkin ilahduttaa usein, jos opas on mahdolli-
simman lyhyt ja selked. Liian monet yksityiskohtaiset tiedot saattavat sekoittaa lukijaa. Parhainkaan
kirjallinen ohje ei vastaa kaikkiin potilaan kysymyksiin. Taman vuoksi ohjeiden tdydentaminen suulli-
sesti potilaan tarpeisiin nahden kuuluu hyvaan ohjaustilanteeseen. Lisaksi ohjeeseen voidaan liittaa
mukaan vinkkejd, mista lukija voi hakea lisdtietoa. Potilaalle voidaan vihjata lisatietolinkkeind mm.
hoito- ja ladketieteellisia kirjoja ja lehtiartikkeleita seka www-sivuja. Oppaaseen tulee liittdéa myos
yhteystiedot, mikali lukijalla herda jotain kysyttavaa. (Hyvarinen 2005, 1772; Torkkola ym. 2002, 25,
32, 44.)

Oppaan toimivuus tai toimimattomuus nahdaan vasta kdytanndn hoitotydssa. Kaytdanndssa testattu
tieto osoittaa kuinka paljon tai miten yksityiskohtaista tietoa potilasohjeisiin on hyva kirjoittaa.
(Torkkola ym. 2002, 14, 46.)
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OPPAAN TYOSTAMISPROSESSI

Opinnaytetyon tarkoituksena oli tuottaa opas pitkaaikaissairaiden lasten vanhemmille (Liite 1). Opin-
naytetyon tavoitteena on antaa vanhemmiille tietoa pitkdaikaissairaan lapsen sisaruksen asemasta ja
tarjota vanhemmille keinoja sisarusten huomioimiseen. Oppaan tarkoituksena on vanhempien tie-
don kartuttaminen pitkdaikaissairaan lapsen sisaruksen asemasta, seka erilaisten tukikeinojen tar-
joaminen perheelle. Opas toimii myds apuvalineena hoitajien tydssa sisarusten aseman kartoittami-

sessa, seka ennaltaehkdisevana apuna sisarusten mahdolliseen oireiluun.

Lasten akuuttiosasto 2405

Oppaan toimeksiantajana toimi Kuopion yliopistollisen sairaalan lasten akuuttiosasto ja olen laatinut
opasta heidan toiveidensa mukaisesti. Osastolla hoidetaan paljon erilaisia potilasryhmid ja osa lap-
sista on pitkdaikaissairaita. Oppaan tietoihin pyrimme liittdmaan niitd kolmannen sektorin yhteystie-

toja, jotka palvelevat osastolla hoidettavia yleisimpia potilasryhmia.

Lasten akuuttiosasto toimii Kuopion yliopistollisen sairaalan lasten ja nuorten palveluyksikén paivys-
tysosastona, joten suurin osa potilaista saapuu osastolle paivystyspoliklinikan kautta. Lastenosastolla

hoidetaan lapsia alle vuodenikaisistd noin kuusitoista vuotiaisiin nuoriin.

Osastolla hoidetaan paljon erilaisia potilasryhmia ja hoitojaksot voivat kestdd muutamista paivista
kuukausiin. Yleisimpia potilasryhmia osastolla ovat infektiopotilaat, neurologiset potilaat, trakeosto-
moidut potilaat, intoksikaatiopotilaat, diabeetikot, endokrinologiset potilaat, sydmishairidpotilaat,
nefrologisista sairauksista karsivat potilaat, gastroenterologisista sairauksista karsivat potilaat, seka
kardiologista sairauksista karsivat potilaat. Lisaksi osastolla toteutetaan unikoulua. (Kuopion yliopis-
tollisen sairaalan lasten akuuttiosaston perehdytyskansio 2008.) Elokuussa 2012 lasten ja nuorten
operatiivisen osaston muututtua viikko-osastoksi ovat myds kirurgiset lapsipotilaat viikonloppuisin

hoidettavana lasten akuuttiosastolla (Kuopion yliopistollisen sairaalan www-sivut).

Opinndytetyd kehittémistyona

Ammattikorkeakouluopiskelijat voivat tehda kehittdmistyon tutkimuksellisen opinndytetyon sijaan.
Kehittdmistydn tuotos voi olla esimerkiksi ammatilliseen kayttéén suunnattu opas tai ohjeistus. Ke-
hittamistyd on entiseltd nimeltdan toiminnallinen opinndytetyd. (Vilkka & Airaksinen 2004, 9.)

Kehittamisty6 voi edeta projektiprosessin mukaisesti. Kirjallisuudessa kehittdmishankeen (eli projek-
tin) vaiheet jaetaan vaihtelevasti kolmesta yhdeksaan vaiheeseen. Olen noudattanut tydssani seit-
senvaiheista prosessia. Prosessin vaiheita ovat ideointi- ja esisuunnitteluvaihe, suunnitteluvaihe,
kaynnistysvaihe, toteutusvaihe, paattdmisvaihe eli tulosten esittdminen, arviointivaihe, seka kayt-

tdéonotto- ja seurantavaihe. (Heikkild, Jokinen & Nurmela 2008, 57-58.)

Kehittamistytssa ei ole valttdmatonta kayttdd tutkimuksellista menetelmaa. Jos toiminnalliseen

opinndytetydhdn yhdistetaan selvitys, tydn laajuus voi kasvaa kohtuuttoman suureksi. Lopullinen



19 (35)

opinndytetyon toteutustapa on perusteltu kompromissi omien resurssien, toimeksiantajan toiveiden,
kohderyhman tarpeiden, seka oppilaitoksen vaatimusten vdlilld. Aineiston kerdamista selvityksen
keinoin kaytetadn silloin, kun aiheesta on vahan julkaistua tietoa. (Vilkka & Airaksinen 2004, 56-57.)
Vaikka pitkaaikaissairaiden lasten sisaruksiin kohdistuvia tutkimuksia on tehty vahan, en toteuttanut
haastattelututkimusta silld tein opinndytetydn yksin. Haastattelu ja aineiston analysointi olisivat li-
sanneet tyoni laajuutta huomattavasti, eivatka resurssini olisi téhan riittaneet. Aiempien tutkimusten

lisaksi hain tietoa aiheesta eri jarjestoiltd seka asiantuntijoita haastattelemalla.

Tietoa voidaan kerata konsultaationa haastatellen asiantuntijoita. Konsultaatiota ovat myds sellaiset
haastattelut, joissa kerdtdan tai tarkistetaan tietoa asiantuntijoilta. Konsultaatioaineistot tulee aina
ilmoittaa opinndytetydn raporttiosuudessa, silld ne lisddvat teoreettisen osuuden luotettavuutta.
(Vilkka & Airaksinen 2004, 58.) Oppaaseen ja opinndytetyohon laatimaa tietoa sain tutkimusten li-
saksi eri ammattiryhmilta: sairaanhoitajilta, lastentarhanopettajalta seka kuntoutusohjaajalta. Op-
paaseen laadittuun teoriatietoon saivat tutustua eri ammattiryhmien edustajat sekda vanhemmat ja
kommentoida pilotoitavan version sisaltdd. Sain kommentteja oppaaseen myods Leijonaemoilta, jotka

toimivat kokemusasiantuntijoina kehitysvammaisen tai pitkaaikaissairaan lapsen vanhempina.

Hyva opinndytetydn aihe on sellainen, jonka idea nousee koulutusohjelman opinnoista. Aiheen avul-
la voidaan luoda yhteyksid ty6eldmaan, seka syventaa tietoa ja taito halutulla osa-alueella. Toimek-
siannetun opinndytetydn etuna on, etta opiskelija padsee peilaamaan tietojaan ja taitojaan taman-
hetkiseen tyb6eldamaan ja sen tarpeisiin. Opinndytety® on monissa tutkinnoissa ensimmainen itsenai-
nen ja laaja opintokokonaisuus, jonka avulla opiskelija pdasee ratkaisemaan tydelamaldhtodista ja
kaytannonlaheista toimintaa. (Vilkka & Airaksinen 2004, 16-17.)

Toimeksiannetussa opinnadytetytssa piilee se vaara, etté opinndytetyd laajenee mittavammaksi kuin
aikaisemmin asetetut tavoitteet edellyttdvat (Vilkka & Airaksinen 2004, 18). Tastd syystd tein jo
opinnaytetyon alkuvaiheessa selkedn rajauksen siitd, mita opinndytetydhoni kuuluu ja mitd jatén
pois. Pitkdaikaissairaus on hyvin laaja kasite, joten oppaaseen liitettiin tietoja osastolla yleisimmin

hoidettavien pitkdaikaissairauksien liitoista, jarjestdista ja yhdistyksista.

5.3 Oppaan tydstdmisen suunnittelu ja kdynnistdminen

Terveysalalla kehittédmistarpeet saavat usein alkunsa kaytannon tyéelamassa havaituista ongelmista,
organisaation kehittémissuunnitelmasta tai esimerkiksi potilaspalautteesta (Heikkila ym. 2008, 60).
Opinnadytetydn aiheen sain Kuopion yliopistollisen sairaalan lasten akuuttiosastolta. Lasten akuutti-
osaston toiveena oli tiiviin oppaan tuottaminen vanhemmille, jotta vanhempien ajatukset heradisivat
pitkdaikaissairaan lapsen sisarusten huomioimiseen. Toiveena oli, ettd oppaassa olisi lyhyt kuvaus
siitd, miltd pitkdaikaissairaan lapsen sisaruksesta voi tuntua ja kdytanndn ohjeita vanhemmille sisa-
ruksen tukemiseen. Toiveena oli my6s liittda oppaaseen tietoja siitd, mista voi saada apua terveelle
sisarukselle, jos hanen avun tarpeensa heraa vasta pitkaaikaissairaan sisaruksen sairaalahoitojakson
jalkeen. (Raatikainen Maija 2012.)
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Kehittamishankkeen alkuldhteesta riippumatta hyvin toteutettu hanke voi osoittautua merkitykset-
tomaksi, mikali se ei perustu todelliseen ongelmaan tai tarpeeseen tai se ei kykene ratkaisemaan
esitettya ongelmaa. Taman vuoksi laaja perehtyminen kasiteltdvaan aiheeseen ja samankaltaisiin
hankkeisiin kuuluu jo projektin ideointi- ja esisuunnitteluvaiheeseen. Mikali perehtyminen kasitelta-
vaan aiheeseen ei ole huolellista, voi kehittamiskohteen ymmartaminen jaada pintapuoliseksi. Aihe-
piiriin liittyvalla tiedonhaulla véltetaan myos se, ettei hukata aikaa sellaisen kehittamisen tekemiseksi
jonka joku on jo todennut toimimattomaksi. Kehittdmistydn onnistuminen vaatii muun muassa sitou-

tumista, selkeaa tiedottamista ja yhteista kehittdmisen halua. (Heikkila ym. 2008, 61.)

Opinndytetyona toteutettavan oppaan aihe on tydelamélahtdinen ja lasten akuuttiosastolla opinnay-
tetyon aihe koetaan tdrkeadksi kehittamiskohteeksi. Olen perehtynyt oppaassa kasiteltdvadn aihee-
seen laajalti ja hankkinut tietoa eri tietoldhteistd. Tydn suunnitteluvaiheessa tein hakuja sanoilla:

"o " omn n o H/ A/

"pitkdaikaissairaus”, "sisarus”, "perhehoitoty6”, "kroonikot”, “sisarussuhteet”, “lapset”, “lapsi”, "van-
hemmat”, “siblings”, “family nursing” ja “chronic disease” Aapeli-, Medic-, Theseus-, Cinahl- ja Lin-
da- tietokantoiin. Lisaksi olen etsinyt aiheeseen liittyvaa kirjallisuutta ja tieteellisia lehtiartikkeleja eri-
laisten jarjest6jen kautta, Internetista ja kirjastoista. Etsin my0s tietoa kehittamistydsta ja potilasoh-
jeiden laatimisesta. Opinnaytety6hon sain materiaalia myods Tatu Ry:lta. Tietoa hakiessani huomasin
kuitenkin, etta sisaruudesta on vahan tutkittua tietoa. Pitkaaikaissairaiden lasten sisarusten hyvin-
voinnista tutkimukset olivat vahadisida. Kehitysvammaisten sisaruksia koskevia tutkimuksia 16ytyi jon-
kin verran. Pitkdaikaissairauksiin liittyvat tutkimukset liittyivat 1ahinnd perheen tukemiseen, eika
niinkdan sisarusten huomioimiseen. Lapsen kuolemaan liittyvia tutkimuksia 16ytyi muutamia, joissa
sivuttiin sisarusten tukemista. Sisarusten asemaan liittyvat tutkimukset ja tieteelliset artikkelit olivat
osittain vanhaa materiaalia. Lokakuussa 2012 osallistuin Tatu Ry:n ja Leijonaemojen jarjestdmaan
sisaruusaiheiseen vertaistuki-iltaan Kuopion yliopistollisella sairaalalla. Vertaistuki-illasta sain hyvia

ajatuksia, mielipiteitd ja materiaalia opinnaytetydhoni.

Opinnadytetyon aihetta minulle tarjottiin helmikuussa 2012. Huhtikuussa laadin aihekuvauksen ja mi-
nulle nimettiin opinndytetydn ohjaaja. Toukokuussa 2012 aloin aktiivisesti etsimdaan materiaalia
opinnaytetyotani varten ja tutustuin materiaaliin kevdan ja kesan aikana. Syyskuussa 2012 ta-
pasimme Kuopion yliopistollisen sairaalan lasten akuuttiosastolla ohjaavan opettajan Pirkko Jokisen
sekd osaston yhteyshenkilén Maija Raatikaisen kanssa. Keskustelimme aiheen rajauksesta, seka toi-

veista oppaan sisaltdéa koskien. Samalla allekirjoitimme ohjaussopimuksen.

Merkityksellisen kehittdmishankeen luomiseksi tarvitaan mielekds ja toimiva idea. Ideointivaiheessa
kehittdmishanketta ideoidaan luovasti, tdsmennetdan ja rajataan. Ideoita kannattaa lausua aaneen,
silla niistd keskusteleminen toisen kanssa selkiyttda omia ajatuksia ja saattaa johtaa hankkeen todel-
liseen kaynnistédmiseen. Ideointi on onnistunutta kun se on spontaania ja vapaamuotoista yhteis-
tydskentelya, jossa osallistujat voivat luopua pinttyneista asenteistaan ja saavat uusia virikkeitd aja-
tuksilleen. Tassa vaiheessa on hyddyllista, ettd kaytanndn tydntekija kayttaa hiljaista tietoaan ja
ammattitaitoaan sen arvioimiseksi, onko esitetty idea sellainen, ettd se lopputulos ratkaisee ongel-
man. (Heikkila ym. 2008, 61-62.)
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Suunnitteluvaiheessa ajattelin rajaavani kehitysvammaisten lasten sisarukset pois oppaan kohde-
ryhmasta. Paddyin kuitenkin siihen lopputulokseen, ettei tallaista rajausta kannata tehd3, silla mah-
dollinen kehitysvammadiagnoosi voidaan asettaa lapselle vasta mydhemmalla idlld kuin heti synty-
man jalkeen. Paadyin sellaiseen rajaukseen, ettd sisaruksen kuoleman kasitteleminen seka vanhem-
pien tukeminen rajataan pois oppaan sisallosta. Tarkoituksena on tuottaa opas vanhemmille sisarus-
ten tukemista ajatellen. Suunnitteluvaiheessa sovimme, etta oppaan alustavia raakaversioita voidaan
jakaa lasten akuuttiosastolla ja vanhemmat saavat antaa mielipiteitd oppaan sisallostd. Talla ediste-

taan oppaan kaytanndnlaheista toteutusta.

Opinndytetyésuunnitelmaan laadin hankkeisiin vaikuttavien tekijoiden analyysin SWOT-analyysin
avulla. SWOT-analyysissa tarkastellaan kehittdmistyohon liittyvia asioita sisdisten ja ulkoisten tekijoi-
den nakokulmasta. Sisdisia tekijoita ovat vahvuudet (S=strenghts) ja heikkoudet (W=weaknesses).
Vahvuudet auttavat kehittamishankkeen onnistumisessa ja heikkoudet vaikeuttavat hankkeen onnis-
tumista. Ulkoisia tekijoita ovat hankkeen ympariston tarjoamat mahdollisuudet (O=opportunities) ja
ympdriston luomat uhat (T=threaths). Ulkoisiin tekijéihin ei voida juuri vaikuttaa, mutta hankkeen
tarjoamat mahdollisuudet hyddyntamalla hanke voi menestyd mahdollisimman hyvin. (Heikkild ym.
2008, 63). Alla on esitetty mukailtu opinnaytetyén suunnitteluvaiheessa laadittu SWOT-analyysi (Ku-

vio 1). Analyysin tarkastelusta kerron lisaa “Oman ammatillisuuden kehittyminen”-osiossa.

4eikkoudet

oEi aikaisempaa
kokemusta

potilasohjeiden
kirjoittamisesta

"

Kuvio 1: SWOT-analyysi
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Opinndytetyon aiheen valitessani tiesin, ettd tulen syventamaan sairaanhoitajaopintoni lasten ja
nuorten hoitotydhon. Halusin opinndytetydn aiheeni liittyvan lasten ja nuorten hoitotyéhén ja ndin
pystyin syventamaan omaa oppimistani haluamallani osa-alueella. Syventavaa harjoittelupaikkaa va-
litessani laitoin toiveeksi ettd voisin tehda syventdvan harjoittelujaksoni lasten akuuttiosastolla, silla

koin etta siita olisi minulle hyotya myds opinndytetyoni kannalta.

Tutkivan kehittamisen térkein vaihe projektin onnistumisen kannalta on suunnitteluvaihe. Hyvalla
suunnittelulla voidaan varmistaa hankkeen onnistuminen tavoitteiden ja toiveiden mukaisesti. Hyval-
Ia suunnittelulla voidaan sadstda aikaa sekd vahentaa tulevia ongelmia ja vaikeuksia. Koska hank-
keen suunnitteluvaihe on ty6lds, on suurena houkutuksena tehda asiat nopeasti ja vaarin. Tassa
vaiheessa tulisi muistaa, etta: “Suunnittelussa epaonnistuminen on epaonnistumisen suunnittelemis-

ta”. Hankkeen suunnittelun tavallisin virhe on ajankaytdn vaarinarviointi. (Heikkild ym. 2008, 68.)

5.4 Oppaan tyostamisvaiheen toteutus

Hankeen tyyppi ratkaisee milla tavoin eri sidosryhmat ja toimeksiantaja on mukana hankkeen ohja-
usryhmassa. Ohjausryhmaan kuuluvien tulee olla sellaisia, jotka sitoutuvat tehtavaan ja ovat aidosti
kiinnostuneita tulosten saavuttamisesta. Selkedn paatdksenteon takaamiseksi ohjausryhmastd ei
kannata tehda kovin suurta. Joskus voi olla tarpeellista, ettéd ohjausryhma kommentoi ja tuo konk-
reettisia aineksia hankkeen toteutumiseen. (Heikkild ym. 2008, 92.) Padasiassa toteutin opinnayte-
tyota ohjaajani Pirkko Jokisen seka lasten akuuttiosaston sairaanhoitajan ohjauksessa. Aloitin op-
paan kokoamisen helmikuun lopulla ja sen jélkeen annoin alustavan version Maijalle kommentoita-
vaksi. Kdvimme tiivista sahkodpostikeskustelua oppaan sisaltéodn liittyen ja toimitin ajankohtaisia ver-
sioita oppaasta nahtdvaksi. Yhdessa kartoitimme oppaaseen laitettavia yhteystietoja. Harjoittelujak-
son aikana kyselin my6s muilta osaston hoitohenkilékuntaan kuuluvilta, olisiko heilld mielessa jotain
yhdistyksia joiden yhteystiedot voi olla tarpeellista liittdd oppaaseen. Harjoittelujakson aikana jatin
alustavan version oppaan tekstisisallosta osaston kahvihuoneen pdydalle, johon hoitohenkilékunta

sai tutustua ja lisata huomioita.

Tammikuussa 2013 aloitin 11 viikon harjoittelun Kuopion yliopistollisen sairaalan lasten akuuttiosas-
tolla. Harjoittelun ohella sain mielipiteitd osaston henkildkunnalta opinndytetyén ty6stamista varten.
Harjoittelujakson aikana perehdyin osaston toimintaan ja sain kasityksen osaston yleisimmista poti-
lasryhmistd. Harjoittelun ohella keskustelin myés muutamien vanhempien kanssa sisarusten huomi-
oimisesta. Keskustelimme esimerkiksi sisarusten huomioinnin tarkeydesta, siitd, kuinka he huomioi-
vat terveet sisarukset ja millaisia muutoksia pitkdaikaissairaus tuo sisaruussuhteeseen vanhempien

nakokulmasta.

Opinnaytetyén suunnitelmaseminaari oli 2013 helmikuun loppupuolella ja kuuntelijat kommentoivat
opinndytetydn aihetta mielenkiintoiseksi ja tarkedksi kehittdmiskohteeksi. Hain tutkimuslupaa opin-
naytetyélleni lasten palveluyksikdn ylihoitajalta 5.3. ja tutkimuslupa myénnettiin 13.3.2013.
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Harjoittelujakson jalkeen jain lasten akuuttiosastolle téihin ja jatkoin oppaan tydstamista. Harjoitte-
lujakso lasten akuuttiosastolla on auttanut minua oppaan laatimisessa. Olen voinut hoitotyon ohella
kyselld hoitohenkilokunnan mielipiteita oppaasta seka tutustua oppaaseen liitettdvaan materiaaliin.
Harjoittelujakson aikana sain kasityksen osaston toiminnasta ja siitd millaisia tukikeinoja perheelle
voidaan tarjota. Pystyin myds konsultoimaan asiantuntijoita ja varmistamaan hankkimani tiedon oi-
keellisuuden. Harjoittelun ohella tutustuin myds osastolla toimivien muiden ammattiryhmien toimen-
kuvaan. Harjoittelun ansiosta minun oli helpompi hahmottaa millaiseen tarpeeseen opasta tullaan
kdyttamaan. Uskon, etta osaston toimintaan tutustuttuani opas vastaa paremmin toimeksiantajan

odotuksia ja tarpeita, kuin silloin jos en olisi ollut lainkaan tietoinen osaston toimintatavoista.

Huhtikuun alussa pidin osastotunnin lasten akuuttiosastolla opinnaytetydstani. Osastotunnille osallis-
tui seitseman hoitajaa. Osastotunnilla selitin opinnaytetydprojektiani ja naytin alustavan opasmuo-
toisen version tulevasta oppaasta. Yhdessa kdavimme lapi oppaan sisdltod ja teimme sinne pienia
korjauksia. Osastotunnin yhteydessé konsultoin myds osaston kuntoutusohjaajaa seka lastentarhan-

opettajaa. He kommentoivat oppaan sisaltéa oman ammatillisuutensa nakdkulmasta.

Osastotunnilla sovimme, ettd oppaan pilotointi suoritetaan lasten akuuttiosastolla 13.4. ja 22.4. vali-
send aikana. Sovimme, etta tuon osastolle nelja opasta ja arviointilomakkeet seka niihin liitettavat
saatekirjeet. Vanhemmat ja hoitohenkilokunta voivat palauttaa oppaat niille maarattyyn paikkaan ja
arviointilomakkeet palautetaan vastauslaatikkoon nimettéména. Arviointilomakkeita voivat tayttaa
vanhemmat seka hoitohenkildkunta. Arviointilomakkeessa on kysymyksia liittyen muun muassa op-

paan sisaltdon, ulkoasuun, kaytettavyyteen ja selkeyteen (Liite 2).

Keskustelimme henkildkunnan kanssa myds siitd, etta pilotointiaikaa voidaan tarvittaessa jatkaa, mi-
kali vastauksia tulisi erittdin véahan. Oppaan pilotoinnin avulla oli tarkoitus selvittdd vanhempien seka
hoitohenkilokunnan mielipiteitd oppaasta. Pilotoinnin avulla oppaassa olevat mahdolliset puutteet ja
epdkohdat nousisivat esille ja oppaaseen voidaan tehda vield tarvittavia korjauksia ennen sen julkai-

semista. Lahetin oppaan pilottiversion myds kolmelle Leijonaemoihin kuuluvalle aidille.

Oppaan kuvitti 11-vuotias serkkuni Pirta, joka on hyvin lahjakas piirtaja. Mielestani lapsen nakokul-
man tuominen oppaan kuvitukseen sopii opinndytetydn aiheeseen. Pirta tutustui opinndytetydn teo-
riatiedon tiivistettyyn sisaltéon ja laati piirrokset siltd pohjalta. Kuvitukseen esitin toiveena, ettd sai-
sin sellaisen kuvan, jossa olisi pitkdaikaissairaan lapsen sisaruksen perhe. Muuten olen antanut tai-
teilijalle vapaat kadet. Pirta toimitti minulle tekemansa piirrokset maaliskuun alussa ja lasten akuut-

tiosaston henkilokunta kommentoi niita erittain toimiviksi.

Opinnaytety6prosessin kuvaamisen selventamiseksi olen laatinut kuvion (Kuvio 2), johon olen mer-
kinnyt tarkeimmat opinndytetydhén vaikuttavia tekijoita ja niiden ajankohtia, sekd hahmotelmaa

opinnaytetydprosessin eri vaiheista.
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Kuvio 2: Opinndytetyprosessin eteneminen

5.5 Oppaan arviointi

Suunnittelin, ettd opas pilotoidaan ja sen arviointia tekevat seka lasten vanhemmat etta hoitohenki-
I6kunta. Oppaan arvioinnin tueksi laadin arviointilomakkeen. Arviointilomakkeessa oli monivalintaky-
symyksid ja osaan monivalintakysymyksista oli liitetty avoin kysymys. Arviointilomakkeen loppuun sai
laittaa vapaata palautetta. Laadin lomakkeen niin, ettd samaa lomaketta voivat tayttda osastolla
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hoidettavien lasten vanhemmat sekd hoitohenkilokunta. Lomakkeeseen vastaaja rastittaa hdnen

mielipidettaan vastaavan vastausvaihtoehdon.

Rastittaminen on osoittautunut helpommaksi vastaajille, silla rengastamisessa voi tulla sekaannuk-
sia. Avoimet kysymykset antavat vastaajalle mahdollisuuden sanoa mita hanelld on todellisuudessa
mielessaan, kun taas monivalintakysymykset kahlitsevat vastaajan jo valmiiksi esitettyihin vaihtoeh-
toihin. (Hirsjarvi, Remes & Sajavaara 2009, 199-201.)

Arviointilomakkeessa kysymysten tulee olla helposti ymmarrettavia. Monivalintavaihtoehtoja kannat-
taa kayttad ennemmin kuin “samaa mieltd/eri mielta”-vaittamia. Kysymysten maarda ja jarjestysta
lomakkeessa tulee harkita. Ensin lomakkeessa kannattaa esittaa yleisemmat kysymykset ja lopussa
spesifit sisaltdd koskevat kysymykset, silla yksinkertaisista kysymyksista vastaajan on helpompi aloit-
taa. Sanojen valinta ja kaytto tulee tarkistaa. Kysymykset eivdt saa olla johdattelevia ja ammatti-
slangia tulee valttda. (Hirsjarvi ym. 2009, 202-203.)

Lomakkeen saatekirjeessa (Liite 3) on hyva kertoa kyselyn tarkoituksesta ja tarkeydesta. Saatekir-
jeessa on hyva kertoa vastaamisen merkityksestd vastaajalle ja tdma motivoi ihmisia vastaamaan
kyselyyn. Ohjeissa on selkedsti ilmoitettava mihin lomake palautetaan. Lopuksi tulee kiittad vastaa-
misesta. (Hirsjarvi ym. 2009, 204.)

Oppaan pilotointi tapahtui lasten akuuttiosastolla 13.4. ja 23.4.2013 valisena aikana ja huhtikuun
alussa laitoin oppaan kommentoitavaksi myds kolmelle Leijonaemoihin kuuluvalle vanhemmalle.
Vanhemmat tutustuivat oppaaseen, mutta yhtaan arviointilomaketta ei palautettu taytettyna. Osal-
taan pilotointiin vaikutti osaston kiireinen luonne. Kaksi Leijonaemoihin kuuluvaa vanhempaa kom-
mentoi opasta séhkdpostitse ja sain heilta rakentavaa palautetta ja hyvia korjausehdotuksia. Mo-
lemmilla vanhemmista oli pitkdaikaissairas lapsi, jolla oli sisarus tai sisaruksia. Toinen vanhemmista
vastasi avoimella palautteella ja toinen kaytti arviointinsa tukena arviointilomaketta. Tulimme siihen
lopputulokseen ettei pilotointiaikaa jatketa, vaikkei palautetta tullutkaan. Kokemusasiantuntijoiden
antama palaute oli hyvaa ja korjattavia asioita ilmeni vahan. Suullisesti saadun palautteen mukaan

opas oli selkea ja kattava, joten tyydyin vahdisempaan palautteeseen.

Pilotoinnissa nousi esille muutamia virkkeitd, jotka sain annettujen kommenttien avulla muokattua
lukijaystavallisemmiksi. Palautteessa kerrottiin, ettd vanhempien mielesta oppaassa oli sopivasti
tekstia ja he kokivat hyétyvansa oppaan sisallosta. Palautteessa kerrottiin, etta kuvia oli sopivasti ja
ne soveltuvat oppaaseen. Toinen vanhemmista kommentoi, ettd opas on sellainen, mita olisi itsekin
halunnut lukea ollessaan lapsen kanssa sairaalassa. Han kertoi viettdneensa paljon aikaa lapsensa

kanssa sairaalassa ja hanella oli huoli sisarusten voinnista.
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5.6 Oppaan tyéstdmishankkeen paattaminen ja arviointi

Kehittdmishankkeessa tehtdva tyd ei ole ohi, vaikka hankkeelle asetettu tavoite on saavutettu.
Hankkeen paattéamisvaiheeseen kuuluu tuotoksen luovuttaminen tyon tilaajalle, toimeksiantajan hy-
vaksynta tyolle, prosessin dokumentoinnin saattaminen paatokseen, hankkeen arviointi, seka lopulli-
sen raportin laadinta. (Heikkild ym. 2008, 121.) Ennen lopullisen tuotoksen luovuttamista toimek-

siantajalle, tein oppaaseen viela tarvittavat korjaukset, jotka nousivat pilotoinnissa esille.

Jos kehittamishanke on opiskelijan opinndytetyd, sita ja sen raportointia arvioidaan myds ammatti-
korkeakoulun opinndytetydvaatimusten nakdkulmasta. Opinndytetyoraportista arvioidaan kuinka hy-
vin opiskelija on kyennyt perustelemaan aihevalintaa ja sen tarpeellisuutta. Lisdksi tyota arvioidaan
tybelaman ja oman ammatillisen kehittymisen nakdkulmasta. Raportin arvioinnissa otetaan huomi-
oon aiheen rajaus, tavoitteiden asettelu sekd kaytettyjen menetelmien valinta. Tuotoksesta arvioi-
daan sen vastaavuus asetettuun tavoitteeseen. Opinndytetydraportin arviointiin sisaltyvat myos kir-

jallinen ilmaisu ja raportin ulkoasu. (Heikkild ym. 2008, 130.)

Opinnaytetydsuunnitelmaan laadin aikataulusuunnitelman ja siina olen suhteellisen hyvin pysynyt.
Koska toteutin opinnaytetydn yksin, on ollut suuresti itsestani kiinni toteutuuko opinndytety6 aika-
taulussa. Vaikka kevaan aikana oli monia vastoinkdaymisid jotka horjuttivat opinndytetydprosessia,

olen mielestani pysynyt aikataulussa kiitettavasti.

SWOT-analyysin (Kuvio 1) avulla pohdin opinnaytetydprojektin suunnitelmavaiheessa tyén mahdolli-
suuksia, vahvuuksia, uhkia ja heikkouksia. Mahdollisuuksiin olin listannut oppaan kaytettavyyden po-
tilasohjauksen tukena, vanhempien tiedon kartuttamisen ja sisarusten tilanteen parantamisen. Pa-
lautteen perusteella vanhemmat hyotyvat oppaasta, mutta oppaan todellinen kaytettavyys ja vaikut-

tavuus ilmenevét oppaan todellisen kayton jalkeen.

Vahvuuksiksi listasin oman kiinnostukseni aiheeseen ja hyvat yhteistydkumppanit. Kiinnostukseni ai-
heeseen on motivoinut minua saavuttamaan asettamiani tavoitteita. Halusin, etta opas olisi kaytet-
tava ja halusin toteuttaa oppaan vastaamaan mahdollisimman hyvin vanhempien tarpeita. Lasten
akuuttiosastolta olen saanut hyvaa tietoa oppaan laatimiseen ja osaston sairaanhoitaja kommentoi
aktiivisesti tuotosta koko projektin ajan. Haneltd sain myds hyvia kaytannén nakdkulmia oppaan to-
teuttamiseen. Koska tein opinndytetydni yksin, on Pirkko Jokisesta ohjaajana ollut minulle suuri apu.
Sain haneltd hyvia kommentteja ja neuvoja. Itse kirjoitetulle tekstille sokeutuu herkasti ja auttoi pal-

jon kun hdn kommentoi tekstiani.

Uhkina koin aikataulun pettédmisen, tutkitun tiedon vahyyden, seka sen, ettei opas vastaa toimek-
siantajan tai vanhempien odotuksia. Aikataulu on pitényt pienistd heilahduksista huolimatta hyvin ja
tavoitteenani oli valmistua keséksi 2013. Vaikka tutkittua tietoa oli vahan saatavilla, koen etta jarjes-
toiltd ja asiantuntijoilta saatu tieto on luotettavaa ja arvokasta. Vanhemmilta olen saanut oppaasta

hyvaa palautetta, samoin osastolta. Oppaan kaytettavyys selviaa vasta ajan kuluessa.
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Heikkoutena oli kokemattomuus oppaan kirjoittamisesta. Tutustuin oppaan laatimisesta kertoviin
Iahteisiin ja sain kommentteja lukijoilta tekstin selkeydestd. Naiden avulla selviydyin oppaan laatimi-

sesta mielestani hyvin.

Luovutan valmiin oppaan Kuopion yliopistollisen sairaalan kayttéén ja annan heille oikeuden paivit-
tda oppaassa olevia tietoja. Opas on tarkoitettu kirjaseksi, joka on A5-kokoa. Opinndytetyéhén opas
on liitetty A4-kokoisena. Toimitin KYS:lle oppaan PDF-muotoisena, seka yhden kopion varillisestd
opasmuodosta. Naistd he saavat tuottaa haluamansa méadran kopioita. Yhteystietoja laatiessamme
laitoimme oppaaseen puhelinnumeron KYS:n puhelinvaihteeseen, silla osastojen puhelinnumerot
vaihtuvat jatkuvasti. Vaikka opasta voidaan paivittad, niin mielestani puhelinnumeroiden tulisi olla

aina ajan tasalla. Oppaan paivittdmista ei voida valttdmatta toteuttaa aina juuri toivotulla hetkella.

Kehittamistyon kayttéonotto seka tulosten seuranta jaa paavastuullisesti Kuopion yliopistolliselle sai-
raalalle. Voin vaikuttaa oppaan kayttéon itse mikali tydni Kuopion yliopistollisessa sairaalassa lasten-

osastolla jatkuu.
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POHDINTA

Eettisyys ja luotettavuus

Kehittdmistyona tehtaviin opinnaytetdihin tulee hakea tutkimuslupa, jotta kehittamistyéta voidaan
toteuttaa Kuopion yliopistollisessa sairaalassa. Ennen tutkimusluvan hakemista olin tutustunut kasi-
teltdvaan aiheeseen ja tutkimuslupahakemuksen liitteena oli kehittamistyétd varten laadittu aiheku-

vaus. Sain tutkimusluvan opinnaytetydlleni lasten palveluyksikon ylihoitajalta 13.3.2013.

Leijonaemojen ja Tatu Ry:n jarjestémadssa vertaistuki-illassa kerroin vanhemmille, ettd olen sairaan-
hoitajaopiskelija ja teen opinnaytety6ta sisaruus-aiheesta. Ennen vertaistuki-iltaa kysyin lupaa osal-
listumiseen tilaisuuteen osallistuvilta vanhemmilta. Opinnaytety6honi en ole kayttanyt vanhempien
kommentteja, mutta vertaistuki-ilta heratteli hyvin ajatuksia ja vanhempien ajatusmaailmaa sisaruk-
sen huomioinnista. Vertaistuki-illassa sain myos vinkkia siitd, millaista tietoa ja tukea vanhemmat

tarvitsevat sisarusten huomioimiseen.

Sovimme Maija Raatikaisen kanssa, ettd voisin olla yhteydessa Leijonaemoihin, mikali he haluaisivat
kommentoida opasta. Ennen oppaan pilotointia laitoin viestid Leijonaemojen Facebook-ryhmdan,
josta minua kehotettiin olemaan sahkodpostitse yhteydessa Leijonaemojen toimistoon. Leijonaemoilta

sain kokemusasiantuntijatietoa seka hyvia korjausehdotuksia oppaan kieliasuun liittyen.

Kehittdmistoiminnalla tai siihen liittyvalla tutkimuksella ei saa loukata ketaan, eika vaheksya ihmisia
tai ihmisryhmid. Terveydenhuollon kehittdmistoiminnalla ensisijainen paamaara on potilaiden etu.
Tastd syysta kehittdmistehtdvan kysymysasettelussa tulee ottaa huomioon, ettd teksti on tutkimuk-
sellisesti seka eettisesti sopivaa. Tutkivassa kehittémisessé on tarkead, etta kehittdmistoimintaan
kytkeytyvia ihmisia kohdellaan ihmisarvoa kunnioittavasti, oikeudenmukaisesti ja etta toiminnalla py-
ritdan aiheuttamaan heille hyvaa. Kehittdmiseen osallistuvien ihmisten tulee saada myds perustelut
toiminnalle. Erityishuomiota kehittdmishankkeissa kiinnitetdan etenkin haavoittuvien ihmisryhmien,
kuten lasten, vanhusten ja muuten itsedan heikosti puolustamaan kykenevien ihmisten, suojelemi-
seen. Thmisen tulee saada itse paattaa osallistumisestaan kehittémishankkeeseen. Salassapitovelvol-
lisuus patee myds tutkimushankkeeseen osallistuvien ihmisten tietoja koskien. (Heikkila ym. 2008,
44-45.)

Oppaan pilotointiin osallistuminen oli vapaaehtoista ja vastauslomakkeen sai tayttdd nimettémana.
Sahkopostin valitykselld tapahtunut kommentointi ei kuitenkaan tayttanyt nimettdmana vastaamisen
vaatimusta. Vaikka sahkopostin valityksella kaydyt keskustelut tulisi merkitéd raportin Iahdeluette-

loon, jatédn saamani palautesahkopostit merkitsematta salassapitovelvollisuuden vuoksi.

Laatimassani saatekirjeessa perustelen oppaan pilotoinnin tarpeellisuuden siten, ettd vanhempien ja
hoitohenkilokunnan antaman palautteen avulla voin muokata opasta palvelemaan mahdollisimman

hyvin vanhempien tarpeita. Harjoittelussa ollessani monet vanhemmat tulivat kysyneeksi valmistu-
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miseni ajankohtaa, jolloin kerroin heille tekevani opinndytetyota ja valmistuvani kevaalld 2013. Van-
hemmat olivat kiinnostuneita opinndytetydni aiheesta ja keskustelimme hoitotyén ohella myés sisa-
rusten huomioinnista. Joidenkin vanhempien kanssa keskustellessani kysyin heiltd, saako heidan

mielipiteitddn tuoda nimettémana julki opinndytetydssa.

Tutkiva kehittaminen nojautuu aiempaan tutkittuun tietoon, asiasta saatuihin kdytanndn kokemuk-
siin, sekd ammattilaisten kokemus- ja hiljaiseen tietoon. Tietoldhteet valitaan silla perusteella, mihin
kysymyksiin halutaan vastauksia. Perusteellinen lahdekritiikki lisad kehittamistyén eettistd turvalli-
suutta. (Heikkila ym. 2008, 44.)

Olen pyrkinyt olemaan kriittinen opinnaytety6ssani kdyttamien lahteiden suhteen, mutta sisarusten
hyvinvoinnista on tehty vdhan tutkimuksia. Tasta syysta olen kayttényt jarjestéjen tarjoamaa tietoa
seka asiantuntijoilta (vanhemmat, sairaanhoitajat, osastolla toimivat muut ammattiryhmat) saamaa-
ni tietoa. Moilasen (1998) lehtiartikkeli oli ns. vanhentunut Iahde, silla se oli julkaistu vuonna 1998.
En kuitenkaan nade, etta sisarusten huomioinnin tarkeys ja keinot olisivat vahentyneet viimeisen 15
vuoden aikana, sisarusten huomiointia halutaan ennemminkin korostaa tdméan hetkisessa hoitotyds-

sa.

"Kuinka huomioida pitkaaikaissairaan lapsen sisarus arjessa” -opas pohjautuu opinndytetyéhon ke-
rattyyn tietoon ja ndin ollen oppaan sisaltéa voidaan pitda yhtd luotettavana kuin opinnaytetyon si-
saltéd. Oppaan pilotointivaiheessa laitoin oppaan arviointilomakkeeseen kysymyksen “Tulisiko op-
paassa ilmetéd lahteet, joista tieto on hankittu?”. Palautteen mukaan oppaaseen ei kaivata lahteita
siitd mista tieto on hankittu, mutta jos lahteet olisivat vélttamattdmat toimeksiantajan tai oppilaitok-
sen puolesta, ne tulisi sijoittaa oppaan loppuun. Vanhempien mielesta olisi riittavaa, etta lahteet 16y-
tyvat opinndytetydn raporttiosuudesta. Keskustelimme Pirkko Jokisen kanssa siitd, etta oppaaseen
voisi opinndytetyon julkistamisen jalkeen liittda linkin Theseus-tietokantaan, josta opinnaytetydn ra-

porttiosuus l6ytyy. Nain vanhemmat saavat halutessaan tutustua koko opinnaytetydn sisaltéon.

Oppaan sisaltédon pyysin kommentteja lasten akuuttiosaston kuntoutusohjaajalta, lastentarhanopet-
tajalta seka osaston hoitohenkilékunnalta. Kysyin haastattelemiltani henkil6iltd suostumuksen heidan
nimiensa julkaisemiseen opinndytetydn lahdeluettelossa. Olen myds luetuttanut opasta muutamilla

ulkopuolisilla henkil6illa, jotta he voivat kommentoida tekstin ymmarrettavyytta ja selkeytta.

Oppaan kuvitti 11-vuotias serkkuni Pirta Luukkanen. Laadimme Pirtan kanssa kirjallisen sopimuksen
siitd, ettd saan kayttdd hanen tekemidan kuvia oppaassa. Pirta ja hanen huoltajansa tiesivat, etta
opas tulee KYS:n kayttdon. Kirjallisessa sopimuksessa on myds huoltajan allekirjoitus. Keskustelim-
me Pirtan, seka hanen huoltajansa kanssa siitd, laitetaanko oppaaseen esille kuvittajan koko nimi ja
halutaanko siina ilmaista myds kuvittajan ika. Olimme Pirtan ja hanen huoltajansa kanssa yksimieli-
sia siitd, etta kuvittajan ian voisi mainita oppaassa. Huoltajan suostumuksella myés kuvittajan koko
nimi mainitaan oppaassa. Kysyin Pirtalta halukkuutta oppaan kuvittamiseen ja osallistuminen oli va-

paaehtoista.
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Kehittdmistutkimus ei ole oma itsendinen tutkimusotteensa vaan se on usean menetelman tai tutki-
musstrategian yhdistelma. Tasta syysta tydn luotettavuutta arvioidaan kunkin kdytetyn menetelmén
omilla luotettavuuskriteereilla. Luotettavan tydn pohjana on tarkka dokumentaatio siitd, mita on teh-
ty, miten on tehty ja miksi on tehty. Ratkaisujen perustelut on tuotava esille tydssd, jotta tydn ulko-
puolinen arvioitsija voi arvioida opinndytety®n vaiheet ja luotettavuuden. (Kananen 2012, 166.)

Olen pyrkinyt tydsséni dokumentoimaan oppaan tydstamisen vaiheet mahdollisimman tarkasti, jotta
lukija saa kasityksen eri ty6vaiheista ja niiden sisalléstd. Dokumentoinnin helpottamiseksi olen teh-
nyt muistioita tapaamisista ja kirjoittanut muistiinpanoja opinndytetyon vaiheista ja tyéta koskevista
tapahtumista. Dokumentoinnissa tulee ilmetd tehdyt valinnat seka valintojen perustelu. Kehittamis-
tydssa dokumentaatio kohdistuu kehittamisprosessin vaiheiden, lahtékohtatilanteen, lopputuloksen
seka menetelmien kuvaamiseen. (Kananen 2012, 165.) Olen perustellut tydssani tekemiani valintoja

ja aiheen selkea rajaus on auttanut valintojen tekemisessa.

Vaikka pilotoinnissa en saanut oppaalleni kommentteja, pidén arvokkaana pitkaaikaissairaiden lasten
vanhempien antamaa palautetta. He ovat kokemusasiantuntijoita ja osasivat kriittisesti arvioida tyon
hyodyllisyytta ja sisaltéd. Vastaaminen oli vapaaehtoista ja sain molemmilta vanhemmilta hyvin yksi-

tyiskohtaista palautetta. Palautteen perusteella tein viimeistelyt oppaaseen.

6.2 Oppaan merkitys kdytanndn hoitotytssa

Pitkdaikaissairaan lasten sisarusten huomioimisesta ei ole aiemmin tehty julkisia oppaita ja van-
hemmat ovat kommentoineet oppaan aihetta tarkedksi ja tarpeelliseksi. Oppaan tarkeimpana tehta-
vana koen vanhempien tukemisen sisarusten huomioinnissa. Opas toimii hoitotytssa myds hoitajien

suullisen ohjauksen tukena.

Sairastuminen aiheuttaa usein seka potilaalle ettd hanen omaisilleen avuttomuuden, turvattomuuden
ja pelon tunteita. Tilanteesta selviytymisessa on tarkeaa, ettd potilas ja omaiset saavat riittavasti tie-
toa sairaudesta ja siihen liittyvistd asioista. Perheen hyvalld ohjauksella ja opetuksella voidaan va-
hentda sairauteen liittyvaa pelkoa ja ahdistusta. (Torkkola ym. 2002, 23-24.)

Sisarusten huomioiminen tapahtuu usein normaalin hoitotydn ohella. Suomen (2010) opinndytetyds-
sa ilmenee, ettd hoitajat kokevat tarvitsevansa apukeinoja sairaiden lasten sisarusten huomioimi-
seen kaytannén hoitotydssa (Suomi 2010, 27-29). Oppaan kirjoittamisen lahtdkohtana toimivat lai-
toksen tarpeet ohjata potilasta tai potilaan omaisia toimimaan oikein, seka potilaiden tarpeet saada
olennaista tietoa. Hoitohenkilékunnan riittavalla perehdyttamiselld voidaan taata se, ettei suullinen

ohjaus ole ristiriidassa kirjallisen ohjauksen kanssa. (Torkkola ym. 2002. 29, 35.)

Oppaan ohjeita on sitd helpompi noudattaa, mitd vahemman ne vaikuttavat perheen jokapaivaiseen
elamaan. Tarkeiden ja paljon aikaa vaativien toimien perustelulla saadaan lukija ymmartamaan esi-

tetyn asian tarkeys. (Hyvarinen 2005, 1770.) Ohjeita ei ole aina mahdollista kdyda yksil6llisesti Iapi.
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Taman vuoksi on tarkeda, etta oppaassa ilmaistaan selkedsti minne voidaan ottaa yhteytta, mikali

jokin asia on jaanyt epaselvaksi. (Torkkola ym. 2002, 25.)

Kuopion yliopistollisen sairaalan toimialue on laaja. Oppaaseen laaditut yhteystiedot on hankittu yh-
teistydssa lasten akuuttiosaston, seka lasten ja nuorten palveluyksikdn muiden osastojen henkil 6-
kunnan kanssa. Tarkoituksena on tarjota vanhemmille sellaisia yhteystietoja, jotka eivat rajoitu vain

Kuopion alueen tarjontaan, vaan ovat kdytéssa koko Pohjois-Savon sairaanhoitopiirin alueella.

6.3 Oman ammatillisuuden kehittyminen

Ammattikorkeakoulusta valmistuvan sairaanhoitajan ammatillinen osaaminen edellyttdd muun muas-
sa nayttdon perustuvan hoitotyon toteuttamista. Sairaanhoitajan tulee kayttda hoitoa koskevassa
paatdksenteossa tutkimustietoon perustuvia hoitosuosituksia seka parasta ajantasaista saatavilla
olevaa tietoa. Paatdksenteko hoitotydssa vaatii kriittista ajattelua seka ongelmanratkaisu- ja doku-
mentointitaitoja. Sairaanhoitajan tyo sisdltaa potilaan ja hanen laheistensa ohjausta. Sairaanhoitaja
toteuttaa hoitoty6ta ja vastaa hoitotydn kehittamisesta ja laadusta seka kehittda tutkimus- ja muu-
hun nayttéon perustuvaa hoitoty6ta. Tydssaan sairaanhoitaja ennaltaehkaisee, edistda ja yllapitaa
vaestdn terveytta ja hyvinvointia. Sairaanhoitaja on vastuussa ammattinsa ja ammattitaitonsa kehit-
tamisesta. Laillistaminen terveydenhuollon ammattihenkiloksi edellyttad, ettd koulutus sisaltad asetut
vahimmaisvaatimukset. Vahimmaisvaatimukset sisaltdvat hoitotydn perus- ja ammattiopinnot, am-
mattitaitoa edistédvaa harjoittelua, opinndytetydn ja vapaasti valittavat opinnot. (Opetusministeri®
2006, 63-70.)

Opinnaytetyollani voidaan antaa vanhemmille ohjausta sisarusten huomioinnissa ja oppaan avulla
voidaan ennaltaehkaista sisarusten oireilua. Opinndyteydta tehdessani olen tehnyt kriittistd [ahteiden
hankintaa, dokumentointia, ongelmanratkaisua seka kartuttanut ohjaustaitojani ja syventényt am-
mattitaitoani valitsemaltani osa-alueelta. Opinnaytetydta tehdessani olen kasvattanut omaa tietoani
perheen ja sisarusten huomioinnista hoitotydssa. Tata tietoa voin hyédyntdd myéhemmin sairaan-
hoitajana lasten hoitotydssa.

Henkilokohtaisena tavoitteena oppaan laatimisesta minulla oli oppaan kaytédnnonldheinen toteutus.
Halusin, ettd oppaasta tulisi sellainen jota kaytetaan ja joka todella hyddyttéa vanhempia. Yhteisty6
tyoeldaman kanssa tydstamishankkeen aikana on toiminut hyvin. Olen toteuttanut tydni niin kdytan-
nonldheisesti kuin olen saatujen resurssien mukaisesti kyennyt. Koska lasten akuuttiosasto on luon-
teeltaan paivystysosasto, on ilmapiiri ajoittain hyvin kiireistd. Ymmarrykseni mukaan osastolla on kii-
reisintd kevaisin ja syksyisin esimerkiksi infektioiden osalta. Taman huomasin myds itse ollessani
osastolla harjoittelussa ja tdissa. Vaikka kirjallinen palaute vanhemmilta oli niukkaa, olen saanut pa-

lautteesta sen kasityksen, ettda vanhemmat hyotyvéat oppaasta.
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Jatkotutkimus- ja kehittdmishaasteet

Opasta voidaan soveltaa kaytettavaksi myds muilla KYS:n lastenosastoilla ja tdhan olen antanut
suostumuksen. Opinndytetyoprosessin aikana olen saanut yhteydenottoja opinndytetyéhdni liittyen
muilta opiskelijoilta, joilla on hieman samankaltainen opinndytety6aihe. Mielestani sisarusten

asema on korostumassa ja sisarusten huomioimiseen halutaan panostaa. Mikali resurssit eivat olisi
olleet ndin rajalliset, olisi ollut mielekasta tehda sellainen tyd, johon olisi haastateltu pitkaaikaissai-
raiden lasten sisaruksia. Tydssa olisi voitu kartoittaa heidan kokemuksiaan pitkaaikaissairaan lapsen
sisaruksena. Kyselyssa voisi myos kartoittaa ovatko he kaytténeet jonkinlaisia perheen ulkopuolisia

tukipalveluita ja millaisia kokemuksia heilla niistd on ollut.

Saamassani palautteessa mainittiin, ettd opasta voisi tarjota myés muille yliopistosairaaloille, jolloin
oppaalle tulisi suurempi levikki. Opas on kirjoitettu niin, ettei siihen tarvitsisi tehda paljoa muutoksia
jotta sitd voitaisiin kayttda muissa yliopistosairaaloissa. Yhteystieto-osion voisi jattaa tyhjaksi, jolloin

oppaaseen voi tayttaa yliopistosairaalan toimialueen yhteystiedot.
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Liite 1
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Saatteeksi

Kadessanne on opas, joka on tarkoitettu pitkaaikaissairaan
lapsen vanhemmille. Oppaan tarkoituksena on tarjota Teille
tietoa siita, miten pitkdaikaissairaan lapsen sisaruksia voidaan
huomioida arjessa. Lisaksi opas ohjaa siina, mista voitte hakea
apua pitkaaikaissairaan lapsen sisaruksille, jos huolenne sisa-
rusten voinnista heraa vasta pidemman aikaa toisen lapsen

sairaalahoidon jalkeen.

Pitkaaikaissairaus vaikuttaa koko perheen hyvinvointiin. Eri
sairaudet vaikuttavat eri tavoin, mutta vanhempien huoli sai-
rastuneesta lapsesta voi vieda huomion perheen muilta lapsil-
ta. Oppaan tarkoituksena on tarjota Teille tietoa siitd, milta si-
saruksesta voi tuntua ja antaa keinoja sisarusten huomioimi-

seen.

Oppaassa kerrotaan lasten pitkdaikaissairauksista ja niiden
vaikutuksista sisarusten ja koko perheen elamaan. Toistojen
valttamiseksi oppaassa kaytetadn toisinaan termeja erityislap-

si ja sairas lapsi. Vaikka naita termeja kaytetaankin, pitkaai-



kaissairaus ei valttamatta tarkoita sita, etta sairas lapsi olisi

varsinaisesti sairaampi kuin “terve” sisarus.

Perheen eheys ja kyky toimia yhdessa vahentaa sisarusten oi-
reilua. Myos vanhempien asenne lapsen sairastumiseen vai-
kuttaa siihen, kuinka sisarukset sairauden kokevat. Jos van-
hemmat kokevat lapsen sairauden suurena taakkana, se voi ol-
la vaikea asia my0s sisaruksille. Kun vanhemmat kokevat lap-
sen sairauden voitettavana haasteena, myos sisarusten asen-

teet sairautta kohtaan ovat myonteisempia.
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Sisarusten oikeudet

~ Mekin haluamme tietda, miti tapahtuu
Mekin tarvitsemme huomiota

Mekin haluamme vierailla siskon tai
veljen luona sairaalassa

Soittakaa meille kotiin sairaalasta

Meilldkin on oikeus ilmaista
kaikenlaisia tunteita

Mekin pidamme lahjoista ja
ansaitsemme myos kehuja




Mika on pitkdaikaissairaus?

Pitkdaikaissairaus on jatkuvaa tai ajoittaista hoitoa tai ladkin-
taa vaativa yli kuusi kuukautta kestava sairaus tai toiminnan-
vajaus. Pitkaaikaissairaus voi olla synnynnainen kuten sydan-
vika, tai dkillisesti ilmeneva kuten astma. Lasten pitkaaikais-
sairauksia ovat muun muassa astma, epilepsia, munuaissai-

raudet, Crohnin tauti ja diabetes.

Vaikka kehitysvammaisuus ei ole sairaus, opas on tarkoitettu
myos kehitysvammaisten lasten vanhemmille. Myos psyykki-
sesti oireilevien lasten sisarukset hyotyvat oppaan sisallosta,

vaikka oppaassa ei erikseen kasitella psyykkisia sairauksia.



Sisarussuhde

Sisarussuhteet ovat usein elaman pisimpdan kestavia ihmis-
suhteita. Sisarusten valilla on paljon salaisuuksia, joista van-
hemmat eivat tieda. Myos pitkdaikaissairaalla tai vammaisella

lapsella ja hanen sisaruksellaan on salaisuuksia.

Sisarukset opettavat toisilleen vuorovaikutustaitoja ja sosiaa-
lista kayttaytymistd, ja nama luovat perustan myohemmille
ihmissuhteille. Sisarukset oppivat toisiltaan kilpailemista, toi-
sen tukemista ja periksi antamista. Sisarusten valiset kayttay-
tymissaannot patevat myos silloin, kun toinen sisaruksista on

vammainen tai pitkaaikaisesti sairas.




Pitkaaikaissairauden vaikutus perheeseen

Perheenjasenen sairastuessa perhe elaa hetken aikaa sokkiti-
lassa. Tassa vaiheessa perheen terveet sisarukset voivat oireil-
la psyykkisesti tai sosiaalisesti, esimerkiksi vetdytymalla tai

kayttaytymalla aggressiivisesti.

Perheen kaikille lapsille on tarkeaa, etta perheessa on turval-
lista ilmaista kaikenlaisia tunteita. Lapsi tarvitsee vanhemman
tuen ajatusten ja tunteiden kasittelyyn ja hyvaksymiseen. Sisa-
ruksella tulee olla oikeus kertoa mieltdan painavista asioista,
ilmaista tunteitaan ja kysya kysymyksid, mutta hanella tulee

olla my0s oikeus pitaa ne omana tietonaan niin halutessaan.

Terveet sisarukset voivat tuntea mustasukkaisuutta ja kateut-
ta sairasta sisarusta kohtaan, silla han saa olla vanhempien
huomion keskipisteena. Terve sisarus voi jopa toivoa itse sai-
rastuvansa, jotta paasisi vanhempien kanssa sairaalaan tai sai-
si huomiota esimerkiksi laakehoidon vuoksi. Terveet sisaruk-
set saattavat kokea sisaruksen sairauden myos ahdistavana ja
pelottavana. He ikavoivat sisarustaan, ja siksi sairaalassa vie-
railut ovat sisaruksille tarkeita. Varsinkin pidempien sairaala-

jaksojen aikana vanhempien tulisi jarjestaa aikaa perheen yh-



dessaoloon. Perheen sosiaalisen tilanteen salliessa esimerkiksi
kummi tai isovanhemmat voisivat olla sairaalassa lapsen luo-
na, jotta vanhemmat voisivat viettaa aikaa terveiden sisarus-

ten kanssa.




Pitkaaikaissairauden vaikutus sisarussuhteeseen

Vaikka sisaruksista joku onkin pitkaaikaisesti sairas tai vam-
mainen, on lapsille tarkeaa, etta kaikkien sisarusten suhde on
tasavertainen. Moniin sairauksiin voi liittya rajoituksia, jotka
voivat koskettaa koko perhetta. Esimerkiksi ruoka-aineallergia
tai diabetes voi vaikuttaa koko perheen ruokailutottumuksiin.
Terveiden lasten harrastuksista ja onnistumisen kokemuksista
puhumista voidaan myos yrittaa valttaa perheessa, jottei sai-

raalle sisarukselle aiheutettaisi mielipahaa.

Vamman tai sairauden seurauksena lapsella voi olla ulkomuo-
toon ja kayttdaytymiseen liittyvaa erityisyytta. Nama voivat ai-

heuttaa sisarukselle hapean tunteita kaveripiirissa.

Sisarukset voivat oirehtia erilaisilla tunteilla, kuten tuntemalla
pelkoa, syyllisyytta ja kateutta. Lapsella voi esiintyda myos kay-
toshairioita, esimerkiksi koulussa tapahtuvaa kiusaa-

mista. Suru voi vaikeuttaa lapsen oppimista

koulussa.
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Perheen vaikean elamantilanteen vuoksi vanhempien voima-
varat voivat olla usein heikentyneet havainnoimaan sisaruk-
sen masennuksen tunteita. Masennuksen tunteet lapsi tuo
yleensa itse esille. Lapsi voi myos tietoisesti suojella vanhem-
piaan, eikd halua kertoa tunteistaan tai ongelmistaan, koska

vanhemmilla on jo muutenkin raskasta.

Mita enemman lapsella on sisaruksia, sitd paremmat verbaali-
set taidot hanelld yleensa on. Lapset voivat oppia saamaan
tahtonsa perille halutessaan, mutta oppivat myos odottamaan
vuoroaan. Kun perheessa on useampia lapsia, voidaan olettaa,
ettd sisarukset tukevat toisiaan. Joissakin perheissa kuitenkin
sisarusten lukumaara voi vaikuttaa siihen, etta lasten taytyy

Kilpailla enemman vanhempien huomiosta.



11

Pitkdaikaissairauden vaikutus sisarusten rooleihin

Sisarusten syntymajarjestykselld on todettu olevan vaikutusta
lapsen persoonallisuuden kehittymiseen. Esikoinen on saanut
syntyessaan vanhempien jakamattoman huomion ja on usein
johtaja-asemassa sisarusten valisissa rooleissa. Keskimmainen
sisarus on usein sovittelunhaluinen, ja hanen on usein taistel-
tava paikastaan ja vanhempien huomiosta. Perheen kuopukset
ovat usein huolettomia, ja ovat tottuneet siihen, etta heista pi-
detaan huolta. Perheissa, joissa on pitkaaikaissairas lapsi, sisa-

rusten roolit vaihtelevat enemman.

Sisaruksen sairauden kokemiseen vaikuttaa lasten ika, suku-
puoli ja ikdero. Tytoilla on suurempi todennakoisyys oirehtia
emotionaalisesti, ja he voivat kokea esimerkiksi syyllisyyden,
hdpean ja pelon tunteita. Usein vanhemmilla sisaruksilla ja eri-
toten tytoilla on tapana ottaa hoivaava asenne sisarusta koh-
taan. Pojilla, varsinkin sairasta lasta nuoremmilla, oirehtimi-
nen ilmenee usein kaytoshairidina. Tama voi olla seurausta

huomiota vaille jadmisen tunteista.
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Sisaruksen vamma tai sairaus vaikuttaa terveiden sisarusten
luonteeseen. Erityislasten sisarukset oppivat yleensa pitamaan
huolta toisistaan ja kantamaan vastuuta. He my0s huomaavat

toisten tarpeet ja luopuvat helposti omista eduistaan.

Sisaruksen pitkaaikaissairauden vuoksi terveen sisaruksen
empatiakyky ja moraalinen kasvu irti itsekeskeisyydesta ke-
hittyvat. Sisarukset voivat itsendistya nopeasti siksi, koska
heidan on selvittdva monista asioista yksin. Sairaan lapsen si-
sarukset voivat kasvaa avarakatseisemmaksi ja heidan sopeu-
tumisensa erilaisiin tilanteisiin helpottuu. Sairaan lapsen sisa-
rusten on helpompi hyvaksya erilaisuutta ja heidan on hel-

pompi tulla toimeen erilaisten ihmisten kanssa aikuisenakin.
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Kuinka huomioida pitkaaikaissairaan lapsen sisarus?

Yhteinen aika. Jokaiselle lapselle on tarkead, etta he saavat
joskus vanhempiensa jakamattoman huomion. Ian karttuessa
sisarukset pystyvat odottamaan saadakseen vanhempiensa
huomion, ja heille on tarkeintd, ettd vanhempi on saatavilla.
Sisarukselle voi olla merkittivaa saa-
da viettda paivassa yksi hairioton het-

ki vanhemman kanssa. Usein riittaa, et-

ta vanhempi on lasna lasta varten, ei
tarvitse puhua mitaan erityista. Toisille
lapsille tallainen hetki voi olla vaikka

vanhemman lukema iltasatu.

Perheen kesken vietetty yhteinen aika on lapsille merkityksel-
lista. Sisarukset voi huomioida myos erityislapsen tarpeiden
ohella. Sisarukset voidaan ottaa mukaan erilaisiin aktiviteet-
teihin, esimerkiksi voimisteluliikkeiden tekemiseen, mikali
pitkdaikaissairaalla sisaruksella on fysioterapeuttisen hoidon
tarve. Sisarusten kehumista ja kiittdmista ei kannata unohtaa.
Vanhempi voi myos kertoa olevansa harmistunut yhteisen

ajan vahyydesta.
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Kirjat ja sadut. Lapset kuuntelevat satuja mielelldan ja heidan
on helppo samaistua satujen henkiloihin. Lapsi voi saada loh-
dutuksen tunnetta kuullessaan satuhahmon vaikeuksista ja
ndiden vaikeuksien voittamisesta. Elainmaailman hahmoja
kaytetdadan usein satujen hahmoina. Heihin lapsen voi olla hel-
pompi samaistua luonteenpiirteiden ja asenteiden puolesta
kuin ihmishahmoihin. Sairaiden lasten sisarusten elamasta on
myos Kirjoitettu Kirjoja. Naiden Kirjojen lukeminen voi lisata
seka lapsen etta koko perheen ymmarrysta tilanteesta. Lisatie-

toa naista kirjoista loydat taman oppaan lopusta.

Leikin kdytto. Lapset kasittelevat positiivisia ja negatiivisia
tunteita, seka kokemuksia yleensa leikin kautta. Leikki on to-
dettu hyodylliseksi hoitokeinoksi esimerkiksi pelottavien ko-
kemusten jalkeen. Vanhempi voi havainnoida lapsen leikkeja.
Millaisia asioita lapsen leikeissa tulee esille? Vanhempien on
hyva keskustella lapsen kanssa hdanen mieltaan painavista asi-
oista ja auttaa lasta kasittelemaan erilaisia tunteita. Jos lapsen
leikeissa ilmenee toistuvaa ahdistusta tai pelkoa, voi tarvitta-

essa kysya apua esimerkiksi perheneuvolasta.
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Tieto. Pitkdaikaissairaan lapsen sisarukset tarvitsevat tietoa
sisaruksen sairaudesta ja sen vaikutuksista sairaaseen sisa-
rukseen ja perheen elamaan. Sisarusten mustasukkaisuuden ja
syyllisyyden tunteiden valttamiseksi on tarkeaa, etta terveille
sisaruksille annetaan heidan kehitystasonsa mukaista tietoa
siitd, miksi sairas sisarus tarvitsee enemman hoivaa ja huo-
lenpitoa. Terveet sisarukset tarvitsevat tietoa myos sisaruksen
sairaalahoidon syysta, sekda mahdollisesta kestosta. Terveelta
sisaruksella tulisi kysya, kuinka han kokee sisaruksensa sai-
rastumisen. Lapselle on vaikeampaa antaa tietoa, jos taytyy
kertoa sellaisesta asiasta, jota ei voi ndahda ulospain. Tallainen
voi olla esimerkiksi sisaruksen syopa tai diabetes. Talloin voi-
daan kayttdaa ymmartamisen apuna erilaisia havaintomateri-

aaleja, kuten Kkirjoja tai kuvia.

Tarvittaessa voi olla tirkeaa, ettd vanhemmat antavat tietoa
lapsen sairaudesta myos sisaruksen kavereille. Tama vahentaa
heiddan ennakkoluulojaan ja mahdollisesti myos pelkoa

’ / lapsen sairautta ja erilaisuutta kohtaan.




16

Vertaistuki. Mitd paremmin pitkdaikaissairaan lapsen per-
heenjasenet voivat keskustella keskenaan ja tukea toisiaan, si-
ta helpompi on sopeutua perheenjasenen sairauteen. Perhe,
joka on kokenut saman tilanteen, toimii hyvana vertaistuen
antajana ja vertaistuki on tarkea perheen voimavaroja lisaava
tekija. Pitkaaikaissairaan lapsen sisarukset hyotyvat siita, etta
saavat keskustella asioista sellaisen ikatoverin kanssa, joka on

kokenut samanlaisen tilanteen.

Sopeutumisvalmennuskurssi. Sairaaloiden kautta jarjeste-
tadan sopeutumisvalmennuskursseja, joihin myos perheen
muut lapset voivat osallistua. Kursseilla sairaan lapsen sisa-
rukset voivat loytaa itselleen "kohtalotovereita” ja jakaa tun-
temuksiaan heidan kanssaan. Avoimen ilmapiirin ansiosta si-
sarukset voivat rohkaistua ja kysella heita askarruttavia ky-
symyksia sisaruksensa sairaudesta ja sen vaikutuksesta hei-

dan arkielamaansa.

Terveydenhuollon tarjoamat palvelut. Lapsen hoidosta vas-
taavat terveydenhuollon ja sosiaalihuollon ammattilaiset ovat

halukkaita keskustelemaan perheen tilanteesta ja pohtimaan



17

yhdessa sopivia keinoja perheen jaksamiseksi. Tarvittaessa
apua voi pyytaa oman kunnan perheneuvolasta.

Kuopion yliopistollisessa sairaalassa tyoskentelee kuntou-
tusohjaajia, jotka toimivat yhdyshenkiloina kodin, sairaalan,
koulun ja muiden kuntoutukseen osallistuvien ammattiryhmi-
en, seka palvelujarjestelmien valilla. Kuntoutusohjaaja voi
kayda esimerkiksi pitkaaikaissairaan lapsen koulussa tai pai-
vakodissa kertomassa lapsen tai nuoren sairaudesta ja siihen
liittyvista tekijoista. Sisarus voi osallistua kotona ja sairaalassa

tapahtuvaan ohjaukseen.

Sosiaalityontekija voi tarvittaessa auttaa selvittamaan koti-

kunnan tukipalveluita.

Tarvittaessa perhe voidaan ohjata myos psykiatristen palve-
luiden piiriin. Monilla paikkakunnilla tarjotaan erilaisia mata-
lan kynnyksen palveluita, joissa tarjotaan esimerkiksi keskus-

teluapua.

Lasta hoitavasta yksikosta voidaan apua tarvitseva sisarus oh-
jata tarvittavan hoidon piiriin. Ota rohkeasti yhteytta lasta

hoitavaan yksikkéon.
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Kirjoja ja oppaita vanhemmille:

e Heinonen, V., Kantoluoto, S., Lehtomaki, R., Lahdemaki, T., Paganus,
J. Sandelin, M. & Lonka, K. 2005. Leijonaemojen tarinat. Helsinki:
WSOY.

e Henttonen, P., Kaukoranta, J., Kaaridinen, H., Melamies, N. & Sippo-
nen, M. 2002. Erilainen, samanlainen sisaruus — opas pitkaai-
kaissairaan tai vammaisen lapsen sisaruksen tukemiseen. Jul-
kaisijat: Kehitysvammaisten Tukiliitto ry, Mannerheimin Lastensuojelu-
liiton Lasten ja Nuorten Kuntoutussaatio & Vaestoliiton Perinndllisyys-
klinikka. Saatavana verkkojulkaisuna:
http://www.kvtl.fi/media/Julkaisut/Oppaat/sisaruus_opas.pdf

e Kaulio, P. & Svennevig, H. 2006. Sisaruus. Rakkautta, vihaa, ka-
teutta. Helsinki: Minerva kustannus Oy.

e Parker, J & Stimpson, J. 2004 Sisarussuhteet: kilpailua ja rakka-
utta. (Sibling Rivalry, Sibling Love. What every brother and sister
needs their parents to know). Suom. Janisniemi, L. & Tuomi,

S. Helsinki: Otava.

e Melamies N. 2002. "Kumpikaan meista ei parjaa yksin” - Sisa-
ruksena perheessa jossa on vammainen lapsi. MLL:n lasten ja
nuorten kuntoutussaatio.
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Kirjoja lapsille:

e Sylva Ry. "Entas sitten mina? Kun sisko tai veli sairastaa syo-
paa.” Opas on tarkoitettu ala- ja yldasteikaisille lapsille, joiden sisko
tai veli sairastaa sydpaa. Yhdessa aikuisen kanssa luettuna kirja on hy-
va apuvaline, kun lapsi opettelee kasittelemaan ristiriitaisiakin tunte-
muksia.

e Tatu Ry. Kurreliini ja maailman paras isoveikka. Lasten satukirja
on kertomus Kurreliiniperheestd, jossa isoveikka joutuu liikkenneonnet-
tomuuteen. Sadussa kuvataan asiaa sisaruksen nakoékulmasta. Kirjan
loppupuolella on myds vinkkeja aikuisille, miten kasitellad lapsen kanssa
traumaattista kokemusta.

e Willis, J. 2000. Susanna nauraa. Kustannus-Makela. Kirja kertoo ty-
tdstd, jolla on liikuntavamma.

e Mueller, D. & Weber, M. 2009. Kutinajahti. Kustannus-Mdkela Oy.
Kirja kertoo atooppisesta ihosta. Positiivinen tarina kannustaa aller-
gialapsia ja muistuttaa, etteivat he ole ainoita, joilla on yliherkkyyksia.
Kirja sisaltad mmm. vinkkeja siita kuinka kutinaa voi valttaa.

e Crohn ja Colitis Ry. 2012. Anna ja Elias, Mutkikas suoli. Kirja on
tuotettu lapsille, jotka sairastavat tulehduksellista suolistosairautta.
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Jarjestot, yhdistykset ja liitot:

Alle on koottu joidenkin jarjestdjen, yhdistyksien ja liittojen yhteys-
tietoja. Lisda yhteystietoja voit pyytaa lastasi hoitavan yksikén hen-
kildkunnalta. Verkkosivuilta I10ytyy tietoa toiminnasta, yhteystietoja,
seka kirjallisuutta.

e Crohn ja Colitis Ry on valtakunnallinen tulehduksellista suolistosai-
rautta sairastavien tuki- ja edunvalvontajarjestd. Jarjestolla on mm.
vertaistukipainotteisia sopeutumisvalmennuskursseja.
http://www.crohnjacolitis.fi/cms/

o Diabetesliitto jarjestaa erilaisia kursseja, seka tarjoaa tietoa ja tukea
diabeetikolle ja hdnen perheelleen. http://www.diabetes.fi/

e Eijsveikeet Ry. Pohjois-Savon neurologiset erityisvaikeudet ja autis-
mikirjo -yhdistys. http://www.eijsveikeet.fi/etusivu

o Epilepsialiitto. Epilepsialiitolla on myds alueellisia yhdistyksia, jotka
jarjestavat mm. kursseja ja vertaistoimintaa.
http://www.epilepsia.fi/epilepsialiitto

o Keskosvanhempien yhdistys KEVYT, tarjoaa keskosperheille tukea
ja tietoa. http://www.kevyt.net/

e Leijonaemot Ry - Erityislasten vanhempien tukiyhdistys, joka
tarjoaa vertaistukitoimintaa pitkaaikaissairaiden lasten perheille.
https:www.leijonaemot.fi/



21

Munuais- ja maksaliitto. Tarjoaa tietoa, tukea ja vertaistoimintaa
perheille, joissa lapsi on sairastunut munuais- tai maksasairauteen tai
on saanut elinsiirron. http://www.musili.fi/ Pohjois-Savon munuais-
ja maksayhdistys Ry on munuais- ja maksaliiton jasenyhdistys, joka
toimii Pohjois-Savon sairaanhoitopiirin alueella, yhdistykselld on myds
lapsiperhetoimintaa: http://www.psmuma.fi/etusivu

Pohjois-Savon allergia- ja astmayhdistys Ry. Yhdistykselld on
vertaistukitoimintaa. http://pohjoissavo.allergia.fi/

Reumaliiton paikalliset ja alueelliset yhdistykset tarjoavat mm. tie-
toa, tukea ja vertaistoimintaa http://www.reumaliitto.fi/perheille/

Suomen CP-liitto Ry. CP-liitto jarjestda mm. vertaistoimintaa ja so-
peutumisvalmennuskursseja. Liiton www-sivuilta 16ytyy materiaalia
lapsille ja vanhemmille (CP-liiton www-sivut -> vammaryhmat -> Kkir-
jallisuutta) http://www.cp-liitto.fi/

Sydanlapset ja -aikuiset Ry. (Entinen Sydanlapset ry) on valtakun-
nallinen synnynnadistesti sydanvikaiset lapsen ja heidan perheidensa
etuja ajava jarjesto. Jarjestdlla on mm. sopeutumisvalmennuskursseja.
http://www.sydanlapsetja-aikuiset.fi/fin/etusivu/?id=2

Sylva Ry. SyoOpasairaiden lasten ja nuorten valtakunnallinen yhdistys
http://www.sylva.fi/fi/

TATU Ry. Tapaturmaisesti vammautuneiden lasten ja nuorten seka
heidan perheensa tukiyhdistys http://www.tatury.fi
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Yhteystietoja

e Ota yhteytta lasta hoitavaan yksikkoon, josta apua tarvit-
seva sisarus voidaan ohjata tarvittavan hoidon piiriin

o Kuopion yliopistollisen sairaalan www-sivut, lasten
ja nuorten klinikan esittely:
http://www.psshp.fi/index.asp?link=5636.5&langua
ge=1

= Sivuilta loytyvat lastenosastojen yhteystiedot

KYS puhelinvaihde: 017-173 311
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Leijonaemojen vertaistukipuhelin on kuunteleva puhelin,
jonka tarkoituksena on tarjota vertaistukea erityisesti niille
vanhemmille, joilla ei lapsen sairauden tai vamman vuoksi ole
mahdollista osallistua muuhun toimintaan, joko kaytannon
syista tai voimavarojen puutteesta johtuen. Myos vanhemmat
jotka eivat halua vertaistukea kasvotusten vaan haluavat tukea
kotiin ja mahdollisuuden pysya anonyymina tai ainakin "kas-
vottomana" voi tama puhelin tarjota tukea.

p. 045-8698335

Paivystys tiistaista torstaihin klo 11-13,
puhelimeen voi jattaa myos soittopyynnon,
johon pyritdan vastaamaan viimeistaan 5 paivan
kuluessa.

Valtakunnallinen Kriisipuhelin paivystaa numerossa
01019 5202

arkisin klo 09.00-06.00
lauantaisin klo 15.00-06.00
sunnuntaisin klo 15.00-22.00

Arkipaivaan osuvina juhlapaivina paivystetaan lauantaiaika-
taulun mukaisesti.

Kriisipuhelimeen voit soittaa nimettomana ja puhelinsoitto
maksaa normaalin paikallisverkkomaksun verran.
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Opinnaytetyo 2013
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Opas vanhemmille: "Kuinka huomioida pitkaaikaissairaan lapsen sisarus” —
Kyselylomake

Rastita mielestasi vastaamasi vaihtoehto:

1. Olen:
[] Osastolla olevan lapsen vanhempi/huoltaja
[J Osaston henkilokuntaa

Jos vastasit kysymykseen ”Olen osaston henkilokuntaa”, siirry kysymykseen 4.

2. Onko osastolla hoidettavalla lapsella jokin pitkdaikaissairaus?
T Kylla
[l Ei

3. Onko osastolla hoidettavalla lapsella sisaruksia?

(] Kylla

(] Ei

4. Oppaan ulkoasun selkeys (fontti, tekstin asettelu, kuvien asettelu, tekstin jasentely):
[] Opason selkea

[J Opasta on vaikea lukea

O

Muuta huomioitavaa, mita:

1(2)

Tekstisisdllon ymmarrettavyys:
Teksti on selkeda
Teksti on vaikeasti ymmarrettavaa

O

Muuta huomioitavaa, mita:

Asiasisallon maara:
Oppaassa on sopivasti tekstia
Oppaassa on liikaa tekstia

O ey

Oppaassa on lilan vahan tekstia

Kuvien kaytto:
Kuvia on lilan véahan
Kuvia on liikaa

O] [ N

Kuvia on sopivasti

Soveltuvatko kuvat oppaaseen?
Kylla

Ei

En osaa sanoa

O] [ oo



Tulisiko oppaassa ilmeta ldhteet, joista tieto on hankittu?
Kylla

Ei

En osaa sanoa

-

10. Koetko ettd oppaasta on sinulle hy6tya (vanhempana tai huoltajana/hoitajana)?

O

Kylla
Ei
[]  En osaasanoa

O

11. Opas tarjoaa kdytdnnonlaheisia ohjeita:
T Kylla

Ei

[l  En osaasanoa

O

12. Oppaassa esitetyt yhteystiedot ovat mielestani:
[]  Puutteelliset

[l Kattavat

[l En osaasanoa

13. Puuttuuko oppaasta jotain olennaista, mita?

14. Muu palaute:

Kiitos vastauksestasi!
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Saatekirje
Hei!

Opiskelen sairaanhoitajaksi Savonia-ammattikorkeakoulussa Kuopion kampuksella ja valmistun kevaalla
2013. Teen opinnaytetyondni oppaan vanhemmille : "Kuinka huomioida pitkdaikaissairaan lapsen sisarus
arjessa ja mista saa apua jos huoli sisaruksen voinnista herda vasta sairaalahoidon jalkeen".

Opinnaytetyoni toimeksiantajana toimii Kuopion yliopistollinen sairaala (KYS). Opasta tullaan jakamaan
Kuopion yliopistollisen sairaalan lasten akuuttiosastolla ja myéhemmin mahdollisesti my6s muilla KYS:n
lastenosastoilla. Lasten akuuttiosaston toiveena oli tiiviin oppaan tuottaminen vanhemmille, jossa vanhem-
pien ajatukset heraisivat pitkdaikaissairaan lapsen sisarusten huomioimiseen. Tarkoituksena on, ettd op-
paassa olisi lyhyt kuvaus siitd, milta pitkdaikaissairaan lapsen sisaruksesta voi tuntua ja kdytannon ohjeita
vanhemmille sisaruksen tukemiseen. Oppaaseen liitetadn tietoja siitd, mista voi saada apua terveelle sisa-
rukselle, jos hanen avun tarpeensa heraa vasta sisaruksen sairaalahoitojakson jalkeen.

Oppaan kuvitti 11-vuotias serkkuni Pirta. Pirta tutustui opinnaytetydn teoriatiedon tiivistettyyn sisaltoon ja
laati piirrokset silta pohjalta. Kuvitukseen esitin toiveena saavani sellaisen piirroksen, jossa olisi pitkaaikais-
sairaan lapsen sisarus perheineen. Muuten olen antanut taiteilijalle vapaat kadet.

Pitkaaikaissairaus on hyvin laaja kasite, joten olemme laatineet listan yleisimpien pitkaaikaissairauksien
liitoista, yhdistyksista ja jarjestoista. Yhteystiedot on laadittu siltd pohjalta, etta ne palvelevat KYS:n vaiku-
tusalueella (Pohjois-Savon sairaanhoitopiiri). Palautteenne avulla voin muokata opasta palvelemaan mah-
dollisimman hyvin vanhempien tarpeita.

Saatekirjeen ohessa on kyselykaavake oppaan sisadltoon liittyen. Kaikki palaute on erittdin tervetullutta,
seka risut etta ruusut.

Kiitos mielenkiinnostasi!

Terveisin,

Paula Partanen,
sairaanhoitajaopiskelija
Savonia-ammattikorkeakoulu, terveysala Kuopio



