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Taman toiminnallisen opinndytetydn aiheena oli perheen tukeminen lapsen sairas-
tuessa pitkaaikaissairauteen. Opinnaytetydssa kasitellaan pitkaaikaissairasta lasta
ja sairastumisen merkitysta lapselle ja koko perheelle seké kuinka selviytya uudesta
ja oudosta arjesta odottamattoman tilanteen kanssa. Opinnaytetyohon on koottu li-
saksi tietoa eri tukimuodoista, joiden avulla perheen on mahdollisuus saada seka
henkista etta taloudellista tukea selviytymiseen. Opinnaytetyon tavoitteena oli tuot-
taa pitkdaikaissairaiden lasten perheille kirjallinen opas auttamaan ja ymmartamaan
uutta ja vaikeaa tilannetta arjessa lapsen sairastuessa pitkaaikaisesti. Opinnayte-
tyon tarkoituksena oli etsia naytt66n perustuvaa tietoa aiheesta ja koota naiden tie-
tojen pohjalta teoreettinen osuus, joka toimi runkona myds oppaalle. Opinnaytetydn
toimeksiantajana toimi Etela-Pohjanmaan Sairaanhoitopiirin Seindjoen Keskussai-
raalan lastentautien toimintayksikké. Toimintayksikélle suunnattua opasta on mah-
dollisuus kayttaa seka lastentautien osastoilla etta poliklinikalla.

Opinnaytetydn tehtavana oli etsia vastaukset seuraaviin kysymyksiin: Millaisia tun-
temuksia lapsen sairastuminen pitkaaikaissairauteen herattdd koko perheessa, mi-
ten selviytyd arjesta lapsen sairastuessa pitkaaikaissairauteen, mista hakea ja
saada apua elamantilanteeseen sopeutumiseen seka millainen on laadukas kirjalli-
nen ohje hoitotydn tukena. Naihin kysymyksiin vastaukset on etsitty nayttéon perus-
tuvan tiedon avulla.

Tyota tehdessa ilmeni, ettd lapsen sairastuminen on koko perheeseen vaikuttava
kriisi, joka muuttaa perheen koko elaméa ja arkea. Eri tukitoimet, kuten taloudellinen
ja sosiaalinen tuki seka vertaistuki osoittautuivat erityisen tarkeiksi lapsen sairastu-
essa pitkaaikaissairauteen. Tiedon saanti on vanhemmille tarkead, jotta lasta osa-
taan hoitaa oikein, joten my6s henkilokunnan, erityisesti sairaanhoitajien, rooli ko-
rostuu lasten ja heidan perheiden hoidossa. Jatkotutkimusehdotuksia olivat lisétut-
kimukset arjen selviytymiskeinoista seka vertaistuesta. Lisdksi tarkeaa olisi saada
lisatietoa l&heisten merkityksesta selviytymisessa.

Avainsanat: Pitkaaikaissairaudet, perhekeskeisyys, selviytyminen, potilasohjeet
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The subject of this functional thesis was supporting the families when a child gets a
long- term iliness. The thesis covers a child with a long-term illness and what that
means to the whole family, how to cope with a new, bizarre and unexpected situa-
tion. The thesis also includes social services that can help families both spiritually
and economically. The target of this study was to produce a written guide for the
families with chronically ill children in order to help them understand the new and
difficult situation in life. The thesis’ objective was to look for evidence-based infor-
mation on the subject, and collect a theoretical part that frameworks a guide. The
thesis ordering party was The Hospital District of South Ostrobothnia, Seinajoki
Central Hospital. The guide is directed for the Pediatric Unit as a means for guid-
ance.

This study aims at answering the following questions: What kind of feelings do the
whole family have to deal with when their child is diagnosed with a chronical dis-
ease? How to cope on a daily basis when a child gets a long-term illness? Where
to get help to adjust to the new situation in life? What is a high-quality guide to
support nursing? In order to answer these questions, evidence-based knowledge
was used.

During the thesis process, it became clear that when children get ill, it affects the
whole family, and the crisis changes the entire family’s life and daily routines. Social
services, such as economic help, social help and peer support, turned out to be very
important. Getting information is significant for parents so they can take care of their
child. The importance of the nursing staff stands out when it comes to children and
their families’ care. Further research could be needed regarding coping with daily
routines and the effect of peer support. Furthermore, it would be good to have more
information about the role and support of close relatives and friends in this coping
process.

Keywords: Chronic disease, family centered, coping, patient instructions
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JOHDANTO

Lasten pitkaaikaissairaudet ovat yleistyneet suomessa 1980-luvun jalkeen (Jurvelin,
Kyngas & Backman 2006, 18). Yli viidesosalla lapsista tiedetaan olevan jokin pitka-
aikaissairaus seka heista viidella (5) prosentilla pysyva vamma tai sairaus, joka hei-
kentaa elamanlaatua pysyvasti. Pojat sairastuvat tutkitusti pitkaaikaissairauksiin tyt-

téja yleisemmin. (Rajantie, Heikinheimo & Renko 2016, 75.)

Lapsen odottamaton sairastuminen pitkdaikaisesti on uusi ja pelottava asia ja se
vaikuttaa koko perheen elamadéan. Se tuo mukanaan pelkoa, surua ja ahdistusta.
Huoli lapsesta ja lapsen terveydesta on suuri. On vaikea uskoa oman lapsen sai-
rastumiseen, minka vuoksi tunteet saattavat vaihdella jatkuvasti ja siksi koko per-
heen tulisi tukea toisiaan ja koettaa selviytyd yhdessa. Vanhempien ei tarvitse olla
lian reippaita tai yksin asian kanssa. Avun tarve téllaisissa tilanteissa on suuri ja
avun tulisi olla saatavilla nopeasti. Terveydenhuollon ammattilaisten tehtavanéa on
antaa perheelle tukea seka olla helposti tavoitettavissa ja vastata mielta askarrutta-

viin kysymyksiin.

Opinnaytetyon tavoitteena oli tuottaa kirjallinen opas sairastuneiden pitkaaikaissai-
raiden lasten perheille helpottamaan elamaéa uuden ja haasteellisen arjen keskella.
Opas on suunnattu sairastuneen lapsen koko perheelle, mutta tavoitteena oli erityi-
sesti helpottaa lapsen vanhempien tilannetta uudessa ja vaikeassa elamantilan-
teessa seka uuden arjen kanssa selviytymisessa. Koska sairaanhoitajan tehtavana
on antaa paivittain suullista ja kirjallista ohjausta, toimii opas myds hyvin sairaan-
hoitajan ja muun henkilékunnan apuvalineena ohjaustilanteissa. Opinnaytetyon tar-
koituksena oli etsia tutkittua tietoa aiheesta ja sen pohjalta koota teoreettinen tuotos,
joka toimii runkona myds oppaalle. Opas on helppolukuinen, selkea ja mielenkiintoa
herattava seka hyva apuvaline perheille, josta tieto 16ytyy helposti ja nopeasti sisal-

lysluettelon avulla.

Oppaaseen on koottu tietoa lapsen sairastumisen herattamisté tunteista seka lap-
sen joutumisesta sairaalaan ja sen vaikutuksista lapseen, vanhempiin ja koko per-
heeseen. Oppaassa kerrotaan tietoa kriisistd seka traumaattisen kriisin eri vai-
heista, jotta vanhemmat nakevat, etta kaikki tunteet mita he tuntevat, ovat normaa-

leita. Arjesta pitkaaikaissairaan lapsen kanssa l0ytyy myds tietoa oppaasta ja siita,



kuinka tallaisesta tilanteesta on mahdollisuus selvita. Vanhemmat tarvitsevat seka
henkista, etta taloudellista tukea, joista tietoa on myds saatavana oppaassa katta-
vasti. Liséksi oppaaseen on koottu yhteystiedot eri jarjestdjen Internet-sivujen osoit-

teet, josta on helppo lahteéd etsimaéan vertaistukea ja tietoa sairauksista.

Pitkaaikaissairaalla lapsella tarkoitetaan alle 16-vuotiasta lasta, jolla diagnosoidun
sairauden oireet ja hoito kestavat vahintaan puoli vuotta (Huttunen 2002, 36). Tassa
opinnaytetydssa painopiste on kuitenkin alle 12-vuotiaissa pitkaaikaissairaissa lap-
sissa. Oppaassa ja opinnaytetydssa kasitelladn perheiden tukemista yleisesti mi-
hinkaan sairauteen viittaamatta. Opas on osoitettu myds hoitohenkilékunnalle suul-
lisen ohjauksen tueksi.



1 LAPSEN SAIRASTUMINEN PITKAAIKAISSAIRAUTEEN JA SEN
MERKITYS PERHEELLE

1.1 Pitkaaikaissairas lapsi

Useimmille perheille lapsen syntyminen on suuri kddnnekohta elamassa (Lammi-
Taskula, Karvonen & Ahlstrom 2009, 60). Tulevat vanhemmat toivovat nykyaan use-
ammin lapsen olevan terve sen sijaan, etta he toivoisivat joko tyttda tai poikaa. Ta-
man odotuksen taustalla on todenn&kdisesti oletus siita, etta sairaus tai vammai-
suus on paha asia, joka uhkaa lapsen ja vanhempien seka perheen hyvinvointia.
Yhteiskunnan ja yhteisén antama tuki voi auttaa talléin perhetta selviytymaan arjes-
taan, vaikka lapsi poikkeaisikin niin kutsutusta normaalista. (Hiilamo & Ahola 2016,
308.)

Davis (2003, 13) kayttaa kirjassaan sanoja tauti ja sairaus viittaamaan ihmisen eli-
miston toimintojen jatkuviin hairiéihin, joita kuvataan tiettyjen oireiden ja 16ydosten
seka niiden muutosten avulla. Hanen mukaan kaikilla sairauksilla voi olla merkittavia
muutoksia sairastuneen elamassa, mutta jotkut niista ovat merkittavampia kuin toi-

set.

Pitkaaikaissairaalla lapsella tarkoitetaan alle 16-vuotiasta lasta tai nuorta, jolla on
diagnosoitu sairaus ja jonka oireet ja hoidon tarve kestavat vahintadan puoli vuotta
(Huttunen 2002, 36). Pojilla pitkaaikaissairaudet ovat 30 % yleisempia kuin tytdilla.
Monissa haastattelututkimuksissa yli 20 % lapsista sairastaa pitkdaikaissairautta
seka heista noin viidella (5) prosentilla lapsista on pysyva elamanlaatua heikentava
vamma tai sairaus. Pitk&aikaissairaalla pysyvia diagnooseja voi olla useampi kuin
yksi sek& joka toisella tila heikentdd huomattavasti elaméanlaatua. (Rajantie ym.
2016, 75.)

Yleisimpiin lasten pitk&aikaissairauksiin kuuluvat elimiston toiminnalliset hairiot, ku-
ten esimerkiksi tyypin yksi- eli nuoruusian diabetes, pitkaaikaiset suolistotulehduk-
set, kuten Crohnin tauti ja imeytymishairit, kuten keliakia (Jaatinen & Raudasoja
2013, 109, 138-141) seka astma. Liséksi yleisimpiin pitkaaikaissairauksiin kuuluvat

allergiset oireet, kuten atooppinen ihottuma, ruoka-aineallergiat ja allerginen nuha



sekd mielenterveysongelmat (Rajantie ym. 2016, 75-78), kuten masennus ja skit-
sofrenia (Jaatinen & Raudasoja 2013, 309-312).

Sairastuneet lapset kokevat myods psyykkisia ja sosiaalisia ongelmia. Psyykkisia on-
gelmia on ilmennyt sairastuneilla lapsilla kaksinkertaisesti terveisiin lapsiin verrat-
tuna. (Davis 2003, 19.) Pitkaaikaiset sairaudet voivat masentaa lasta, silla joutues-
saan eroon normaalista paivittaisesta elamasta, lapsen elama muuttuu passiiviseksi
sairaan lapsen elamaksi (Vilén ym. 2013, 341). Lapsi saattaa salailla omaa sairaut-
taan ja sairauden paljastumisen pelko voi aiheuttaa lisdé ahdistusta (Kalviainen ym.
2016, 87-88). Pitkaaikaissairauden vuoksi lasta saatetaan kiusata koulussa tai ko-
tona terveiden sisarusten toimesta (Jurvelin ym. 2006, 19). Lapsen itsetuntoa hei-
kentda epavarmuus ja pelko kiusaamiseksi joutumisesta sairauden vuoksi (Kalviai-
nen ym. 2016, 87).

Lapsella on kdynnissa voimakas kasvu- ja kehitysprosessi, jota tuetaan myo6s sai-
rauden aikana. Lapsi saattaa ottaa takapakkia kehityksessaéan erityisesti sairaalaan
joutuessaan. Talle reaktiolle on annettava oma aikansa, jotta paraneminen voi edis-
tya. (Koistinen ym. 2004, 120.) Esimerkiksi juuri kdvelemaan oppinut lapsi saattaa
unohtaa kavelemisen taidon sairaalassaolon aikana (lvanoff ym. 2006, 90). Lasten
hoitotyossa lapsi kohdataan ensisijaisesti lapsena, silla lapsi kayttaytyy ja toimii yk-
silona kokonaisvaltaisesti. Lapsen hoitamisen lisaksi lasten sairaanhoitoon kuuluu
moniammatillinen yhteisty6 kaikkien sairaanhoidon erikoisalojen kanssa. (Koistinen
ym. 2004, 120.) Oli sairastuminen lyhytaikainen tai pitkaaikainen, se on lapselle to-
della merkittava asia, silla pienikin sairastuminen tuntuu lapselle ikuisuudelta eika

lapsi huomaa kivuliaan ja kivuttoman toimenpiteen eroa (Ilvanoff ym. 2006, 90).

1.2 Lapsen sairastumisen merkitys perheelle

Yleisesti terveen lapsen eldméa on tasapainoista. Lapsi leikkii reippaana, syé moni-
puolisesti ja hyvin sek& nukkuu levollisesti ja tarpeeksi. Vanhemmat huomaavat her-
kasti lapsen kayttaytymisesta, jos lapsi sairastuu. Jokainen lapsi reagoi sairastumi-
seen eri tavoilla ja yksil6llisesti, mutta pienen lapsen itku kertoo keskeisesti siitd,

ettd han ei voi hyvin. (Vilén ym. 2013, 341.) Vauvalle itku on ainoa kieli, jolla han
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iImaisee tunteensa tai tarpeensa, esimerkiksi nalan, janon, yksindisyyden, vasy-
myksen seka kivun. Jos lapsi itkee hanta kasiteltdessa, se voi olla merkki sairau-
desta, huonosta olosta tai kivusta. (Jaatinen & Raudasoja 2013, 274.) Sairastumi-
nen nakyy myds paivittaisessa toiminnassa, kuten ruokailuissa, nukkumisessa seka
leikkimisessa (Vilén ym. 2013, 341).

Tieto siita, ettd lapsi sairastuu pitkdaikaissairauteen, yllattaa ja pysayttaa koko per-
heen normaalin arjen (Vilén ym. 2013, 343) seka se voi aiheuttaa jopa kauhua (Da-
vis 2003, 25). Niin kuin Davis (2003, 9) toteaa, maailma muuttuu heti painajaismai-
sella tavalla ja perheen arvomaailma seka ylipaataan kasitys maailmasta muuttuvat
kertaheitoilla. Jarkytys voi kestdd muutamasta tunnista muutamaan paivaan yksi-
|6sta riippuen (lvanoff ym. 2006, 97). Toisaalta diagnoosin saaminen voi olla helpo-
tus, jos lapsella on pitkdan jatkunut epamaaraisia oireita ja hanella on jo epailty ole-
van vakava sairaus. Lapsen sairastuminen ei valttamatta myoskaan aiheuta niin
vahvaa tunnereaktiota, jos perheessé on jo ennestdan jotain pitkaaikaissairautta
sairastava perheenjasen. (Jurvelin ym. 2006, 19.) Vaikka vanhemmilla olisi tietoa
lapsen sairaudesta jo entuudestaan, he kokevat silti epavarmuutta, silla jokainen

sairaus on jokaisella sairastavalla yksilollinen (Davis 2003, 25).

Lapsen sairastuminen tuottaa erilaisia reaktioita seké lapsessa ettd vanhemmissa.
Reaktioiden laatuun vaikuttavat erilaiset tekijat, kuten lapsen ja vanhempien ika,
aiemmat kokemukset ja menetykset seka jokaisen ihmisen yksil6llinen persoonalli-
suus. (Ilvanoff ym. 2006, 90.) Pelko ja huoli nékyvat seka lapsen ettd vanhempien
kayttaytymisessa, joka voi olla erilaista kuin normaalisti. Tallaiset reaktiot ovat kui-
tenkin taysin normaaleja. Vanhempien kayttdytymisen muutokset johtuvat pitkalti
heidan tuntemastaan hadasta ja ahdistuksesta. Asioiden puheeksi ottaminen voi

palauttaa normaalin kayttaytymisen. (Koistinen ym. 2004, 122.)

Usein vanhemmat haluavat suojella lasta vaikeilta asioilta. Lapsi tunnistaa vanhem-
pien huolen ja surun ja voi tuntea tasta syyllisyytta. (Kalviainen ym. 2016, 82—-83.)
Siksi lapselle tulisi kertoa rehellisesti, misté sairaudesta on kyse ja minkalainen on
oireen laatu, kuitenkaan mahdollisia vakavia tai epatodennakoisid mahdollisuuksia
korostamatta (Rajantie ym. 2016, 110). Leikki-ikainen ei viela valttamatta ymmarra

varsinaisesti sairastumisen syyta ja merkitysta itselleen, mutta han osaa jo kysya
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sairaudestaan ja sen hoidosta. Kouluikdinen lapsi tai nuori taas voi jo ymmartaa

sairastumisen syyn seka sen tutkimista ja hoitoa. (Vilén ym. 2013, 341.)

Alkuun voi tuntua silta, etta elama ei voi enaa koskaan tuntua hyvalta, mutta selvia-
minen, suru ja uuden tasapainon ldytaminen vievat aikaa ja vahitellen paivat tuovat
mukanaan helpotusta (Ruishalme & Saaristo 2007, 92, 115). Vanhemmilla saattaa
olla kysymyksia sairauden aiheuttajasta ja sen mahdollisesta perinnollisyydesta
seka siitéa, miten he voivat lasta auttaa. Muita huolenaiheita ovat lapsen selviytymi-
nen, mahdollisen fyysisen tai psyykkisen haitan aiheutuminen, lapsen diagnoosi,
lapsen kipu, kadoksissa oleva vanhempien rooli, tiedon tarve ja epavarmuus tule-
vasta, sairastuneen lapsen tunteet, lapsen sisarukset seké suhteet omiin ystaviin ja
laheisiin. (Halme ym. 2007, 22.) Vanhempien mielessa pyorii useimmiten kysymyk-
set koskien lapsen tulevaisuutta ja hdnen odotettavissa olevaa elaméankaartaan.
Suhtautumista leimaa usein suru ja pelko lapsen terveyden menetyksestd, tulevista
ongelmista seka epausko, masennus ja jopa viha. (Rajantie ym. 2016, 92.)

Lapsen sairastuessa perheen sosiaaliset suhteet saattavat vahentya, mika aiheut-
taa eristaytymista ja yksindisyytta perheessa (Astedt-Kurki ym. 2008, 44). Perheella
on paljon opittavaa, kun lapsi sairastuu yllattaen. Kaikki sairauteen liittyvat termit ja
sanastot voivat olla aivan uusia ja voivat tuntua jopa pelottavilta. (Vilén ym. 2013,
343.) Lapsen sairauden hoitoon liittyva vanhempien ohjaus ja hoidon harjoittelu
auttavat vanhempia kehittdméaan itsevarmuutta hoitamaan sairasta lasta (Panicker
2013, 214). Kokemukset ja muilta vanhemmilta saadut tiedot voivat auttaa ymmar-
tamaan tulevaisuuden tilanteita ja kokemuksia. Perhe oppii vahitellen uuteen arkeen
ja ymmartaa, etta lapsen sairastuminen ei voi olla liian hallitseva tekija perheen ela-
massa. (Vilén ym. 2013, 343.)

Lapsen sairastuessa vanhemmille kertyy helposti univelkaa ja vasymysta (Sylva ry
2008, 9) ja kaikkien perheenjasenten elama voi vanhemmista tuntua rajoittuvan sai-
raan lapsen sairauden hoitamisen myoéta (Jurvelin ym. 2006, 19). Koko perheen tu-
lee sitoutua uusiin muutoksiin, esimerkiksi ruokavalioon tai laakehoitoon (Astedt-
Kurki ym. 2008, 21).
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1.3 Lapsen sairaalassaolon merkitys perheelle

Sairaalaan joutuminen merkitsee suuria muutoksia lapsen elaméassa ja herattaa
my6s vanhemmissa tai huoltajissa monenlaisia tunteita. Vanhemmat ovat huolis-
saan lapsen voinnista ja hanen parantumisestaan. Sairaalassa olevat tilat ja tapah-
tuvat toimenpiteet voivat aiheuttaa epavarmuutta, koska vanhemmat tai huoltajat
eivat tied&, miten he voivat alkuun osallistua lapsen hoitoon. (Koistinen ym. 2004,
121.) Sairaus aiheuttaa erilaisia stressitekijoita, jotka vaativat erityisia voimavaroja
niin sairastuneelta itseltdéan kuin koko perheeltakin (Davis 2003, 18). Lapsen sairas-
tuminen voi osalla vanhemmista aiheuttaa syyllisyyden tunteen (Jurvelin ym. 2006,
19). Vanhemmat voivat tuntea syyllisyytta ajatellessaan, etta he ovat jollain tavoin
laiminlydneet lapsen hoitoa ja ndin aiheuttaneet lapsen sairaalaan joutumisen (Kois-
tinen ym. 2004, 120-121).

Sairaalaan joutuessaan jo muutaman kuukauden ikdinen lapsi tajuaa, etta ei ole
tutussa ja turvallisessa ymparistossa. Vanhemmat lapset saattavat ilmaista mielipi-
teensa sairaalaa kohtaan. Sairaalassa on monia pelkoa lisaavia asioita, kuten vie-
raat ihmiset, oudot laitteet ja aanet seké kipua tuottavat toimenpiteet. Pelkoa tuottaa
myds mahdollinen ero vanhemmista. (Koistinen ym. 2004, 121.) Lapsen viihtymi-
sen, kivuttomuuden sek& mahdollisten leikkien ja vanhempien seurassa olemisen
varmistaminen tuovat lapselle miellyttavia kokemuksia sairaalahoidosta, jolloin seu-

raavat hoitokerrat voivat olla helpompia (Storvik-Sydanmaa ym. 2012, 99).

Lapsen vierelle jadaminen sairaalassa on vanhemmille tarke&&, mutta jos kotona on
muitakin lapsia, niin se ei aina onnistu. Vanhemmat voivat tuntea syyllisyytta myos
siita, ettd kotona oleville sisaruksille ei ole riittavasti aikaa. (Koistinen ym. 2004,
120-121.) Muut sisarukset ovat myos huolissaan sairastuneesta sisaruksestaan ja
voivat kokea samalla myds jddneensa vahemmalle huomiolle. Sisarusten reaktioi-
hin vaikuttavat sisarussuhteen laheisyys, lapsen sairauden vakavuus seka tietAmaét-
tomyys sairaudesta. Tieto siitd, ettd ammattiapua on saatavissa monipuolisesti, te-
kee tunteiden kasittelemisesta helpompaa. (Vilén ym. 2013, 343—-344.) Myos tieto
sairauden hoidosta, lievittdmisesta tai hallinnasta auttaa perheenjasenia ymmarta-
maan (Davis 2003, 26).



13

2 PERHEKESKEINEN HOITOTYO PITKAAIKAISSAIRAAN
LAPSEN PERHEEN TUKENA

2.1 Perhekeskeinen hoitotyd lapsen sairastuessa

Maailman kansainvalistymisen myo6td suomalaisen perheen rooli on vuosikymme-
nien aikana muuttunut (Storvik-Sydanmaa ym. 2012, 81). Perinteisesti perhe on
maaritelty iséan, aidin ja lasten muodostamaksi kokonaisuudeksi. Talléin puhutaan
niin sanotusta ydinperheesta, jolloin jasenet ovat sidoksissa toisiinsa biologisin pe-
rustein. Biologisin sitein maarittyy myos perhe, jossa on vain toinen vanhempi ja
lapsi tai lapsia. Perhe voi muodostua perinteisen ydinperheen, avioliiton tai rekiste-
roidyn parisuhteen lisdksi myds monella muulla tavalla. Perheessa voi olla my6s
adoptoituja lapsia. (Astedt-Kurki ym. 2008, 12.) Perhe on omanlaisensa ainutlaatui-

nen kokonaisuus, joka elaé, kasvaa ja kehittyy (Storvik-Sydanmaa ym. 2012, 81).

Perhekeskeisyys sanana kuvaa hyvin sitd, mika tyootteissa on tarkeaa. Kasite tar-
koittaa koko perheen huomioimista kaikessa toiminnassa. Keskidssa on aina perhe,
ei tyontekijan tyo tai tarve toteuttaa itseddn. Perhekeskeisyys tahtaa siihen, etta
perhe kokee voimavarojensa lisddntyvan ja vaikeuksien helpottavan. Tavoitteena
on, ettd vaikeuksien kanssa olisi ainakin helpompi elda. Jos perhe luottaa siihen,
ettd heidan asioitaan kasitelladn kunnioittavasti ja tavoitteena on todellakin I6ytaa
parempia tukimuotoja, se antaa luvan yhteistybhon. Perheen tukeminen lahtee siita,
ettd perheen voimavaroja ja tarpeita arvioidaan mahdollisimman monipuolisesti.
Vaikka koko perheen tukeminen vaatii aina enemman aikaa, vaivaa ja yhteistyota
kuin yhden ihmisen tukeminen, on se kuitenkin pitkalla aikavalilla kannattavaa.
(Vilen ym. 2013, 71-73.) Perheen terveys ilmenee keskinaisena huolenpitona seka
perheenjasenesta vélittamisena (Astedt-Kurki ym. 2008, 26).

Perheen terveys kasittdd perheen itsensa hoitamista, heidan keskinaista huolenpi-
toaan, apua ja saatua tukea erilaisissa elamantilanteissa. Perheiden kykyyn selviy-
tya eri elamantilanteissa liittyy olennaisesti perheen omat voimavarat, selviytymis-

strategiat seka muilta saatu tuki ja apu. Siséisiin selviytymisstrategioihin kuuluvat
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esimerkiksi yhteenkuuluvuuden tunne, yhteinen ongelmanratkaisutaito seké& jousta-
vuus. Ulkoisia strategioita ovat taas avun hakeminen sek& osallistuminen perheen

ulkopuoliseen toimintaan. (Astedt-Kurki ym. 2008, 25.)

Vanhemmilla tulee olla mahdollisuus osallistua lapsen hoitoon yhteistydsséa hoito-
henkilokunnan kanssa. Tama lisda lapsen turvallisuuden tunnetta ja auttaa myos
henkilokuntaa tutustumaan lapseen paremmin. (Sylva ry 2008, 7.) Lasta ei voi erot-
taa edes ajatuksellisesti kodista ja perheesta hanen joutuessaan sairaalaan. Usein
lapsen paras ei toteudu, jos hanen vanhempansa tai huoltajansa eivat saa osallistua
lapsen hoitoon. Lapsen hyvinvointi ja kehitys riippuvat perheen hyvinvoinnista, eri-
tyisesti vanhempien parisuhteesta ja vanhemmuuden laadusta. Lapsen terveys ja
hyvinvointi vaikuttavat koko perheen vointiin seka toisaalta perheen toimivuus vai-

kuttaa jokaisen lapsen elaméaén. (Koistinen ym. 2004, 16, 120.)

Perhekeskeisesséa hoitotydssa on tarkedd muistaa perheenjasenten yksilollisyys.
Jokainen kokee tilanteen, surun ja jarkytyksen omalla tavallaan. Usein &iti ilmaisee
huolensa selkeammin ja voimakkaammin kuin is&, joka saattaa piilotella tunteitaan
hyvinkin tehokkaasti. Tunteet saattavat nakya eri tilanteissa, eika selviytyminenkaan
tapahdu samaan tahtiin. Aggressiiviset tuntemukset ovat normaaleja, mutta tuolloin

puolisoiden voi olla vaikea ymmartaé toisiaan. (Astedt-Kurki ym. 2008, 25.)

Sisaruksilla taas saattaa olla pelottavia mielikuvia siita, mitd sairaalassa tapahtuu.
Toisaalta he saattavat myos ajatella, etta sairaalassa olevalla sisaruksella on mu-
kavaa ja voivat olla tasta syysta kateellisia. Jotta sisarusten suhteet pysyisivat mah-
dollisimman ennallaan, tulisi sisaruksilla olla yhtalainen mahdollisuus vierailla osas-
tolla. Vierailujen jalkeen sairaalan tapahtumista on hyva kannustaa vanhempia kes-
kustelemaan kotona toisten lasten kanssa. Tarkeaa on, etta perheella on myos sai-
raalassa yhteista tekemista. Vanhempien ja sisarusten mahdollisuus yhteisiin leik-
keihin voi helpottaa heidan omaakin ahdistustaan. Usein se, ettd sisarukset saavat
osallistua sairaalan leikkitoimintaan vahentaa heidan pelkojaan, syyllisyyttdan ja
mustasukkaisuuden tunteitaan. Samalla hekin paasevat tutustumaan sairaalamaa-
ilmaan ja oppivat paremmin ymmartdmaan sairastunutta sisarustaan. (Sylva ry
2008, 7, 64.)
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Pitkaaikaissairaiden lasten perheissa kay usein niin, etta terveet sisarukset joutuvat
huolehtimaan sairastuneesta sisaruksesta. Talldin muut joutuvat ottamaan vastuuta
tilanteesta ja arjesta, jolloin sisarusten oma lapsuus jad vajavaiseksi. Tasta syysta
my6s perheen terveet lapset tarvitsevat henkisté ja sosiaalista tukea. (Astedt-Kurki
ym. 2008, 46.)

Perheen kykyyn selviytyd tarvitaan perheen omia voimavaroja, joita ovat voima,
kyky ja toimintamahdollisuudet selviytyd jokapaivaisessa elamassa. Vaikka voima-
varat vaihtelevatkin elaméantilanteen mukaan, oleellisinta on kuitenkin tunne hallin-
nasta ja siité, etté he voivat omalta osaltaan vaikuttaa tapahtumien kulkuun. (Astedt-
Kurki ym. 2008, 26.)

2.2 Sairaanhoitajan rooli perhekeskeisessa hoitotydssa

Kaikki hoitaminen on vuorovaikutusta. Ammatillinen suhde kehittyy usein samalla
tavoin kuin mitkd tahansa ihmissuhteet. Ero muihin ihmissuhteisiin on hoitosuhteen
epasymmetrisyys. Se tarkoittaa sitd, etta vuorovaikutuksen lahtékohtana ovat poti-
laan omat henkilokohtaiset tarpeet ja tavoitteena niiden tyydyttaminen. (Anttila ym.
2015, 48-49.)

Tieto lapsen sairastumisesta tulee usein traumaattisena shokkina. Tilanne koetaan
monesti raskaaksi, jolloin vanhemmista saattaa tuntua samantekevalta, mita hoita-
jilla on sanottavana. Osa vanhemmista ei valttamatta muista ensitiedon saantia ko-
vinkaan tarkkaan, toiset taas muistavat tilanteen hyvinkin selkeasti. Olennainen osa
perheen selviytymiskokemusta on avun saaminen. (Astedt-Kurki ym. 2008, 23, 35.)
Lapsen sairastuessa pitkaaikaissairauteen on taattava vanhemmille riittavasti tu-
kea. Kun lasta hoidetaan suurimmaksi osaksi kotona, on varmistettava, etta aidit ja
isat saavat olla ensisijaisesti vanhempia, eivat lapsensa "sairaanhoitajia”. Tervey-
denhuollon ammattihenkildiden tulee antaa riittavasti apua ja tukea, jotta perheiden

arki sujuu sairaudesta huolimatta. (Lahtinen & Joronen 2013, 98.)

Sairaalassa lapselle nimetaan yksi tai useampi oma sairaanhoitaja tai lastenhoitaja.
Heidan tehtavansa on tutustua laheisemmin koko perheeseen ja hoitaa lasta mah-

dollisuuksien mukaan aina tyévuorossa ollessaan. Omabhoitajien ja omaldakarien
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yhteistyd perheen kanssa kestaa koko hoidon ajan ja vanhemmilla tulee olla aina
mahdollisuus kaantyd heidan puoleensa askarruttavien asioiden aarella. (Sylva ry
2008, 12-13.)

Aina potilas ja perhe eivét pysty luottamaan hoitajaan heti, jolloin luottamuksen syn-
tymiseen tarvitaan aikaa. Hoitajan olisi hyva pyrkia kehittymaan luottamusta herat-
tavaksi. Hanen tulisi olla avoin ja vilpittdmasti kiinnostunut lapsen seka perheen asi-
oista, mika vaatii hoitajalta rohkeutta. Asiallinen, kannustava, suvaitsevainen ja tah-
dikas hoitaja saavuttaa yleensa lapsen ja perheen luottamuksen, mika taas lisda
potilaan ja hanen l&heistensa turvallisuuden tunnetta ja auttaa puhumaan intiimeis-
tékin asioista. (Anttila ym. 2015, 50-51.) Hoitajan olisi hyva osata myos viihdyttaa
lasta esimerkiksi laulamalla, leikkimalla, loruilemalla tai hassuttelemalla lapsen
kanssa (Storvik-Sydanmaa ym. 2012, 100). Hyva hoitohenkilékunta pyrkii minimoi-
maan lapsen sairastumisen aiheuttaman huolen ja lyhentdm&én sen kestoa. Tulos-
ten vastaukset pyritdan antamaan perheelle nopeasti ja niiden merkitys tulee kertoa
selkeasti. (Rajantie ym. 2016, 100.)

Lapsen sairauden ollessa harvinainen, eika hoitohenkildkunnalle entuudestaan
tuttu, tulee lapsi ja hdnen perheensa ohjata ensitiedon saamisen jalkeen sellaisen
henkilon luo keskustelemaan, joka sairauden tuntee. Tallainen henkilo pystyy anta-
maan mahdollisimman oikean kuvan sairaudesta, ja siihen liittyvistd ongelmista. Mi-
kali yksikdssa on perhetyontekija, han voi kotikaynnilla vahentaa vanhempien tun-
temaa avuttomuutta uuden tilanteen edessa ja ohjata heita kaytannon asioissa. (Ra-
jantie ym. 2016, 92.)

Hoitohenkilokunnan ei tule milloinkaan arvostella vanhempia, jos he ovat paatyneet
tutkimuksiin vasta, kun sairaus on jo pitkdlla. Lapsen sairauksien oireet ovat usein
harhaanjohtavia ja epéatyypillisia. Syyllistdminen lisdd vain vanhempien kokemaa
tuskaa ja ahdistusta. Vanhemmille mik& tahansa lapsen elaméé uhkaava vaikea
sairaus tai vamma merkitsee suurinta mahdollista tuskaa, uhkaa ja hataa. (Rajantie
ym. 2016, 110.)

Lasten vanhempien tukeminen on hoitohenkildkunnan téarkea tehtava. Perheella tu-

lee olla mahdollisuus keskustella muuttuneesta elaméntilanteestaan, sairastumisen
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herattamista tunteista ja kaytanndén ongelmista hoitohenkildkunnan kanssa. Hoito-
henkilokunnan tulee ohjeistaa vanhempia ottamaan yhteytta erityistyontekijoihin,
kuten esimerkiksi kuntoutusohjaajaan, sosiaalitydntekijaan tai psykiatriin, jotka mie-
lelladn tukevat perhettd elamanmuutoksen keskella. (Sylva ry 2008, 13.) Perheen,
nuorten ja lasten sairastumistilanteissa auttaminen on parhaillaan kokonaisval-
taista. Ei hoideta pelk&staan psyykkista tai fyysista vaivaa, vaan on huomioitava

koko perheen kokonaistilanne. (Forss & Vatula-Pimia 2014, 93.)

Hoidon mahdollisimman hyva onnistuminen edellyttaa tiivista yhteistyota ja hyvaa
tiedonkulkua vanhempien ja hoitavan henkilokunnan valilla. Usein vanhemmat ha-
luavat osallistua lapsensa hoitoon. Hoitajien tehtava on auttaa, neuvoa ja ohjata
heitd. Mikali lapsen hoidossa jokin asia askarruttaa vanhempien mielta, on vanhem-

milla oltava mahdollisuus selvittaa asia hoitohenkilokunnalta. (Sylva ry 2008, 12.)

Jokainen perhe ja sairastapaus ovat yksil6llisia. Tasta syystad hoitohenkilokunnan
on hyva perustaa toimintatapansa sekad paatoksensa hoidon suhteen niihin |&hto-
kohtiin, joita on saanut yhteistydsta perheen kanssa. Ty6 muuttuu helposti rutiiniksi,
jolloin jokaisen potilaan ja perheen kohdalla alkaa toimia samalla tavalla, mutta se
ei todennakoisesti johda laadukkaaseen lopputulokseen. Perheelle on tarkeaa vai-
kutusmahdollisuuden kokemus ja rutiininomainen hoito vaarantaa perheen koke-
muksen siité, etta he ovat tulleet kuulluiksi. (Astedt-Kurki ym. 2008, 129.) Osastolta
lahtiessaan vanhemmilla tulee olla tiedossa sellaisen henkilén nimi ja yhteystiedot,
jonka puoleen he voivat kaantya lapsen sairautta koskevissa asioissa (Rajantie ym.
2016, 92).

2.3 Perheen huomioon ottaminen ja paatoksenteko sairaalassa

Lapsen ollessa potilaana perheenjasenten keskinéiset suhteet muuttuvat. Sairaa-
lassa kaytetaan kasitetta "vierailuaika”, mika tukee sita, etta perheenjasen saattaa
tuntea olevansa vierailija sairaalassa. Talloin terveydenhuoltojarjestelmd on oma
suljettu piirinsa, johon lapsipotilas kuuluu, mutta esimerkiksi vanhemmat ovat vain
kylailemassa. Tuolloin saattaa omaiselle tulla tunne, etta perhe ei voi olla luontevasti
osastolla perheené. Toisinaan lapsen omaiset saattavat tuntea olevansa osastolla
ylimaaraisena haittana. (Astedt-Kurki ym. 2008, 58-59.)
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Vanhemmilla on odotus, etta heidén asiantuntijuutensa omasta lapsestaan otetaan
huomioon. He ovat asiantuntijoita tulkitsemaan oman lapsensa kayttaytymista ja toi-
mintatapoja myos lapsen ollessa sairaalaympéaristossa. (Astedt-Kurki ym. 2008, 64.)
Lapsi ei itse pysty paattamaan hoitonsa tarpeellisuudesta, joten hoitavan ladkarin
tulee asiantuntijana yhdessa lapsen perheen kanssa paattaa siitd, miten sairautta
hoidetaan. Leikki-ikaisesta alkaen lapsi osaa jo kysella omasta sairaudestaan. On
tarkeaa kertoa siitd hanelle ik huomioon ottaen seka siita, mita hoitoja hanen sai-

rautensa vaatii. (Rajantie ym. 2016, 110.)

Avoin, rehellinen keskustelu vanhempien kanssa auttaa selviytym&an niista tun-
teista, joita sairastuminen aiheuttaa. Lapsi tarvitsee tietoa, ohjausta ja valmistelua
hoidon aikana tapahtuviin muutoksiin. Oikea tieto auttaa vahentdmaan epéavar-
muutta ja kielteisia ajatuksia. (Sylva ry 2008, 11.) Perheenjasenet odottavat saa-
vansa hoitohenkildkunnalta suoraa, rehellista ja yksilollista tietoa. Taman vuoksi
tieto tulee aina antaa ymmarrettavasti. Tietoa tulee antaa riittdvan usein, eika pida
odottaa, etta perhe itse sita pyytdd. On tarkeda varmistaa, etta tieto on ymmarretty
oikein. (Astedt-Kurki ym. 2008, 67.)

Mikali lapsen on mahdollista osallistua itseaan koskevaan paatoksentekoon, tulee
hanelle antaa siihen mahdollisuus. Lasta tulee kohdella inhimillisesti ja kunnioitta-
vasti. Hanellakin on oikeus tulla kuulluksi. Lapselta itseltddn on hyva kysya mielipi-
teitd, seka kertoa myds hanelle ymmarrettavasti tehtavista tutkimuksista seka niiden
tuloksista. Jos lapsi ei ole kykeneva ilmaisemaan omaa mielipidettaan, on hénelle
l&heisin henkild vastuussa paatoksenteosta. Yleensé kyseessa on jompikumpi van-
hemmista tai molemmat. Kuitenkin koko perheen mielipide on hyva ottaa huomioon
paatoksia tehtdessa. Kaikkien kannalta on paras, etta paatoksenteko on yksimie-
lista, jotta koko perhe voi hyvaksya paatdksen. (Astedt-Kurki ym. 2008, 127-128,
133-134.)

Eettinen ongelmatilanne tulee, jos perheen kesken on ristiriitoja siitéa, miten hoidon
suhteen edetdén. Tall6in hoitohenkildkunnan ja hoidosta p&avastuussa olevan hen-
kilon tulee pohtia, kenen tahdosta ja parhaasta on nyt kysymys. Tallaisissa tilan-
teissa paatoksenteko tulee perustumaan ammatilliseen tietoon ja perimmaéisena tar-

koituksena on potilaan etu ja tilanteeseen nahden paras mahdollinen hoito. (Astedt-
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Kurki ym. 2008, 125-126.) Mikali lapsen sairaus on vakava, eik& perhe siitd huoli-
matta halua tehokasta hoitoa, on laakarin velvollisuus valvoa, etta tarvittava hoito
kuitenkin toteutetaan, tarvittaessa viranomaisten avustuksella (Rajantie ym. 2016,
110).

Jokaisesta tehdysté hoitopaatoksesta tulee kirjata tarkasti. Kirjauksesta tulee kayda
iImi tehty paatos selkeasti ja ymmarrettavasti, paatoksen tekoon osallistuneet per-
heenjasenet sekéd hoitava henkilokunta ja milloin paatés on tehty. Asiakirjasta on
myo6s hyva tulla esiin syyt paatoksen teolle. Talla tavalla hoitava henkilokunta saa

turvaa kirjauksesta mahdollisissa ristiriitatilanteissa. (Astedt-Kurki ym. 2008, 129.)
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3 ARJEN SELVIYTYMISKEINOT LAPSEN SAIRASTUESSA
PITKAAIKAISSAIRAUTEEN

3.1 Kriisit ja kriisin vaiheet

Jokainen ihminen kokee elamansa aikana vaistamatta kriiseja. Kriisilla tarkoitetaan
tilannetta, jossa ennen hyvaksi todetut keinot selviytyd eivat enaa auta. Elama ja
ihminen muuttuvat peruuttamattomasti kriisin kohdatessaan. Elaman normaalia, hi-
taasti tapahtuvaa muutosta ei valttdmaéatta huomaa, mutta kriisista aiheutuva muutos

on usein akillinen. (Ruishalme & Saaristo 2007, 26.)

Kriisit voidaan luokitella kehityskriiseiksi tai traumaattisiksi kriiseiksi. Kehityskriisit
ovat normaaliin elam&an liittyvia muutoksia ja ovat osana normaalia kehitysta. Ke-
hityskriiseja voivat olla esimerkiksi lapsen syntymé& tai muuttaminen lapsuudenko-
dista. Kehityskriisien voimakkuus ja ilmenevyys vaihtelevat ihmisten valilla. Trau-
maattisessa kriisissa kaikki tapahtuu odottamattomasti ja akillisesti seka tapahtumat
aiheuttavat suurta tuskaa ja murhetta. Naita tapahtumia ovat esimerkiksi onnetto-
muudet, laheisen &killinen kuolema tai vakava sairastuminen. lhminen, joka on Kkrii-
sissa, tarvitsee apua tilanteesta selviytymiseen. (Ruishalme & Saaristo 2007, 26—
27.)

Traumaattisen kriisin vaiheet on jaettu shokkivaiheeseen, reaktiovaiheeseen, kasit-
telyvaiheeseen ja uudelleen suuntautumisen vaiheeseen. Shokkivaihe on kriisinvai-
heista ensimmainen ja se alkaa valittomasti kriisin kohdatessaan. Shokkivaiheelle
on tyypillista asian kieltdminen ja erilaiset reaktiot tapahtunutta kohtaan. Toiset saat-
tavat reagoida tapahtuneeseen itkemalla tai huutamalla ja toiset lamaantumalla ja
sulkemalla tunteet kokonaan pois. Shokissa olevan vastaanottokyky on heikko, jo-
ten hanelle ei tule kertoa asioita, mita pitaisi myohemmin muistaa. Shokkivaihetta
seuraa reaktiovaihe. Reaktiovaiheessa saattaa ilmeta pelon, ahdistuksen ja itsesyy-
tosten tunteita, unettomuutta, ruokahaluttomuutta seka fyysisia oireita. Reaktiovai-
heessa tapahtunutta asiaa alkaa pikkuhiljaa kasitella ja tapahtunut on paljon mie-
lessa seké hereilla ollessa ettd nukkuessa. Tassa vaiheessa puhuminen ja asian

kasittely ovat tarkeassa asemassa, koska reaktiovaiheessa olevista voi tuntua silta,
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ettd asiasta ei selvia ikina ja, etta tuska on jatkuvaa. (Suomen Mielenterveysseura
[Viitattu 2.2.2017].)

Seuraava traumaattisen kriisin vaiheista on kasittelyvaihe. Kasittelyvaiheessa ta-
pahtumaa ei yriteta enaa kieltdd vaan sen ymmarretddn olevan totta ja vaiheeseen
saattaa liittya esimerkiksi artyneisyytta sekéa muisti- ja keskittymisvaikeuksia. Tassa
vaiheessa kriisin kohdannut voi jo miettia tapahtuneen asian liséksi muutakin, mutta
ennen kaikkea miettii omaa identiteettid, vakaumusta ja uskomuksia. Tulevaisuuden
miettiminen ja ajatteleminen eivat ole viela ajankohtaista, mutta kasittelyvaiheessa
oleva valmistautuu kuitenkin suuntautumaan jalleen tulevaisuuteen pain. (Suomen
Mielenterveysseura [Viitattu 2.2.2017].)

Viimeinen vaihe on uudelleen suuntautumisen vaihe, jolloin tapahtuneesta kriisia
aiheuttavasta tapahtumasta tulee vahitellen osa elamaa. Tassa vaiheessa tulevai-
suuden miettiminen ja sitéd kohti kulkeminen alkavat tulla ajankohtaiseksi ja ela-
masta alkaa 16ytyd myos iloa seka luottamus elamaa kohtaan palautuu. Vaikka ta-
pahtunut ei ole mielessa jatkuvasti ja asian kanssa oppii elamaan, voi tuska kuiten-
kin aika-ajoin palata mieleen. Kriisin aiheuttanut tapahtuma on saattanut mielenter-
veyden horjuttamisen lisdksi kehittaa itselleen lisd&d voimavaroja selviytymiseen.
Kriisin kokemisen jalkeen elama saattaa tuntua haavoittuvuutensa lisaksi myés jopa
aikaisempaa merkityksellisemmalta. (Suomen Mielenterveysseura [Viitattu
2.2.2017].)

3.2 Selviytyminen ja sen méaaritelméa

Lazarus ja Folkman (1984) ovat aikoinaan maarittaneet kasitteen selviytyminen (co-
ping) tavoitteeksi selviytya tilanteista, jotka aiheuttavat stressia tai jotka ihminen ko-
kee stressaaviksi. Stressid aiheuttavat tilanteet voidaan kokea itseddn vahingoitta-
vana, uhkaavana, haastavana tai naiden kaikkien sekoituksena ja naista tilanteista
ylipaaseminen tarkoittaa selviytymista. Selviytymiseen ihminen tarvitsee paljon voi-
mavaroja, joita jokaisella ihmisella on ja joihin vaikuttavat aikaisemmin opitut tavat
toimia eri tilanteissa. Selviytymista voi olla myds saavuttamiensa tulosten nautti-

mista. (Leikkola 2014, 22—-24.) Selviytymista arvioidaan muutosten kehityskulkuna
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tai muutoksina, jotka ovat tapahtuneet ihmisen luonteenpiirteisséd (Leikkola, ym.
2013, 26-35).

Ongelmakeskeinen ja tunnetilakeskeinen selviytyminen ovat kaksi merkittavinta ta-
paa kasitella selviytymistd. Ongelmankeskeinen selviytyminen on ymparistén muut-
tamista stressittomaksi ja tunnekeskeinen selviytyminen taas on ongelmatilanteen
kasittelya positiivisin ja toivon ajatuksin sekd pahimman ajattelun valttelemista.
(Leikkola 2014, 23.)

Ofra Ayalon on tutkinut ja luokitellut selviytymiskeinot ja selviytyjatyypit alyllisesti
suuntautuneisiin, emotionaalisesti suuntautuneisiin, sosiaalisesti suuntautuneisiin,
luoviin, henkisesti suuntautuneisiin seka fyysisesti suuntautuneisiin selviytyjiin. Alyl-
lisesti suuntautunut selviytyja kasittelee tapahtunutta keinoin, mitké perustuvat jar-
keilyyn. Han etsii tietoa, tutkii ja kayttdd ongelmaratkaisutekniikkaa. Emotionaali-
sesti suuntautunut selviytyja kasittelee kriisia tunnepohjalta. Han ilmaisee ja purkaa
tunteitaan eri tavoin, kasittelee ja jakaa niitd muiden kanssa esimerkiksi itkun ja tai-
teen avulla. Sosiaalisesti suuntautunut selviytyja tarvitsee selviytymiseen muita ih-
misia ottamalla apua vastaan ja tukemalla itse muita. Luova selviytyja kayttaa apu-
naan mielikuvitusta valttadkseen tai paetakseen tapahtuneen ajattelemista tai |0y-
tddkseen ratkaisuja tilanteeseen mielikuvien, unien ja intuition avulla. Henkisesti
suuntautuneelle selviytyjalle usko, uskonto tai aatteet ja arvot ovat tarked osa sel-
viytymista. Fyysisesti suuntautunut selviytyja tukeutuu toimintaan liikkumalla, kayt-
tamalla kehoaan ja huolehtimalla erityisesti fyysisesta hyvinvoinnistaan etsimalla
rentoutumiskeinoja ja huolehtimalla riittdvasta levosta ja unesta. (Ruishalme & Saa-
risto 2007, 88-89.)

Pitkaikaissairaiden lasten perheissa on ainakin viisi vaihetta, mitka tekevéat koko
perheen selviytymisesta hankalampaa. Vaiheita ovat sairauden diagnoosivaihe,
kaytannon uudelleenjarjestelyt, sairauteen liittyvien tietojen ja taitojen opettelu, per-
heenjasenten kehitysvaiheet sek& sairauden muutokset. (Jurvelin ym. 2006, 19.)
Selviytyminen voi alkaa vasta, kun on hyvéaksynyt tapahtuneen (Ruishalme & Saa-
risto 2007, 92).
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3.3 Arjesta selviytyminen lapsen sairastuessa pitkdaikaissairauteen

Koko perheen arkielamé& muuttuu lapsen vakavan ja akillisen sairastumisen myota
(Halme ym. 2007, 22) ja uudet haasteet arjessa ovat osa koko perheen elamaa
(Kalviainen ym. 2016, 80). Lapsen sairastumisen myé6ta perheenjasenten roolit per-
heessé saattavat muuttua ja sairauden mukanaan tuomat muutokset saavat jokai-
sen perheenjasenen reagoimaan sairastumiseen omalla tavallaan (Jurvelin ym.
2006, 19). Sairastuminen voi aiheuttaa ristiriitoja sek& vanhempien parisuhteessa

ettd koko perheen perhesuhteissa (Kalviainen ym. 2016, 80).

Vanhemmilla on huoli siitda osaavatko he hoitaa lasta oikein ja onko lapsi onnellinen.
Vanhemmilla on tarve saada tietoa lapsen sairaudesta ja sen hoidosta, hoitojarjes-
telmista, etuuksista ja tarjottavista palveluista. (Jurvelin ym. 2006, 19.) Konkreetti-
nen apu toiselta henkil6ltd on tarkeaéa selviytymisen kannalta. Apu voi olla esimer-
kiksi kotiasioissa ja lastenhoidossa avustamista, kaupassakayntid, ruoanlaittoa, sii-
vousta tai yhdessé ulkoilemaan lahtemista. lhmiset ovat usein arkoja tarjpamaan
itse apua, siksi avun pyytdminen kannattaa. Avun pyytajan on hyva sanoa suoraan,
minkalaista apua hén tarvitsee ja kaipaa seka kertoa vaikeuksista ja silla hetkella
olevista heikkouksista. (Ruishalme & Saaristo 2007, 94-103.)

Normaalin arjen ja tuttujen asioiden jatkaminen seka esimerkiksi jonkin uuden asian
kokeminen tukevat selviytymista vaikeissa tilanteissa (Ruishalme & Saaristo 2007,
92). Vanhemmat tarvitsevat aikaa itselleen oman terveyden yllapitamiseen, koska
sairaan lapsen hoitaminen vie vanhempien energiaa ja aikaa (Jurvelin ym. 2006,
19). Lepaaminen, riittavat younet seka fyysinen rasitus yhdessa auttavat jaksamaan
ja elvyttamaan voimia (Ruishalme & Saaristo 2007, 93). Liséksi sydminen ja juomi-

nen ovat myos valttamattomia elaman perustarpeita (Sylva ry 2008, 9).

Kulttuuritapahtumat, konsertit, teatterit, elokuvat seka erilaiset hemmotteluhoidot,
esimerkiksi kosketushoidot, hieronta ja aromaterapia voivat helpottaa oloa rentout-
tamalla ja edistamalla jaksamista seka auttamalla kasittelemaéan tapahtunutta. Joil-
lekin luonnon merkitys erilaisista kriiseista selviytymiseen korostuu. Luonnosta voi
saada voimaa ja lohdutusta seké ulkoileminen auttaa tuulettamaan ajatuksia ja ka-
sittelemaan tunteita. Toisia ympériston luominen oman nakdiseksi voi myds auttaa

toipumisessa. Toiset siivoavat, toiset haluavat ymparistostaan hajuttoman tai valttaa
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voimakkaita vareja ja jotkut voivat tuntea olonsa hyvaksi silloin kun on kaunista,
kukkia, kynttiloita ja valaistus on hamara tai kirkas seka ymparistdéssa tuoksuu hy-
valtd. (Ruishalme & Saaristo 2007, 92-96.)

Toiset viettdvat aikaa mieluusti itsekseen omassa rauhassa, lepaavat ja olevat
omissa oloissaan. Itsekseen olo on hyva keino kuunnella omia ajatuksia ja tunte-
muksia seké pyrkia tyhjentamaan paa ajatuksista. Joskus kuitenkin liiallinen yksi-
nolo voi tuntua ahdistavalta, jolloin voi olla hyva hakeutua toisten seuraan. Toisille
tuo turvaa mieluisan ihmisen seura ja puhuminen tapahtuneesta. Puhuminen auttaa
kasittelemaan tapahtunutta ja sen herattdmia tunteita ja ajatuksia. Joitakin voi hel-
pottaa asioiden kasitteleminen kirjoittamalla, jolloin asioita pystyy pohtimaan itsek-
seen ja sita kautta etsimaan selviytymiskeinoja. Kirjoittaa voi esimerkiksi paivakirjaa
tai runoja. Itku on myds luonnollinen tapa kasitella surua. Vaikka usein sanotaankin
surevalle "ala itke”, olisi kuitenkin parempi antaa télle lupa itkea ja antaa itkun tulla,
koska itkeminen helpottaa. (Ruishalme & Saaristo 2007, 92—96.)

Kaikki ihmiset ovat kuitenkin yksil6ita myos selviytymisessa, eika kenenkaan tar-
vitse toimia tietyn kaavan mukaisesti. Selviytymistilanteessa olevan henkilén tulee
kuunnella omaa itsedén ja tehda asioita, jotka tuntuvat hanesta itsestaan hyvalta.
(Ruishalme & Saaristo 2007, 89, 95.)

Vaikka elama tuo mukanaan pahaa ja tuskallista, elama myoés kantaa.
Asioilla on tapana jarjestya. Sietdmattomastakin voi paasta eteenpain.
Tuska muuttuu ja hiljlenee. Vaikeassa elamantilanteessa ei tarvitse olla
hillitty ja hallittu, voi jattaa asioita toisille, voi luottaa siihen, etta maailma
jatkaa olemistaan ja muutkin osaavat ja pystyvat. (Ruishalme & Saa-
risto 2007, 95.)

3.4 Arjesta selviytyminen lapsen nakdkulmasta

Lapsi tarvitsee rehellista tietoa siita, mitd nyt tapahtuu tai tulee tapahtumaan (Hall-
strom & Lindberg 2015, 362), silla han saattaa kokea, ettd hanen itsemaaraamisoi-
keutensa on uhattuna, koska pakollisten tutkimusten tarpeellisuus ei aina tavoita
lapsen ymmarrysta (Storvik-Sydanmaa ym. 2012, 100). Tieto tulee kertoa lapselle
silla tavalla, kuinka lapsi sen parhaiten ymmartad. Lapsen reagointi riippuu lapsen

iasta ja ymmarrettavyydesta asiaa kohtaan. Lapsella tulee olla mahdollisuus kysya
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kysymyksi& joltakin, joka osaa ja joka on valmis vastaamaan lapsen esittamiin ky-
symyksiin totuuden mukaisesti. Lasten kysymykset, ajatukset ja tunteet on otettava
tosissaan seka lisaksi lapset tarvitsevat apua myos siind, kuinka kasitella kysymyk-
sid ystaviltd ja kuinka kasitelld heidéan reaktioitaan. (Hallstrom & Lindberg 2015,
362.)

Sairastunut lapsi on samanlainen kuin ikatoverinsa. Han haluaa tehda ja unelmoida
elamassa samoista asioista kuin kuka tahansa muu. Tuen avulla lapsi itsekin alkaa
ymmartaa sairauden mukanaan tuomia rajoituksia. Han oppii kayttdméaan voimava-
rojaan kokonaisvaltaisesti ja kasvamaan tasapainoiseksi aikuiseksi. Mitd luottavai-
sempia vanhemmat ovat lapsen sairauden hoitoon, sitéa turvallisemmaksi lapsi
olonsa tuntee, seka myds perheen muut jasenet ovat luottavaisin mielin. (Vilén ym.
2013, 343—-344.) Vanhempien tulisi tunnistaa lapsen voimavarat ja antaa lapsen ko-

keilla taitojaan ja kykyjaan turvallisissa rajoissa (Kalvidinen ym. 2016, 82).

Lapset tarvitsevat apua ilmaisemaan ajatuksiaan ja tunteitaan juuri silléa tavalla, mika
sopii heille parhaiten. Osa lapsista haluaa puhua, toiset piirtaa tai leikkia. (Hallstrém
& Lindberg 2015, 362.) Esimerkiksi sairaalaleikkien avulla lapsi voi kayda lapi pel-
koja ja kokemuksia sairaudestaan (Kiiveri 2016, 6-7). Joskus myos lapsi tarvitsee
hetken vapaata arjesta ja mahdollisuuden tehda jotain hauskaa (Hallstrom & Lind-
berg 2015, 362).

Sairaana lapsi kaipaa vanhempien laheisyytta ja sylia tavallista enemman (Karling
ym. 2008, 268). Kaiken tdman lisaksi lapsi tarvitsee runsaasti lepoa ja unta, silla
toipuminen on voimia kuluttavaa (Vilén ym. 2013, 338).
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4 ERILAISET TUKIMUODOT PITKAAIKAISSAIRAAN LAPSEN JA
PERHEEN TUKENA

4.1 Perheen tuen tarve lapsen sairastuessa

Elaméan muuttuessa lapsen sairastumisen myo6ta on kohtuutonta vaatia, ettéa perhe
itse jarjestelisi tarvitsemansa tuen ja avun saannin (Ruishalme & Saaristo 2007, 98).
Sairaan tai vammaisen lapsen hoito vaatii enemman, kuin terveen lapsen hoito. Tut-
kimusten perusteella voidaan nayttda, ettad lapsen sairastuminen heijastuu muun
muassa koko perheen elaménlaatuun, sukupuolirooleihin, taloudelliseen tilantee-
seen seka ajankayttoon. Tarkeana koetaan sisaisten suhteiden vahvistuminen, uu-
det sosiaaliset verkostot, ilo ja onni selviytymisestéd seka tukiverkostot. (Hilamo &
Ahola 2016, 309.)

Aina perheen oma lahiverkosto ei ole laaja. Talléin on mahdollisuus hakea tukea
erilaisilta auttajilta. Ystavat tai perheenjasenet ovat selviytymisen kannalta térke-
assa roolissa, mutta apua on hyva hakea myds muualta. Jos tuntuu, etta ei saa
enaa otetta elamasta, asiat mutkistuvat entisestaéan tai jos toimintakyky heikkenee,
ammattiapu on tarpeellista. (Ruishalme & Saaristo 2007, 93, 103.) Hyvia tiedon lah-
teitd, mistda ammattiapua voi saada, ovat esimerkiksi teemapéaivat sairaudesta, ap-
teekit, potilasjarjestot, esitteet, erilaiset kurssit ja leirit, tietokoneohjelmat ja tiedotus-
valineet sekd vanhemman oma ammatillinen koulutus ja vertaisryhmat (Jurvelin ym.
2006, 20).

Pitkdaikaissairaan lapsen hoito on usein monimutkaista. Huomioon tulee ottaa
myo6s perheen kaipaama taloudellinen ja kaytannéllinen apu, jonka jarjestdminen
voi vaatia yhteistydtd mm. kunnan, sosiaalisektorin ja Kansanelakelaitoksen
kanssa. (Rajantie ym. 2016, 109.) Mikali lapsi joutuu sairaalaan, on hdnen hoitopai-
vamaksunsa edullisempi kuin aikuisilla ja hoitopaivamaksua maksetaan seitsemalta
(7) paivaltd vuodessa. Poliklinikkamaksu on sama kuin aikuisilla. Liian suuriksi ker-
tyvien sairaalamaksujen varalta on saadetty maksukatto, jonka taytyttya sairaala-
hoito on ilmaista kalenterivuoden ajan. Lapsen maksukatto on yhteinen vanhempien
kanssa, eli vanhempien sairaalakulut, kuten poliklinikkakaynnit, kerryttavat myos

lapsen maksukattoa. Maksukaton tayttymisen seurannasta huolehtii joko potilas itse
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tai hanen huoltajansa. (Etela-Pohjanmaan sairaanhoitopiiri (EPSHP), [Viitattu
2.2.2017].) Sairaalahoidossa seka sen jalkeen pitkaaikaissairauteen sairastuneella
lapsella tulisi olla omalaakari, joka tuntee potilaan ja johon perhe voi tarvittaessa
ottaa yhteytta. Tama luo perheelle tarkeaa turvallisuuden tunnetta. (Rajantie ym.
2016, 110.)

4.2 Kansaneldkelaitokselta haettavat tuet

Lapsen sairastuessa tuen tarve on myds rahallinen. Kansanelakelaitos Kela ei kor-
vaa julkisen terveydenhuollon kustannuksia (Kansaneldkelaitos (Kela) 2016e),
mutta se korvaa osan yksityislaakarin palkkiosta ja laakarin maaraamista tutkimuk-
sista ja hoidoista. Laakarin reseptilla maaratyt, sairauden hoitoon maaraamat laék-
keet, kliiniset ravintovalmisteet ja perusvoiteet ovat myds Kelan korvattavissa. (Kan-
sanelékelaitos (Kela) 2016c.) Kelalta on mahdollista saada tukea myds matkakor-
vauksiin, jotka on tehty sairauden tai kuntoutuksen vuoksi. Jos on erityisajoneuvon
tarvetta, korvaus maksetaan sen kaytosta aiheutuneiden kustannusten mukaisesti.
(Kansanelakelaitos (Kela) 2016d.)

Kun alle 16-vuotiaan sairaan tai vammaisen, biologisen tai adoptoidun lapsen huol-
taja ei voi lapsen hoidon tai kuntoutuksen vuoksi kayda toéissa, on han oikeutettu
saamaan erityishoitorahaa. Tata varten tarvitaan laakarin maaradma D-todistus,
jossa on todettu lapsen sairaus seka huoltajan tarpeellisuus hoitoon osallistumi-
seen. Jos lapsen hoidon ajalta saa palkkaa tai Kelan maksamaa tyottomyyspaiva-
rahaa, tydmarkkinatukea tai paivarahaa, kuten erityisaitiys- tai aitiysrahaa, isyysra-
haa, vanhempainrahaa tai sairauspaivarahaa tai mikali lapsi on paivisin paivahoi-
dossa tai koulussa erityishoitorahaa ei talloin makseta. (Kansanelékelaitos (Kela)
2016a.)

Kotihoidon seka sairaala- ja poliklinikkahoidon ajalta erityishoitorahaa maksetaan
7-15 —vuotiaan lapsen kohdalla silloin, jos lapsi sairastaa esimerkiksi leukemiaa tai
muuta pahanlaatuista kasvainta, vaikeaa sydanvikaa, vaikeaa diabetesta, vaikeaa
kehitysvammaa tai vaikeaa keuhkoastmaa. Lisaksi tukea maksetaan silloin, jos sai-
raus on nopeasti kehittyvassa vaiheessa tai se vaatii vaikeaa hoitoa. (Kansanela-
kelaitos (Kela) 2016a.)
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Liséksi Kela jarjestaa sopeutumisvalmennus- ja perhekursseja perheille ja muille
laheisille sekd moniammatillista yksilokuntoutusta erilaisissa kuntoutuslaitoksissa
tai vaativaa laakinnallista kuntoutusta, kuten fysio-, puhe-, toiminta-, musiikki- ja
psykoterapiaa. (Kansaneléakelaitos (Kela) 2016b.) Kurssien sisaltamat kuntoutuk-
seen liittyvat etuudet maksaa Kela (Mannerheimin lastensuojeluliiton Lasten ja
Nuorten Kuntoutussaatio, [Viitattu 23.1.2017]).

421 Vammaistuki

Kela myontaa vammaistukea lapselle, joka tarvitsee vahintdan kuusi (6) kuukautta
ikaistadn enemman hoitoa ja huolenpitoa esimerkiksi paivittaisissa toiminnoissa tai
kuntoutukseen kuljettamisissa. Vammaistukeen on oikeutettu esimerkiksi silloin, jos
lasta on valvottava ikaistaan enemman. Tavallisesti vammaistuki myonnetaan maa-
raajaksi, jonka paatyttyd on mahdollisuus hakea jatkoa tuen saamiseksi. Monet sai-
raudet ovat elinikaisia, mutta lapsen kasvaessa ja kehittyessa tuen tarve saattaa
muuttua. Maksuaika riippuu siita, miten pitkd&an hoidon ja huolenpidon arvioidaan

kestavan. (Kansanelakelaitos (Kela) 2015a.)

Alle 16-vuotiaan perusvammaistukea Kela maksaa silloin, kun lapsen hoidon tarve
on viikoittaista. Esimerkiksi siin& tapauksessa, jos lapsella on jatkuvasti ladkehoi-
dolla hoidettava astma tai vaikea vilja- ja maitoallergia. Perusvammaistuen maaréa
on 92,14 euroa kuukaudessa. Korotettu vammaistuki 215 euroa kuukaudessa mak-
setaan silloin, kun lapsen hoito on paivittaista, aikaa vievaa ja vaativaa, esimerkiksi
silloin kun lapsi sairastaa insuliinihoitoista diabetesta tai kehitysvammaisen lapsen
vamma on vaikea ja avun ja ohjauksen tarve on paivittaista. Ylinta vammaistukea
saa silloin, kun lapsen hoidon tarve on vaativaa ja ymparivuorokautista esimerkiksi,
kun lapsi sairastaa vaikeaa kuulo- tai ndkévammaa tai lapsi on vaikeasti autistinen
ja sairaus on niin vaikea, etta lapsi tarvitsee jatkuvaa valvontaa ja ohjausta. Ylimman
vammaistuen maksettu summa kuukaudessa on 416,91 euroa. (Kansanelakelaitos
(Kela) 2017.)

Vammaistuen saamiseen ei vaikuta vanhempien tai lapsen tulot tai varallisuus,

mutta jos lapsi saa tapaturma- tai likennevakuutusjarjestelmasta maksettavaa hoi-
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totukea tai haittalisaa samaan sairauteen myonnettyna, vahennetddn summa vam-
maistuen maarasta. Lisédksi vammaistuesta voidaan vahenta, jos lapsi saa ulko-

mailta maksettavaa etuutta. (Kansanelékelaitos (Kela) 2017.)

Oikeus lapsen vammaistukeen loppuu, kun lapsi tayttaa 16 vuotta. Taman jalkeen
lapsella on oikeus 16 vuotta tayttdneen vammaistukeen ja mahdollisuus saada
nuorten kuntoutusrahaa. Nuorelle mydnnetéaan tyokyvyttomyyselake, jos hanella ei
ole mahdollisuuksia ammatilliseen kuntoutukseen. Talloin hanelld on mahdollisuus

elakettd saavan hoitotukeen. (Kansanelakelaitos (Kela) 2015b.)

4.2.2 Toimeentulotuki

Usein lapsen sairastuessa kay niin, etta toinen vanhemmista joutuu siirtymaan osa-
aikatoihin tai lopettamaan tyonteon kokonaan sairauden ajaksi. Tama vaikuttaa
merkittavasti perheen taloudelliseen asemaan, varsinkin sairauden mukana tuo-
mien lisdkustannusten vuoksi. Yllattavia kuluja saattaa tulla muun muassa apuvali-
neista seka sairaalakaynneista. Toisinaan sairauden vuoksi voidaan joutua remon-
toimaan koti uudeksi, jotta siella mahtuisi kulkemaan esimerkiksi pyoératuolilla. Yllat-
tavat kustannukset ja taloudellinen asema saattavat tulla yllatyksena. (Davis 2003,
36.)

Aikaisemmin toimeentulotukea on haettu omalta kunnalta, mutta perustoimeentulo-
tuen hakeminen siirtyi Kelalle 1.1.2017. Muutoksen jalkeen tukea saa samoihin me-
noihin kuin ennenkin. Omalta kunnalta voi kuitenkin edelleen hakea taydentavaa ja
ehkaisevaa toimeentulotukea. Tukea voi hakea Kelan nettisivuilta joko tulostamalla
tai hakea Kelan toimistolta taytettdva lomake. Tarvittavat liitteet tulee toimittaa
ajoissa. Kela tekee paatdksen tuen saamisesta seitseman arkipdivan kuluessa.
(Kansanelakelaitos (Kela) 2016f.)

Toimeentulotukea kutsutaan sosiaaliturvajarjestelman viimesijaiseksi taloudel-
liseksi tueksi. Tama tarkoittaa sitd, etta toimeentulotukea myonnetaan poikkeuksel-
lisiin elamantilanteen muutoksiin ja tilapaisiin talousvaikeuksiin seka erityisten akil-
listen kustannusmenojen helpottamiseksi. Toimeentulotuki on méaaritelty perustus-

laissa, joka takaa jokaiselle ihmisarvoisen elaman, valttdmattoman toimeentulon ja
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huolenpidon. Toimeentulotuki on tarveharkintainen tuki, eli se mydnnetéaén vain sil-
loin, kun hakijalla ei ole muita tuloja tai tulot eivét ole riittavia. (Kuivalainen 2013,
15.)

Nykyinen toimeentulotuki muodostuu perustoimeentulotuesta, tdydentavasta toi-
meentulotuesta sekd ehkaisevastad toimeentulotuesta. Perustoimeentulossa ote-
taan huomioon perusmenot seké kohtuullisen suureksi katsotut asumismenot. Huo-
mioon otetaan my6s suuremmat terveydenhuoltomenot, kuten esimerkiksi resepti-
ladkkeet. Tulon suuruus maaraytyy siten, ettd menot lasketaan yhteen ja nettotulo
vahennetaan naista. Taydentava toimeentulotuki myonnetaan silloin, kun hakijalla
on erityisista tarpeista tai olosuhteista johtuvia menoja. Tuen myoéntamisesta tekee
paatoksen kunta toimeentulotukilain mukaisesti. (Kuivalainen & Saikku 2013, 151—
153.)

4.3 Omaishoidon tuki

Sairastuneen lapsen hoito voidaan jarjestdd omaishoidolla. Usein omaishoitajuus
mielletdan ikaihmisten palveluiksi. Kuitenkin usea omaishoitoperhe on lapsiperhe,
jossa omaishoitaja on tydikdinen ja hoidettava alle 18-vuotias. Lapsen omaishoidon
ero muihin omaishoitoperheisiin on se, etta usein perheessa on myods muita hoitoa
ja tukea tarvitsevia sisaruksia, vaikka olisivatkin terveita. Haasteena onkin yhdistaa
omaishoito myds muihin hoivavelvollisuuksiin, mika pitdé ottaa huomioon myds esi-
merkiksi toimeentulossa. Lapsen kehitysvammaisuus on tyypillisin syy omaishoidon
tarpeeseen lasten tapauksissa, mutta myos erilaiset pitkaaikaissairaudet kuten ai-
vokasvain, ndkévammaisuus, likuntavamma tai vammautuminen erilaisissa onnet-
tomuuksissa ovat yleisid lasten omaishoidon tarpeelle. (Kalliomaa-Puha & Tillman
2016, 322, 326.)

Hoitojaksot erikoissairaanhoidossa lyhenevat (Vilén ym. 2013, 338) ja nykyaikana
hoito pyritaan jarjestamé&an mahdollisuuksien mukaan kotona (Kalliomaa-Puha &
Tillman 2016, 323), silla koti on luontevin paikka lapselle sairaanakin (Vilén ym.
2013, 338). Mikali perheenjéasen hoitaa sairastunutta lasta kotona, han on oikeutettu
saamaan yhteiskunnan myontamaa omaishoidon tukea, eli hoitopalkkiota ja palve-
luja (Forss & Vatula-Pimia 2014, 39-40).
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Omaishoidon tuki on méaaritelty lainsaadantdoon vuonna 2006, ja sitd on uudistettu
vuonna 2007 (Forss & Vatula-Pimia 2014, 39-40). Laki omaishoidon tuesta maarit-
telee kriteerit omaishoitajuuden tuen saatavuudesta. Lain mukaan omaishoito tulee
jarjestad, mikali henkild alentuneen toimintakyvyn, vamman, sairauden tai muun
vastaavan syyn vuoksi tarvitsee hoitoa kotona tai muuta huolenpitoa ja omainen tai
joku muu laheinen henkilé on valmis ryhtymaan omaishoitajaksi. Omaishoitajaksi
alkavan henkilon taytyy olla siihen fyysisesti ja psyykkisesti valmis ja omaishoidon
tulee olla yhdessa muiden sosiaalialan palveluiden kanssa riittdva turvaamaan po-
tilaan hyvinvoinnin. Tuolloin hoitaja on lain mukaan oikeutettu hakemaan ja saa-
maan omaishoidon tukea. Hoidettavan kodin tulee olla my6s olosuhteiltaan hoidet-
tavalle sopiva ja tuen myodntamisen arvioidaan olevan hoidettavan edun mukaista.
(L 937/2005.)

Omaishoidon tuen jarjestamisestéa vastaa hoidettavan kotikunta. Hakumenettelyista
saa tarkempaa tietoa oman kunnan sosiaalitoimistosta, jossa tukiasioita hoitaa esi-
merkiksi kotipalveluohjaaja tai sosiaalityontekija. Kunnilla on erilaiset kaytannot tuen
hakemiseksi. Hakemuksen lahettamisen jalkeen omaishoidon tuesta vastaava kun-
nan tyontekija tekee kotikaynnin, jotta hoito- ja palvelutarve arvioitaisiin. (Omaishoi-
tajat ja l&heiset liitto ry, [Viitattu: 29.12.2016].)

Omaishoidontuki sisaltdd aina rahana saatavan hoitopalkkion. Palkkion suuruus
maaraytyy eri perustein, esimerkiksi suurinta mahdollista tukea saa siina tapauk-
sessa, mikali omaishoitaja on estynyt hoidon vaativuuden vuoksi tekemasta omaa
tyotaan. Tasta tuesta kertyy myos elékettd. Omaishoitoon on mahdollista sisallyttaa
kotipalveluja, jotka tdydentavat tukea. Lisdksi omaishoitajalle kuuluu kuukaudessa
kolme vapaapaivaa. Talloin kunta on velvollinen jarjestamaan tarvittavaa tukea hoi-
dettavalle. (Forss & Vatula-Pimia 2014, 39-40.)

Vuonna 2016 omaishoitajan hoitopalkkio minimimaara on 387,49€ kuukaudessa
(Kalliomaa-Puha & Tillman 2016, 324). Omaishoidon tuki on harkinnanvarainen ja
potilaan ja hdnen omaishoitajansa tulee sité itse hakea. Tuki myénnetaan kaupun-
gin talousarviossa maaratyn maararahan puitteissa. Omaishoidosta tehdaan aina
sopimus kunnan ja hoitajan kesken. (Seinajoen kaupunki, [Viitattu: 4.11.2016].) Mo-

nista syista on katsottu viisaaksi tarjota omaishoidon tukea. Varsinkin aidit kokevat
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omaishoitajuuden omalle lapselleen olevan itsestaanselvyys, minkd vuoksi omais-
hoivajarjestelylla on tarkea merkitys taata naisten toimeentulo, eldketurva seka tyo-
uran kehittyminen. (Kalliomaa-Puha & Tillman 2016, 329.)

Omaishoitajan ty6ta tulee tdydentaa erilaisin kunnan palveluin, kuten esimerkiksi
mahdollisuudella kotisairaanhoitajan kaynteihin, seka hoidettavan kuntoutusjakso-
mahdollisuuksin. Erilaiset sosiaali- ja terveysalalla tapahtuvat leikkaukset ja laitos-
hoitojen vahentdminen korostavat omaisten vastuuta lapsen hoidosta. (Kalliomaa-
Puha & Tillman 2016, 324.)

Kunnan tulisi ymmartaa, ettd laadukas omaishoidon tukeminen korvaa kalliit avo-
palvelut seka laitoshoidon. Nain omaishoito merkittavasti ehkaisee, taydentaa ja
korvaa erilaisten terveyspalveluiden tarvetta, mikd on kustannustehokkaampaa.
Omaishoitajien tyota tulisi arvostaa, ja sen tulisi pyrkia tasa-arvoisuuteen. Nain kun-
nan omaishoitajille tulee elaméanuskoa selviytya hoito- ja huolenpitotilanteista myo6n-
teisessa ilmapiirissa. (Kaivolainen & Purhonen 2011, 22.)

4.4 Sosiaalinen turva perheen tukena

Sosiaalinen turva tarkoittaa muun muassa erilaisten jarjestojen, lahipiirin, vertaistu-
kiverkostojen, seurakuntien ja muiden lahimmaisten avun muodostamaa kokonai-
suutta. Liséksi se tarkoittaa myds ihmisen kokemusta siita, miten tietoa, tukea, apua
ja turvaa on saatavilla silloin, kun sita eniten tarvitsee. Talla hetkella yli 200 jarjestéa
ja yhdistystd Suomessa tarjoaa apua erilaisissa elaman kriiseissa ja vaikeuksissa.
Lisaksi apua saa myds Kelalta, kouluista seké tydvoimahallinnosta. Myds muun mu-
assa terveyskeskuksissa on saatavilla monipuolista apua ja ohjausta. Tietoisuus
siita, ettd tukea ja turvaa tarjoaa tarvittaessa myaos lahipiiri, merkitsee paljon kriisista

selviytymisen kokemisessa. (Forss & Vatula-Pimia 2014, 12.)

Puhuttaessa sosiaaliturvasta, sosiaalipolitikka on olennainen osa kasitetta. Sosiaa-
lipolitiikan tarkoitus on taata kohtuullinen elintaso, turvallisuus ja viihtyvyys riippu-
matta siitd mihin yhteiskuntaryhmaan yksilo tai perhe kuuluu. Professori Jorma Si-
pilda on vuonna 1970 maaritellyt sosiaalipolitikan huono-osaisten suhteellisen ase-

man parantamiseksi. (Forss & Vatula-Pimia 2014, 13.)
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Suomessa sosiaaliturva on laaja kokonaisuus, jonka tarkoituksena on turvata riit-
tava perusturva ihmisille kaikissa elamantilanteissa, my6s lapsen sairastuessa pit-
kaaikaissairauteen. Oikeus sosiaaliturvaan on yksi perustuslain tarkeimmista perus-
oikeuksista. Perustuslain mukaan valtiolla ja yhteiskunnalla on velvoite huolehtia jo-

kaisesta Suomen kansalaisesta. (Forss & Vatula-Pimia 2014, 13.)

4.5 Jarjestdjen, seurakuntien ja vapaaehtoistyontekijéiden tarjoamat tuet

Jarjestot, seurakunnat ja vapaaehtoistyontekijat tuottavat hyvinvointipalveluita val-
tion ohella. Naita toimijoita kutsutaan nimelld kolmas sektori ja heidan toimintansa
perusteena on eettinen tai yhteiskunnallinen tavoite. Kolmas sektori ei voi tavoitella
taloudellista voittoa. Suomessa toimii noin parisataa jarjestoa, joista useimpien toi-
mintalahtokohtana on kasvatus-, hoito- ja huolenpito, kuntoutuspalveluiden tuotta-

minen seka virkistystoiminta. (Forss & Vatula-Pimia 2014, 50.)

Suomen Punainen Risti (SPR) auttaa ja tukee vaikeissa elamantilanteissa olevia
vanhuksen, vammaisen lapsen tai tdssd tapauksessa pitk&daikaissairaan lapsen
omaishoitajia seka heidan perheitdan. Tavoitteena omaishoitajien tukitoiminnassa
on omaishoitajien terveyden ja sosiaalisen hyvinvoinnin edistaminen ja vahvistami-
nen. SPR tarjoaa omaishoitajille monipuolista ohjausta, kaytdnndn neuvontaa, hen-
kistd tukea, terveyteen, sosiaalietuuksiin ja hyvinvointiin liittyvaa koulutusta seka
vapaaehtoisten toteuttamaa virkistys- ja ryhméatoimintaa. Nama palvelut on tarkoi-
tettu kaikille, jotka hoitavat kotona omaistaan tai laheistaan riippumatta omaishoidon
tuen saannista. (Punainen Risti [Viitattu 28.10.2016].)

Mannerheimin Lastensuojeluliitto (MLL) tarjoaa erilaisia palveluita koko perheelle.
MLL tarjoaa auttavan puhelimen sekd nuorelle, ettd vanhemmalle. Puhelut ovat
maksuttomia, luottamuksellisia, eika niitd nauhoiteta sek& puhelimeen voi soittaa
missa tahansa elaméaan ja sen vaikeuksiin liittyvissé asioissa. Jos puhuminen tuntuu
vaikealta, voi puhelun sijasta kirjoittaa kirjeen tai kayttaa Chat-palveluita. (Manner-
heimin Lastensuojeluliitto, a, [Viitattu 28.10.2016].)

MLL tarjoaa myds vahintadn 16-vuotiailta ja Mannerheimin Lastensuojeluliiton las-

tenhoitokurssin suorittaneilta hoitajilta tilapaista ja lyhytaikaista lastenhoitoapua.
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Lastenhoitoapuun on mahdollisuus silloin, kun lapsi, vanhemmat tai vakituinen hoi-
taja sairastuvat, vanhemmat ovat tyomatkalla, kokouksessa tai opiskelemassa.
Mahdollisuus lastenhoitajan palveluihin on myoés silloin, kun vanhemmat haluavat
vain viettad aikaa yhdessa ja hengahtaa arjesta. Hoitajalla on mahdollisuus saapua
kaikkina vuorokauden aikoina. (Mannerheimin Lastensuojeluliitto, b, [Viitattu
28.10.2016].) MLL tarjoaa lisdksi perhekahviloita, kerhoja ja vertaisryhmia lapsiper-
heille. Perhekahviloissa ja vertaistukiryhmissa voi tutustua samassa elamantilan-
teessa oleviin perheisiin omalla paikkakunnalla. Kerhoja jarjestetaan seka lapsille,
ettd yhdessa lapsille ja vanhemmille, missa leikki, ilo ja osallisuus ovat tarkeimpina
tekijoina. (Mannerheimin Lastensuojeluliitto, c, [Viitattu 28.10.2016].) Perheita aut-
tavat myds perhe- ja kylamummit seka -vaarit. Perhekummit osallistuvat perheiden
arkeen, kuuntelevat ja keskustelevat. (Mannerheimin Lastensuojeluliitto, d, [Viitattu
28.10.2016].) Kylamummit ja — vaarit kayvat kouluissa, kerhoissa ja kahviloissa viet-
tamassa aikaa lasten kanssa. (Mannerheimin Lastensuojeluliitto, e, [Viitattu
28.10.2016].)

Seurakunnat jarjestavat diakoniaty6td, joka perinteisesti keskittyy vanhus- ja lapsi-
tyohon, mutta jarjestavat apua myads tyoikaisille yhd useammin. Seurakunnissa teh-
dddn muun muassa vammaistyota ja tarjotaan perheneuvontaa. Perheneuvojat
tyoskentelevat seurakunnan perheasioiden neuvottelukeskuksissa. Perheterapeutit
toimivat tukena silloin, kun tarvitaan esimerkiksi sovittelijaa perheen sisaisiin riitoi-
hin, tai tukea perheen arjesta selviytymisessa. Lapsityota tehdaan paivakerhoissa,
pyhakouluissa seka perhekerhoissa. Seurakunta toimii tiiviissa yhteistydssa kuntien
kanssa. (Forss & Vatula-Pimia 2014, 52.)

4.6 Kuntien tarjoama perhety6 ja kotipalvelu kriisista selviytymisen apuna

Perhetyotd kaytetddn joissakin kunnissa sellaisissa tapauksissa, kun perheessé
koetaan kriisi, kuten lapsen sairastuminen pitkdaikaisesti. Talloin tyontekija ei niin-
kaan tee perinteisia kotitoita, vaan avun antaminen painottuu kasvatukselliseen ja
kodinhoidolliseen tukemiseen seka ohjaukseen. Perhetytta saatetaan tarvita sellai-
sissa tapauksissa, kun arjen taidot ja vanhemmuus ovat hukassa, perheessa on

vasymysta tai lapsen sairastuminen on uuvuttanut vanhemmat. Valitettavasti télle
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palvelulle on enemman kysynta&, kuin sita on mahdollisuus tarjota. Monissa per-
heissa olisi tarvetta kodinhoidolliselle tukemiselle esimerkiksi lapsen tai lasten sai-
rastaessa runsaasti. (Forss & Vatula-Pimia 2014, 13.) Samanlaista apua ja tukea
kunta tarjoaa kotipalvelun tiimoilta. Kotipalvelusta huolehtii lapsiperheiden kotipal-
velun tydntekija. Kotipalvelu on maksullista ja maksut maéaraytyvat sosiaali- ja ter-
veyslautakunnan mukaan. (Seinajoen kaupunki [Viitattu 6.2.2017].)

Perhetyon tarjoamia apumenetelmia ovat vanhemmuuden tukeminen, lasten hoi-
dossa ja kasvatuksessa ohjaaminen, arjen ja rutiinien hallinta, sosiaalisten verkos-
tojen yllapitaminen seka tilapaisen rasituksen helpottaminen. Perhetyd on ennalta
ehkaisevaa hoitoty6ta, jotta esimerkiksi vanhempien riski sairastua masennukseen
vahenisi. Taman vuoksi olisikin tarkeaa, etta perhetyd olisi saavutettavissa oleva

etuus kaikille lapsiperheille elaman kriisitilanteissa. (Forss & Vatula-Pimia 2014, 38.)

Seingjoella perhetydntekijéihin saa yhteyden Lastensuojelulaitos Pajurinteesta. Hei-
dan tavoitteena on tukea perheiden elamanhallintaa, sek& voimavarojen kartoitta-
mista kayttoon ja tukea arjessa selviytymista. Perhetyontekijat tapaavat lapsen van-
hempia, lasta ja muuta tukiverkostoa. Tapaamisia voidaan jarjestaa perheen ko-
tona, tai Pajurinteen toimitiloissa. Tapaamisia on 1-2 kertaa viikossa. (Seingjoen
kaupunki, [Viitattu: 27.10.2016].)

4.7 Vertaistuen tarkeys selviytymisessa

Vertaistuki on sitd, kun samassa elaméntilanteessa olevat, tai saman kokemuksen
kokeneet henkil6t tukevat toinen toistaan. Vertaistukea voi olla esimerkiksi keskus-
teluapu ja vertaistukiryhmatoiminta. Ryhmissé keskustellessa yleensa keskustelua
ohjaa koulutettu vapaaehtoinen, ammattilainen tai joku ryhmaélaisista. Nykyaan kou-
lutetaan henkil6itd kokemusasiantuntijoiksi, jotka ovat lapikayneet elamassaéan vai-
keita asioita, kuten esimerkiksi lapsen sairastumisen pitkaaikaissairauteen. He kier-
tavat kertomassa kokemistaan asioista erilaisissa tapahtumissa antamassa vertais-
tukea samassa elamantilanteessa olevien kanssa. (Forss & Vatula-Pimia 2014, 52.)
Tukihenkilbiden vetdmat yhteiset tapaamiset kannustavat selviytymisessa seké ko-

rostavat onnistumista arjessa ja tasapainottelua lapsen sairastumisen ja normaalin
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arjen sujumisessa. Kuuntelu, rohkaisu ja ymmartdminen ovat tukihenkildiden tar-
keita tehtavia. (Mikkonen 2009, 147.)

Vertaistukeen liittyy olennaisena osana psyykkinen tuki. Psyykkisella tuella voidaan
tarkoittaa monia eri asioita, mutta lahtékohtana on aina molemminpuolinen ymmar-
rys siita, etta inmiset ovat vuorovaikutuksessa keskendan auttaakseen toista. Olen-
naista on kuuntelun ja keskustelun myota annettu apu ja tuki. Taitava kommunikaa-
tio ei ainoastaan helpota elamantilanteen hallintaa, vaan parhaillaan jopa edistaa
psyykkista sopeutumista. (Davis 2003, 11.) Vertaistuki antaa parhaimmillaan toivoa
perheelle. Tutustuminen sellaisiin ihmisiin ja perheisiin, jotka ovat paasseet eteen-
pain vaikeista ajoista helpottaa heidan omaa selviytymistaén. Tasta syysta on tar-
kea jarjestda mahdollisuus saada vertaistukea ja osallistua erilaisiin tukiryhmiin.
(Kohonen ym. 2007, 71.) Vertaisryhmien tarjoama tuki on kaytantdon sopivaa ja sen
tarkea peruspilari on positiivinen palaute. Vaikka vertaisryhmassa onkin mahdollista
saada tietoa, sen tarkein anti on henkinen tuki. (Jurvelin ym. 2006, 20.)

Vertaisryhmissa keskustellessa muiden kanssa voi saada hyvia ideoita eri selviyty-
miskeinoista muiden kokemusten avulla. Vaikka vertaisryhmassa kasitellaén ahdis-
tavia ja tuskaisia kokemuksia, myds naurun ja huumorin tarkeytta korostetaan. Ryh-
matoimintojen tavoite on etsia yhdessa ja jakaa kokemuksia, miten tapahtuneesta
on selviydytty. Lisaksi ryhmalaiset etsivat keskenaan konkreettisia keinoja, jotka
auttavat ja palauttavat heidan toimintakykyaan. Ryhman avulla voi myos parantaa
sosiaalisia kykyja ja se tarjoaa uuden tukiverkoston. Vaikka kyse onkin ryhmasta,
siina kartoitetaan yksilolliset elamantilanteet erilaisine tulevaisuudensuunnitelmi-
neen ja toipumisodotuksineen. Jokaisen voimavarat otetaan huomioon ja jaksami-
nen nykyisessa elamantilanteessa kartoitetaan. Tarvittaessa tukien hakemisessa
avustetaan ja elAménhallintaa korostetaan. (Ruishalme & Saaristo 2007, 89, 106—
107.)

Ensitiedon saannin jalkeen lapsi ja vanhemmat ohjataan potilasjarjeston piiriin, joka
joko yhdessa terveydenhuollon kanssa tai yksindan jarjestaa vertaistukitoimintaa.
Jarjestot ovat yleensa aloitteellisia tapahtumien jarjestamisessa ja kutsuvat sa-
massa tilanteessa olevia perheita eri tapahtumiin. Toisinaan tapahtumat saattavat

kestaa koko viikonlopun. Tama on hyva mahdollisuus synnyttaa kontakteja muihin
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pitkaaikaissairaiden lasten perheisiin. (Mikkonen 2009, 46.) Kantava ajatus on asi-
oiden, tuntemusten ja tapahtumien jakaminen keskendan ja vertaistuen parantava
voima perustuukin kuuntelemiseen, kohtelemiseen, kannustamiseen seka tukemi-
seen. Tarke&a on se, etta jokaista ryhméan jasenta kuunnellaan ja kaikilla on yhta-
laiset mahdollisuudet kertoa tuntemuksistaan. Painopisteen tulee olla tulevaisuu-
dessa. (Ruishalme & Saaristo 2007, 106.) Ryhman jasenet ovat tasa-arvoisessa
asemassa. Vertaisryhman tasavertaisuus ohjaa yhteison yksil6ita tasavertaiseen ai-
kuisuuteen. Yhteisten kokemusten ja yhteisen kielen kautta ryhméan jasenet voivat
ymmartaa toisiaan varsinaisia asiantuntijoita paremmin ja ndin mygs auttamaan toi-

nen toistaan. (Kinnunen 2006, 35.)

Viime vuosien aikana vertaistuen suosio on kasvanut hurjasti, ja lahes jokaiseen
elaman kriisiin on tarjolla oma tukiryhmé. Samoja asioita lapikaynyt ihminen ymmar-
taa paremmin, milta toisesta tuntuu. Lisaksi usein ihmisesta saattaa tuntua silta, etta
han on ainoa, joka joutuu lapikdymé&an naita asioita. Vertaistukiryhmassa kyseinen
ihminen nakee, ettd han ei ole yksin. (Ruishalme & Saaristo 2007, 106.) Tavoite on,
ettd ryhmissa kavisivat keskustelemassa myos eri yhdistykset ja potilasjarjestot ja

yhteydenpito heidan valillaan olisi tiivimpaa ja sujuvampaa (Mikkonen 2009, 147).

Vertaistuen on koettu auttavan myds jokapaivaisen arjen pyorittamisessa, seka siita
selviytymisessa. On koettu jopa, ettd vertaisryhman antama tuki vetaa vertojaan
ammattilaisten antamalle tuelle. Moni vertaistukiryhmassa kaynyt kokee oppi-
neensa ryhman myota vaatimaan oikeuksiaan ja pitdmaan puoliaan. (Mikkonen
2009, 148.)
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5 LAADUKAS OHJAUS JA KIRJALLINEN OPAS
PERHEKESKEISEN HOITOTYON TUKENA LAPSEN
SAIRASTUESSA PITKAAIKAISSAIRAUTEEN

5.1 Potilaan suullinen ja kirjallinen ohjaus hoitoty6n tukena

Yksi hoitotyon tarke&a auttamismenetelma on ohjaus. Ohjauksen tarkoituksena on
tukea potilaiden toimintakykya, omatoimisuutta ja itsenaisyytta. Ohjaus antaa poti-
laalle valmiuksia osallistua omaan hoitoonsa ja selviytymaan itsenaisesti kotona.
Hyvalla ohjauksella potilaan elamanlaatu ja hyvinvointi voivat parantua. Se voi lisata
tyytyvaisyytta hoitoihin seka lievittdd pelkoa ja ahdistusta. (Eloranta & Virkki 2011,
7, 15.) Siksi on tarkeaa, etta potilas osallistuu omaan ohjaukseen (Kelo, Eriksson &
Eriksson 2013, 895), silla sen my6ta han voi olla sita itsendisempi, mitd enemman
han tietdd oman sairauden hoitoihin liittyvista asioista (Torkkola, Heikkinen & Tiai-
nen 2002, 35).

Sairaanhoitajan tehtaviin on aina kuulunut potilaan ohjaaminen terveyteen ja sai-
rauteen liittyvissa asioissa (Torkkola ym. 2002, 26). Sairaanhoitajat viettavatkin suu-
rimman osan heidan tydajastaan ollen kontaktissa lasten ja vanhempien kanssa
(Panicker 2013, 215). Tall6in heilla on parhaat mahdollisuudet seka ohjata etta neu-
voa potilaita. Sairaanhoitajilla on kokonaisvastuu ohjauksen ja neuvonnan suunnit-
telusta ja toteutuksesta, vaikka potilaat saavatkin tietoa monelta eri asiantuntijalta.
(Torkkola ym. 2002, 26.) Askarruttavissa asioissa vanhemmat kaantyvat usein mie-

luummin hoitajien, kuin ladk&rien puoleen (Panicker 2013, 215).

Lapsen ohjaaminen tapahtuu yleensa joko aikuisen perheenjasenen tai muun lap-
sen huoltajan mukana ollessa. Lapsen ika on aina otettava huomioon ohjaustilan-
netta suunniteltaessa. Ohjaajan on aina arvioitava, kuinka paljon ja millaista asiaa
ohjataan suoraan lapselle sek& huolehdittava siitd, etta lapsi ei tunne ohjauksessa
itseaan ulkopuoliseksi. Ohjauksen yhteydesséa tulee paattaa yhdessa perheen
kanssa, onko ohjausta tarpeen antaa myds muun muassa paivakotiin, kouluun tai

terveydenhoitajalle. (Kyngas ym. 2007, 29.)
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Laki potilaan asemasta ja oikeuksista maarittaa, etta tieto potilaan terveydentilasta,
hoitojen merkityksista ja vaihtoehdoista sek& niiden vaikutuksista ja muista hoitoon
vaikuttavista asioista tulee antaa potilaalle riittdvan ymmarrettavalla tavalla. Jos po-
tilas kayttaa kielta, mita terveydenhuollon ammattihenkil6t eivat osaa, on huolehdit-
tava tulkitsemisesta. (L.17.8.1992/785.)

Hyvalla ohjaajalla on vastuu luoda sellainen ymparisto, joka edistaa oppimista (Kelo
ym. 2013, 895). Potilaan suullinen ohjaus tulee antaa rauhallisessa, hairi6ttomassa
seka yksityisyyden suojaavassa ymparistéssa niin, ettd muut potilaat eivat ole kuu-
loetaisyydella. Esimerkiksi verhon takana suoritettava ohjaus niin, etta sen toisella
puolella on toinen potilas, ei ole hyvaksyttava paikka ohjauksen antamiselle. Ohjaus
tulee suorittaa myds oikeana ajankohtana, joka valitaan jokaisen potilaan vastaan-
ottokyvyn mukaan. Juuri ennen kotiuttamista annettu ohjaus ei ole suositeltavaa,
koska talldin ohjaus voi epaonnistua. (Torkkola ym. 2002, 30-31.) Myo6s liian var-
haisessa vaiheessa annettu ohjaus voi epaonnistua pelon, hAmmennyksen ja vas-
tarinnan vuoksi. Ohjauksen oikea ajankohta on silloin, kun potilas esittaa kysymyk-
sid, jolloin voidaan olla varmoja, etta potilas on valmis vastaanottamaan tietoa ja
ohjausta. (Eloranta & Virkki 2011, 31-32.)

Ohjauksen jaksottaminen on myo6s olennainen osa ohjausta, koska kaikki vastaan-
ottavat tietoa eri lailla. Joku ei kykene pelosta johtuvan lamaantumisen vuoksi ottaa
tietoa vastaan, joku ei pysty keskittymaan, joku voi torjua kokonaan koko asian ja
joku voi haluta tietda kaiken asiasta. Asiaa tulisi kayda lapi useamman kerran, jotta
asiat pystytaan sisaistamaan ja potilaalle jaa aikaa pohtia asiaa myos itsekseen.
(Eloranta & Virkki 2011, 32.)

Suullisen ohjauksen tueksi on tullut kirjallinen ohjaus. Kirjallinen ohjaus on tarpeel-
linen erityisesti hoitoaikojen lyhentymisen sek& henkilokunnan kiireen vuoksi. Pel-
kan suullisen ohjauksen jalkeen unohtaminen on yleista, siksi kirjallinen ohjaus on
tarkedssa osassa. Potilaalla on talléin mahdollisuus myohemmin kerrata saamansa
ohjauksen ja siihen liittyvat asiat ja nain myos l&heiset saavat tarvitsemaansa tietoa

kirjallisesta materiaalista. (Torkkola ym. 2002, 7, 29.)

Kirjallisen ohjeen tavoitteena on seka neuvoa potilaita ettd vastata kysymyksiin, sen

vuoksi annettujen ohjeiden tulee olla sisalléllisesti oikeita (Eloranta & Virkki 2011,
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74). Liséksi ongelmien seka tavoitteiden taytyy olla yhteydessa toisiinsa (Kelo ym.
2013, 895).

Kirjallisia ohjeita on erilaisia. Esimerkiksi kotiutuva potilas tarvitsee tietoa siita,
kuinka parjata kotona, kun taas sairastunut tarvitsee yleisesti tietoa sairaudestaan
ja sen hoidoista. (Torkkola ym. 2002, 35.) Jotta potilaalla on aikaa perehtya kirjalli-
siin ohjeisiin ja miettid etukateen mahdollisia kysymyksia, tulisi kirjalliset ohjeet an-

taa mahdollisimman aikaisessa vaiheessa (Eloranta & Virkki 2011, 32).

5.2 Kirjallisen ohjeen laatiminen

Ohjeen kirjoittaminen alkaa rajaamisesta kenelle ohje on tarkoitettu ja kuka ohjetta
lukee. Kirjalliset ohjeet tulee laatia niin, etta tarkein asia ilmoitetaan heti alussa, jotta
potilaat jotka eivat lue ohjetta loppuun, néakisivat kuitenkin tarkeimmat heita koske-
vat asiat. Paaotsikko ja valiotsikko ovat ohjeen tarkeimmat osat ja ohjeen onkin hyva
alkaa otsikolla, mika antaa viitettd aiheeseen. Paaotsikon tulee herattda lukijassa
mielenkiinto jatkaa lukemista. Valiotsikot kertovat olennaisimman asian tekstista ja
valiotsikoksi riittdd yksittdinen sana tai sanapari. (Torkkola ym. 2002, 35-36, 39—
40.)

Kuvat ovat myds yksi tarkeimmista kirjallisen ohjeen osista. Kuvat auttavat ymmar-
tamaan kasiteltyd asiaa seka herattavat mielenkiintoa kasiteltdvaa asiaa kohtaan.
Kuvia voidaan kayttaa tekstin tukena ja taydennyksena seka kuvituskuvina. Kuvi-
tuskuvien kaytdssa tulee olla tarkempi, koska toinen voi ajatella kuvia eri tavalla,
kuin toinen. Ohjeissa olevat tyhjat tilat usein taytetaan kuvituskuvilla, mika on tar-
peetonta, koska tyhjat tilat korostavat ohjeen rauhallista ilmetta. Tyhjaan tilaan lukija

voi itse kirjoittaa omia ajatuksiaan asiasta. (Torkkola ym. 2002, 40-41.)

Kuvien kayttoon liittyy myos tekijanoikeudet (Torkkola ym. 2002, 41). Tekijanoikeus-
laki maarittad, ettd kaikki, jotka ovat luoneet kirjallisen tai taiteellisen teoksen, omaa-
vat tekijanoikeudet omaan teokseensa (L. 8.7.1961/404). Nain myds tekijanoikeus-
lailla on suojattu kuvat ja piirrokset. Tekijanoikeuksilla tarkoitetaan siis sita, etta kuka
tahansa ei voi kopioida ja kayttda kuvia, vaan lupa on paasaantdisesti kysyttava
kuvan tekijalta. (Torkkola ym. 2002, 42.)
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Otsikoiden ja kuvien jalkeen tulee kirjoittaa ohjeen varsinainen teksti. Teksti tulee
olla havainnollistavaa yleiskielta ja esimerkiksi sairaalasanastoa tulee valttaa. (Tork-
kola ym. 2002, 42.) Kirjasinkoko tulee olla vahintaan 12 ja kirjasintyyppi on oltava

selkeasti luettavaa (Kyngéas ym. 2007, 127).

Esittamisjarjestys esimerkiksi toimenpiteisiin tuleville voidaan rakentaa aikajarjes-
tyksen perusteella, eli mita tapahtuu ensimmaisena ja mita sen jalkeen. Tautien
syista ja niiden hoidoista kertova ohje voidaan rakentaa kysymysrunkojen avulla, eli
mitd, miten, missd, milloin, milla seurauksella ja kuka. Taudeista kertovan ohjeen
tulisi vastata ainakin kysymyksiin: mika tauti on kyseessé, miten ja missa tautia voi-
daan hoitaa, kuka hoitoa antaa ja mita sairaudesta voi seurata. Kappaleenjakoa tu-

lee noudattaa, jotta ohjeesta tulee ymmarrettavampi. (Torkkola ym. 2002, 42—-43.)

Kaiken taman liséksi ohjeessa tulee olla yhteystiedot, tekijan/tekijoiden nimet ja
vinkkeja lisatiedoista. Yhteystietoja ei kuitenkaan tarvita esimerkiksi yleisesti tau-
dista kertovassa ohjeessa, mutta kaikissa muissa, jossa potilaan taytyy toimia tie-
tylla tavalla, on ne ldydyttava. Ohjeet eivat voi vastata kaikkiin kysymyksiin, joita
potilailla tulee mieleen. Sen vuoksi ohjeessa olisi hyva olla vinkkeja lisatiedoista,
esimerkiksi lista kirjoista, artikkeleista ja Internet-sivuista, mista etsia tietoa. Ohjeet
eivat ole koskaan taysin valmiita, vaan niita tulee jatkuvasti verrata potilaiden tar-
peisiin ja muuttuviin hoitokaytantéihin seka paivittaa, jos ne eivat vastaa toisiaan.
(Torkkola ym. 2002, 25, 44.)
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6 OPINNAYTETYON TAVOITE, TARKOITUS JA TEHTAVAT

Opinnaytetyon tavoitteena oli tuottaa kirjallinen opas sairastuneiden pitkaaikaissai-
raiden lasten perheille helpottamaan elamaé uuden ja haasteellisen arjen keskella.
Opas on suunnattu sairastuneen lapsen koko perheelle, mutta tavoitteena oli erityi-
sesti helpottaa lapsen vanhempien tilannetta uudessa ja vaikeassa elamantilan-
teessa seka uuden arjen kanssa selviytymisessa. Koska sairaanhoitajan tehtavana
on antaa paivittain suullista ja kirjallista ohjausta, toimii opas myds hyvin sairaan-

hoitajan ja muun henkilokunnan apuvélineena ohjaustilanteissa.

Hoitoaikojen lyhentymisen vuoksi kirjallinen ohjaus on noussut isoksi osaksi hoito-
tyon ohjauksen onnistumista. Kirjallisella ohjauksella varmistetaan se, ettéa vanhem-
milla on mahdollisuus myéhemmin palata ohjeissa oleviin asioihin ja kerrata ja si-

sdistaa asia rauhassa.

Opinnaytetyon tarkoituksena oli etsia tutkittua tietoa aiheesta ja sen pohjalta koota
teoreettinen tuotos, joka toimii runkona myds oppaalle. Opas on helppolukuinen,
selkea ja mielenkiintoa herattava seka hyva apuvaline perheille, josta tieto 16ytyy

helposti ja nopeasti siséllysluettelon avulla.

Opinnaytetydn tehtavana oli vastata kysymyksiin

millaisia tuntemuksia lapsen sairastuminen pitkaaikaissairauteen herattaa
koko perheessa

— miten selviytya arjesta lapsen sairastuessa pitkaaikaissairauteen

— mistd hakea/saada apua eldméntilanteeseen sopeutumiseen seka

— millainen on laadukas kirjallinen ohje hoitoty6n tukena.
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7 TOIMINNALLISEN OPINNAYTETYON PROSESSI

7.1 Toiminnallisen opinnaytetyon teoria

Toiminnallisen opinnaytetyon tarkoituksena on toimia vaihtoehtona tutkimukselli-
selle opinnaytetydlle ja sen tavoitteena on ohjeistaa, opastaa ja jarkeistad kaytan-
non toimintaa. Toiminnallisessa opinnaytetydssa ei ole tutkimuskysymyksia eika tut-
kimusongelmaa. Toiminnallisena tuotoksena ammatilliseen kaytantéon voi olla esi-
merkiksi kirja, kansio, portfolio tai opas esimerkiksi perehdyttamisoppaana tai
muuna ohjeistuksena. Tama ei kuitenkaan yksin riitd opinnaytetyoksi, vaan lisaksi
on naytettava, etta sinulla on taito yhdistda seka ammatillinen teoriatieto ettd am-
matillinen kaytantoé yhteen. Toiminnallisen opinnaytetydn on oltava tydelamalahtoi-
nen ja kaytannonlaheinen seka perustua tutkittuun tietoon ja osoittaa riittavalla ta-
solla tekijan tietoa ja taitoa. (Vilkka & Airaksinen 2003, 9-10, 30, 41-42.)

Opinnaytetyon aiheen valinnassa kannattaa ottaa huomioon koulutusohjelman
opinnot seka yhteyksien luominen tydelamaéan. Huomioitavaa on myo6s suhteiden
yllapitaminen aiempiin harjoittelupaikkoihin seka tietojen ja taitojen syventaminen
aiheesta, mika itsed kiinnostaa. Tyoelamalahtdinen aihe tukee ja suuntaa ammatil-
lista kasvua, urasuunnittelua seka tyollistymista. (Vilkka & Airaksinen 2003, 16-17.)

Toiminnalliseen opinnaytetydhdn suositellaan miettimaan ja hankkimaan toimeksi-
antaja. Toimeksiantaja voi olla joko tydnantaja tai esimerkiksi harrastustoiminnan
kautta tdhan tehtavaan 16ytynyt sopiva henkild. Toimeksiannetun opinnaytetyon ja
sen prosessin my6ta on mahdollisuus osoittaa omaa osaamista ja kiinnostusta tyo-
elamaé kohtaan seka luoda kontakteja tybelamaan ja tata myota myaos |oytaa toita.
Toimeksiannetusta opinnaytetyosta tulee herkasti paljon laajempi kokonaisuus, kuin
mitd alkuperdiset suunnitelmat ja tavoitteet olivat. (Vilkka & Airaksinen 2003, 16—
19)

Ensimmainen vaihe toiminnallisessa opinnaytetydssa on aiheen ideointi, jolloin l&h-
detaan liikkeelle siitéq, mika alan opinnoissa tai esimerkiksi tydharjoitteluissa kiinnos-
taa tekijaa eniten. Tarkeda on se, ettéa aihe on motivoiva, opettavainen ja niin ajan-

kohtainen, ettd mahdollinen toimeksiantaja kiinnostuisi myos aiheesta. Seuraava
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vaihe on toimintasuunnitelman laatiminen, koska toiminnallisen opinndytetyon idean
ja tavoitteiden on oltava tiedostettuja, harkittuja ja perusteltuja. Suunnitelman tarkoi-
tus on jasentaa tekijlle itselleen mitd han on tekemassa ja kuinka han saavuttaa
tavoitteensa. Aikataulu on myds hyva laittaa suunnitelmaan, jotta opinnaytetydn oh-
jaaja voi arvioida, onko aikataulutus realistinen. Aihetta miettiessa tulee miettia
myoOs kohderyhma ja sen mahdollinen rajaus esimerkiksi ian mukaan. (Vilkka & Ai-
raksinen 2003, 26-27, 38.)

7.2 Yhteistydtahon esittely

Opinnaytetyd on toteutettu yhdessa Seingjoen ammattikorkeakoulun sekd Seina-
joen keskussairaalan lastentautien toimintayksikon kanssa. Tarve opinnaytetydlle ja
oppaalle tuli lastentautien toimintayksikolta. Lastentautien toimintayksikdssa ei ai-
kaisemmin ollut opasta, joka kasittelee yleisesti lasten sairastumista pitkaaikaissai-
rauksiin seka sen herattamia tunteita tai arjesta selviytymista, joten toimintayksi-
kdssa koettiin olevan tarve oppaalle. Aihe opinnaytetyolle on paatetty yhdessa teki-

jéiden, yhteistydtahon seké ohjaajien kesken.

Opinnaytetydn lupahakemus on toimitettu Seindjoen keskussairaalan opetusylihoi-
tajalle. Opinnaytetydn prosessin aikana toiminnallinen tuotos on lahetetty oikoluet-
tavaksi lastentautien toimintayksikon osastonhoitajille seka ylihoitajalle.

Seinajoen keskussairaalan lastentautien toimintayksikdssa hoidetaan alle 16-vuoti-
aita lapsia ja nuoria, joilla on tarve erikoissairaanhoidollisiin palveluihin. Pitkaaikais-
sairaiden potilaiden on mahdollisuus olla hoidossa 18-vuotiaaksi asti. Yksikdssa toi-
mivat lastentaudit, lastenkirurgia ja lastenneurologia. Henkilékunta on erikoistunut
moniammatillisesti lasten ja nuorten sairauksiin sek& niiden hoitoon. Laadukkaa-
seen hoitoon kuuluvat sairauden tutkiminen, toteaminen ja kuntoutus. Yksikdssa
otetaan huomioon lapsipotilaat seka perheiden erityistarpeet. (Etela-Pohjanmaan
sairaanhoitopiiri, [Viitattu 18.1.2017].)
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7.3 Toiminnallisen opinnaytetydn suunnittelu

Opinnaytetyon suunnittelu alkoi aiheen miettimisella ja kohderyhmén rajaamisella,
seka tyonimen muodostamisella, jonka jalkeen alkoi opinnaytetyén suunnitelman
tydstaminen. Opinnaytetydn suunnitelma oli pitkalti itse opinnaytetydn suunnittelua.
Suunnitelman rakenne ja sisélto olivat alkuun opinnaytetydn pohjana, josta tyon te-

keminen lahti eteneméaan.

Oppaan raakaversio suunniteltin ensimmaisena. Tyoryhma yhdessa pohti, millai-
nen valmiista tuotoksesta lopulta tulisi. Kaytetaanko kuvia vai ei, millainen on tekstin
siséltd ja mika on sivumaara, seka kenelle opas erityisesti on kohdennettu, olivat
ensimmaisia kysymyksia, joita oppaan suunnittelussa on l&ahdetty tydostdamaan. Kun

nama asiat olivat selvid, alkoi tiedon etsintéa seka oppaaseen etta opinnaytetydéhon.

Suunnitteluun sisaltyi myos opinnaytetyon sisallysluettelon laatiminen, jonka avulla
|0ydettya tietoa oli helpompi lahtea tydostdméaéan ja laittamaan omien otsikoidensa
alle. Alkuperainen siséllysluettelo on suunniteltu yhdesséa ohjaajan kanssa, mutta
tiedon lisaantyessa ja aiheen laajetessa sisallysluettelo on kehittynyt nykyiseen

muotoonsa.

7.4 Toiminnallisen opinnaytetydn toteutus

Opinnaytetyon aihe valikoitui alkukevaasta 2016 tekijoiden, opinnaytetydn ohjaajien
seka yhteisty6tahon kanssa ja aihe seka tyén nimi kehittyivat kevaan aikana nykyi-
seen muotoonsa. Aiheen valitsemisen jalkeen alkoi opinndytetydn suunnitelman te-
koprosessi loppukevaastad 2016. Suunnitelma valmistui alkusyksysta 2016, jolloin
se lahetettiin Seindjoen keskussairaalan opetusylihoitajalle lupahakemuksen liit-

teena.

Varsinaisen opinnaytetyon tekeminen alkoi alkusyksystéd 2016. Prosessi alkoi teo-
reettisen osuuden tiedonhaulla. Tiedon hankkimiseen tietokantoina on kaytetty
Aleksia, Medicia, Melindaa, Cinahlia sekd SeAMK-Finnaa. Kirjallisuutta ja artikke-
leita on etsitty Terveyskirjasto Mediwestista seka Seingjoen ja Vaasan kaupungin-

kirjastoista. Tiedonhaussa suomenkielisind hakusanoina on kéaytetty sanoja lapsi,
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lapsiperhe, perheen terveys, terveyden edistdminen, sairaalahoito, sairastuminen,
pitkaaikaissairaus, tukeminen, vertaistuki, perhehoitoty®, selviytyminen, perhekes-
keisyys, vanhemmat, pitkdaikaissairas lapsi, perhe seka opas ja oppaat. Eng-
lanninkielisia hakutuloksia on haettu hakusanoilla child, support, supporting, coping,
surviving, family, family with children, health, family health, health promotion, family
nursing, family centered care, chronically ill child, hospital care, parents ja illness.
Edella lueteltuja sanoja on kaytetty yksittaisind hakusanoina seka erilaisina yhdis-

telminé etsittaessa kirjallisuutta tietokannoista.

Teoreettisen viitekehyksen rakentumisen loppuvaiheessa alkoi oppaan tydostaminen
tammikuussa 2017. Oppaan sisaltd méaarittyi teoreettisen tiedon pohjalta, jonka jal-
keen opas lahetettiin oikoluettavaksi opinnaytetyon ohjaajille, lastentautien toimin-
tayksikon osastonhoitajille seka ylihoitajalle tammikuun loppupuolella. Lisaksi
opasta ovat lukeneet myds muut testilukijat, joilla on kokemusta pitkdaikaissairaan
lapsen vanhempana olosta. Saamien palautteiden myota opasta muokattiin ja se

valmistui lopulliseen muotoonsa helmikuun aikana.

Kaikki valokuvat on otettu ilmaisista kuvapankeista, joissa kuvat ovat julkaisuvapaita
kaikkien kayttoon. Kuvapankit olivat Pixabay.com ja Stocksnap.io. Oppaan taitto on
tehty Microsoft Word —ohjelman Kirjataittoasetuksen avulla. Oppaan sisaltdméat ku-
vat seka kannet on muokattu Photoshop CC 2017 —ohjelman ilmaisella kokeiluver-

siolla, joka on vapaasti kaikkien ladattavissa Adobe.com sivustolta.

7.5 Toiminnallisen opinnéaytetydn arviointi

Aiheen valintaan vaikuttivat tekijoiden mielenkiinto lasten ja perheiden terveyden
edistamiseen seka tydskentely lasten ja nuorten parissa. Valinta aiheesta tehtiin yh-
dessa yhteistydtahon kanssa. Seinajoen keskussairaalan lastentautien toimintayk-
sikdssa ei ollut opasta joka toimisi yleisesti kaikkien pitkadaikaissairauksien kohdalla
perheiden tukena arjesta selviytymiseen. Tasta syysté oppaalle koettiin olevan tarve
ja siita kehittyi aihe opinnaytetyoélle.

Tekijoiden ideana oli tuottaa opas pitkdaikaissairaiden lasten perheiden tueksi ja

yhteisty6tahon toiveena oli saada kayttoon opas, joka on suunnattu yleisesti kaikille
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pitkaaikaissairaiden lasten perheille. Molempien osapuolten ideat koottiin yhdeksi

toimivaksi kokonaisuudeksi.

Vaikka usein toiminnallisissa opinnaytetdissa aihe muuttuu erilaiseksi kuin alussa
oli tarkoitus (Vilkka & Airaksinen 2003, 155), tassa opinnaytetydssa aihe on pysynyt
suhteellisen muuttumattomana aiheen rajauksen jalkeen. Aiheen rajaus helpotti
huomattavasti tydskentelyn aloittamista seka teoreettisen tiedon etsimista. Tiedon-
haku oli alkuun haastavaa, koska nain laajaa tiedonhakua ei ole aikaisemmin tehty,
mutta osaavan kirjastohenkilokunnan avulla paasi alkuun tiedonhaussa, jonka jal-
keen lahteitd osasi hakea paremmin itsenéisesti. Asiasanojen yhdistaminen oli
haasteellista tiedonhaussa, jolloin niita joutui pilkkomaan osiin, minka jalkeen tietoa
alkoi l6ytya laajemmin. Englanninkielisten artikkeleiden Iéytaminen oli haastavinta,
mutta apua kysymalla vieraskielisia lahteitékin alkoi I6ytya. Lahteiden valinnan jal-
keen alkoi teoreettisen viitekehyksen muodostuminen. Hakutuloksia on tarkasteltu
kriittisesti ja valittu naista ajankohtaisimmat seké luotettavimmat lahteet.

Ongelmaksi siséallon koostamisessa osoittautui aiheen laajuus, jolloin oppaaseen
otettavaa sisaltéa joutui rajaamaan tiivimmaksi. Oppaan sisallon valitsemisessa
huomioitiin erityisesti arjesta selviytymisen keinot. Oppaasta haluttiin selkea ja help-
polukuinen ja opas pidettiin tiiviina kokonaisuutena, joka sisaltaa vain tarpeellisen

tiedon.

Opinnaytetydn tavoitteena oli tuottaa kirjallinen opas vastasairastuneiden pitkaai-
kaissairaiden lasten perheille helpottamaan elam&& uuden ja haasteellisen arjen
keskella. Tavoite toteutui suunnitellulla tavalla. Oppaasta tuli sellainen kuin alun pe-

rin oli suunniteltu.

Opinnaytetyon tehtavana oli vastata kysymyksiin: millaisia tuntemuksia lapsen sai-
rastuminen pitkaaikaissairauteen herattad koko perheessé, miten perhe voi selviy-
tya arjesta lapsen sairastuessa seka mista apua on saatavilla. Opinnaytety® on vas-
tannut naihin kysymyksiin laajasti teoreettisen tiedon pohjalta. Opinnaytetydssa on
selkedasti ja monipuolisesti tietoa siitéa, kuinka perhe voi selviytya kokemastaan krii-
sista, miten arjen muuttumiseen kannattaa varautua seka mista hakea apua. Erilai-
set tukimuodot on paapiirteittdin esitelty seka opinnaytetydssa ettd oppaassa. Li-

saksi opinnaytety6 on vastannut kysymykseen millainen on laadukas kirjallinen ohje
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hoitotydn tukena hoitohenkilokunnalle. Laadukas opas on ymmarrettava, selkea ja
helppolukuinen seka sisallysluettelon avulla lukijan on helppo I6ytaa tarvitsemansa
tieto. Naita ohjeistuksia noudattamalla tdman opinnaytetyén tuotos on koottu laa-

dukkaaksi oppaaksi.

Ryhméadynamiikka on toiminut koko prosessin ajan hyvin. Pienista erimielisyyksista
on keskusteltu yhdessa tydryhmén kanssa ja sen avulla on paésty yhteisymmarryk-
seen tyon toteuttamisesta. Jokaista tyéryhman jasenen mielipidetta on kuultu ja
otettu huomioon, seka jokainen on saanut tuoda oman osaamisensa esiin tyon eri
vaiheissa. Kaikilla tekijoilla oli selke& yhteinen visio siita millainen opinnaytetydsta

seka oppaasta tulee, mink& ansiosta suurimmilta erimielisyyksilta on valtytty.
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8 JOHTOPAATOKSET JA POHDINTA

8.1 Johtopdaatdkset ja pohdinta

Opinnaytetyoprosessi oli haastava, mutta opettavainen. Teoreettisen tiedon etsimi-
nen oli aluksi haasteellista, silla |&hteita 16ytyi todella vah&n aiheeseen liittyen. Ha-
kusanoja laajennettiin, jonka jalkeen lahteita alkoi lI6ytya enemmankin, minka jal-

keen tekstia oli helpompi alkaa tydstaa.

Tyon tekeminen ja aiheen opiskelu antoivat lisdkeinoja tydskennella pitkaaikaissai-
raiden lasten ja heidan perheiden kanssa seké valmiuksia antaa arjen selviytymis-
vinkkeja potilaille, silla jokainen sairaus on kriisi iasta huolimatta. Tyota tehdessa
tuli paljon uutta teoreettista tietoa aiheesta ja sitda myodden aiheesta oppi koko ajan
lisdd. Teoriaan perehtyminen antoi ndkemysta siita, millaista elama pitkaaikaissai-
raan lapsen perheessa on ja kuinka laajasti tukea on saatavilla. Tyon tekemisen
aikana selvéksi tuli se, miten tarkeita erilaiset selviytymiskeinot ovat tavallisessa ar-
jessa. Esimerkiksi tukimuotoja tarkastellessa ymmarsi, kuinka paljon tukea perheille

on oikeasti tarjolla téllaisessa tilanteessa ja mista apua voi lahtea etsimaan.

OpinnaytetyOprosessin aikana ja teoriatietoa etsiessa ilmeni, etta lapsen sairastu-
minen on jokapaivaiseen elamaan vaikuttava muutos, johon tarvitaan koko perheen
tukea, seka laajaa tukiverkostoa niin taloudellisesti kuin sosiaalisestikin. Lapsen sai-

rastuminen vaikuttaa jokaiseen perheenjaseneen ja muuttaa koko perheen elaman.

Sisarusten huomiointi jaa helposti vahaisemmalle silloin kun joku muu lapsista sai-
rastaa, mutta sisarusten huomioinnin tarkeys tuli esille opinnaytetyén tekoprosessin
aikana. Erityisesti sairaalassa tulisi ottaa huomioon myo6s sisarukset, jotta pelko tai
kateus ei ota valtaa sisarusten valisissa suhteissa. Myo6s se, etta lasta ei eroteta
missdéan vaiheessa kodin arkirutiineista on tarkeda. Lapsen tulisi saada olla sairaa-
lassa ollessaan niin l&heisissa tekemisissa kodin kanssa kuin mahdollista ja sairaa-
lajakson jalkeen kotiutumisen tulisi olla mahdollisimman sujuvaa. Tastéa syysta kodin

ja sairaalan tulisi olla tiiviissa yhteistydssd myos lapsen ollessa kotona.

Sairaanhoitajankin tulisi olla perilla tukimuodoista yleisesti sen verran, etta potilasta

tai hanen omaisiaan osattaisiin ohjata tukien hakemiseen. Etsitysta aineistosta tuli
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selvaksi, etta tuen hakeminen ei ole aina niin yksiselitteisté ja se saattaa olla monen
vanhemman mielesta hankalaa. Usein vanhemmat saattavatkin siita syysta ensim-
maisena kaantya sairaanhoitajan puoleen tukiasioista kysyessaan, koska sairaan-

hoitaja on laheisissa tekemisissa perheen kanssa koko hoitopolun ajan.

Monesti ensimmainen tarjottava tuki vaikuttaisi olevan rahallinen tuki. Viime aikoina
on kuitenkin kuullut entistd enemman puhuttavan vertaistuesta. Vertaistuen tarkeys
kavi opinnaytetytn tekemisen aikana selvaksi, silla tutkimustenkin mukaan ihminen,
joka on aiemmin kokenut samanlaisia asioita, pystyy asettumaan paremmin Krii-
sissa olevan henkilon asemaan ja nain tarjota kohdistettua apua. Tasta syysta ver-
taistukea taytyisi muistaa tarjota potilaille ja kannustaa heitd osallistumaan muun
muassa jarjestojen jarjestamiin tilaisuuksiin. Tilaisuuksissa saa tietoa sairaudesta
sellaisilta, jotka ovat samanlaisessa tilanteessa. Liséksi voi helpottaa tietoisuus
siitd, etta ei ole yksin ja lapset saattavat |0ytaa tapahtumista samassa tilanteessa
olevia kavereita. Oli kyseessa sitten sairastunut lapsi tai terveité sisaruksia, lapsella
on mahdollisuus kokea olevansa normaali, kun ymparilla on muita samassa tilan-

teessa olevia lapsia.

8.2 Opinnaytetydn eettisyys ja luotettavuus

Erilaisten tutkimuksien kanssa joutuu tekemisiin yha useammin hoitoalalla. Kaytan-
ndssa se tarkoittaa sita, etta esimerkiksi sairaanhoitaja tai muu hoitotydntekija jou-
tuu etsimaan paatoksenteolleen tai tekemilleen hoitotoimenpiteilleen perusteita tut-
kimuksista. Lisaksi hoitotyontekijan on mahdollista osallistua erilaisiin terveystieteel-
lisiin tutkimushankkeisiin, tehdé itse oma tutkimuksensa tai olla jopa kohteena tutki-
muksille. Sairaanhoitajan on pystyttdva arvioimaan tutkimuksen eettista luotetta-
vuutta, tiedettava tutkimusaiheiden eettiset vaatimukset ja tunnettava tutkijoiden ja
tutkittavien oikeudet. (Leino-Kilpi 2014, 361.)

Tutkimusetiikka tarkoittaa eettisesti hyvan ja luotettavan tutkimuksen tekemista. Esi-
merkiksi jo tutkimuskohteen valintaan liittyy monenlaisia kysymyksia eettisyydesta.
Valinta tutkimuskohteesta tulee esiin tutkimustehtavaa ja tutkimusongelmaa maari-
teltdessa. (Leino-Kilpi 2014, 366.) Tassa opinnaytetyossa kohteeksi valikoituivat

alle 12-vuotiaat pitkaaikaissairaat lapset ja heidan perheensa. Aihe valikoitui sen
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vuoksi, etta yleisesti pitkdaikaissairauksiin kohdennettua opasta ei I6ytynyt ja sen
vuoksi talle koettiin olevan tarve. Erilaisia sairauksia on kuitenkin useita ja opas,
josta loytyy yleista tietoa selviytymisesta seké erilaisista tukimuodoista on aiheelli-
nen, jotta sairaanhoitaja voi sen antaa vanhemmille tai huoltajille oli sairaus mika
tahansa. Toisinaan sairaus saattaa olla sen verran harvinainen, etté kyseiselle sai-
raudelle ei ole opasta olemassa. Opas toimii my0s sairaanhoitajan tukena hanen
antaessa ohjausta perheille kriisista selviytymiseen ja erilaisten tukien hakemiseen
seka tiedottaessaan jarjestoistd. Oppaan lopusta l6ytyy kattava luettelo yleisimpien
sairauksien jarjestdista verkkosivuineen, joihin perheet voivat tutustua rauhassa al-

kujarkytyksesta toivuttuaan.

Lahteita valittaessa tarvitsee taitoa lahdekriittisyyteen seka kaytettyja lahteita tulee
valita harkiten. Lahteiden tulee olla mahdollisimman uusia, silla tutkittu tieto paivittyy
jatkuvasti uusien tutkimusten myota. (Vilkka & Airaksinen 2003, 72—73.) Tietolahteet
valitaan sen perusteella mika on ongelma, johon tulisi saada vastaus. Tutkimuksen
laadun varmistamiseksi tietolahteiden valitseminen on tarkeda. (Leino-Kilpi 2014,
367.) Tassa opinnaytetydssa lahteita on tarkasteltu kriittisesti ja varmistettu tiedon
olevan tutkittua sek& naytt6on perustuvaa. Opinnadytetydssa on kaytetty muutamia
yli 10 vuotta vanhoja lahteitd, silla uudempia teoksia ei ollut saatavilla tai uusia tut-
kimuksia aiheesta ei ole tehty. Muutoin lahteet ovat uusia ja ajankohtaisia seka alle

10 vuotta vanhoja.

Kaytettyjen lahteiden maara ei ratkaise opinnaytetybn arvoa, vaan tarkeéa on lah-
teiden laatu sek& niiden sopivuus (Vilkka & Airaksinen 2003, 76). Vaikka téassa opin-
naytetydssa on kaytetty paljon eri lahteitd, on ne kaikki valittu tarkoin seka koettu

tarpeellisiksi ja hyodyllisiksi.

Plagiointi on toisten ajastusten, ilmaisujen tai tulosten kayttdmista omissa nimissa
ilman oikeanlaista merkitsemisté. Siksi lahdeviitteiden merkitseminen on ehdotto-
man tarkkaa. (Vilkka & Airaksinen 2003, 78.) Opinnaytetytssé on kaytetty kirjallisten
toiden ohjeiden mukaista suorien lauseiden merkitsemistapaa seké tekstiviitteiden
kaytossa on oltu tarkkoja. Tarvittaessa on pyydetty asiantuntevaa apua opinnayte-

tyon ohjaajilta seka Seingjoen terveyskirjaston henkilokunnalta. Aineistoa on koottu
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saatavilla olevista mahdollisimman tuoreista painoksista. Opinnaytetyon teoreetti-
sen tiedon etsimiseen on kaytetty luotettavia tietokantoja, kuten Aleksi, SeAMK-

Finna, Cinahl, Medic seka Melinda.

Oppaan teossa on otettu huomioon myos eettisyys ja tekijanoikeuslaki. Oppaassa
kaytetyt kuvat ovat keratty ilmaisista kuvapankeista, ja ovat taten tekijanoikeus-
seka julkaisuvapaita. Naita kuvia saa kayttaa ei-kaupallisiin ja kaupallisiin tarkoituk-

siin ilmaiseksi.

8.3 Jatkotutkimusehdotukset

Aiheesta oli hyvin tehty tutkimuksia ja kirjallisuutta 16ytyi runsaasti, mutta lisatutki-
muksia olisi myés mahdollista tehda. Arjen selviytymiskeinoista |0ytyi suhteellisen
vahan kirjallisuutta ja tutkimuksia. Esimerkiksi jatkossa voisi tehda tutkimuksen siita,
millaisia selviytymiskeinoja kriisin kohdanneet perheet ovat kayttaneet ja mista

heille on erityisesti ollut hyotya.

Vertaistuki on viime vuosien aikana noussut tarkeaksi aiheeksi, mutta tutkittavaa
sen saralla voisi olla. Tutkimus siitd, miten vertaistuen piiriin paasseet ovat selvin-
neet kriisista verrattuna niihin, jotka eivat vertaistukea ole hakeneet olisi aiheellinen.
Liséksi vertaistuen vaikuttavuudesta kriisin alkuvaiheen kokemiseen voisi olla ajan-
tasainen tutkimus tarpeellinen, silla vertaistukea tarjoavien tahojen maara on viime
aikoina lisdantynyt ja vertaistukea saa aiempaa helpommin ja aikaisemmassa vai-

heessa.

Jokaisen ihmisen perhesuhteet seka ystavyys- ja kaverisuhteet ovat erilaisia. Avun
hakeminen lahipiiriltd on toisinaan vaikeaa, mika tuli ilmi opinnaytetydn tekoproses-
sin aikana. Tutkimus siitd, miten ja millaista apua lahipiiristd on saatavilla, ja miten
se on auttanut selviytymaan, voisi olla jatkossa eras tutkimuksen aihe. Lisaksi kai-
killa ihmisilla ei valttamatta ole l&heista tukiverkostoa, minka vuoksi apua ei ole saa-
tavilla. Siitd olisi mahdollisuus saada aihe tutkimuksiin, kuten esimerkiksi se miten
ja mista tukea olisi saatavilla silloin kun oma l&hipiiri on pieni, tai miten esimerkiksi

eri jarjestojen tarjoamat tukipalvelut, kuten kylakummi-toiminta, toimivat.
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LUKIJALLE

Suomessa yli viidesosalla
lapsista tiedetaan olevan
jokin pitkdaikaissairaus
sekd heista viidelld pro-
sentilla pysyva vamma tai
sairaus, joka heikentaa
elaméanlaatua pysyvas-
ti. Lapsen sairastuminen
pitkaaikaisesti on uusi ja
pelottava asia ja sairaus
vaikuttaa koko perheen
elamaan. Lapsen sairastu-
minen tuo mukanaan myds
pelkoa, surua, kysymyksia
seka ahdistusta. Tama
opaslehtinen on tarkoitettu
tueksi helpottamaan arjes-
sa selviytymista.

Alkuun voi tuntua silta, ettd elamé ei voi endéd koskaan tun-
tua hyvalta. On vaikea ymmartaa, ettd oma lapsi sairastuu ja
tunteet saattavat vaihdella jatkuvasti. Mika tahansa lapsen
elamaa uhkaava vaikea sairaus tai vamma aiheuttaa suurin-
ta mahdollista tuskaa, uhkaa ja hataa. Koko perheen tulisikin
tukea toisiaan ja pyrkia selviytyméaan yhdessa. Vanhempien ei
tarvitse olla yksin asian kanssa, avun tarve tallaisissa tilanteis-
sa on suuri ja apu tulisi olla saatavilla nopeasti.

Vaikeissa asioissa tulee aina kdantya terveydenhuollon ammat-
tilaisten puoleen, jotka voivat antaa tukea ja apua kriisista sel-
viytymiseen. Selviaminen, suru ja uuden tasapainon I6ytaminen
vievat aikaa ja vahitellen paivat tuovat mukanaan helpotusta.
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LAPSEN SAIRASTUMISEN
MERKITYS PERHEELLE

Tieto siita, etta lapsi on sai-
rastunut pitkdaikaissairauteen
saattaa yllattda ja pysayttaa
koko perheen normaalin ar-
jen. Toisaalta diagnoosin saa-
minen voi olla helpotus, jos
lapsella on pitkdan jatkunut
epamaaraisia oireita ja hanel-
& on jo epailty vakavaa sai-
rautta.

Pelko ja huoli nakyvat seka
lapsen ettd vanhempien kayt-
taytymisessa, joka voi olla
normaalista poikkeavaa. Pe-
lon, surun ja vihan reaktiot
ovat kuitenkin taysin normaa-
leja. Kayttaytymisen muutok-
set johtuvat yleensd hadasta
ja ahdistuksesta.

Lapsi tunnistaa vanhempien
huolen seka surun ja saattaa
tuntea tasta syyllisyytta.

Lasten kysymykset,
ajatukset ja
tunteet on otettava
tosissaan.

Lapselle tulisikin kertoa rehel-
lisesti mistd sairaudessa on
kyse, kuitenkaan mahdollisia
vakavia tai epatodennakdisia
mahdollisuuksia korostamat-
ta. Yhdessa asioiden puheek-
si ottaminen voi palauttaa nor-
maalin kayttaytymisen.
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Vanhemmilla saattaa olla ky-
symyksia sairauden aiheutta-
jasta ja sen mahdollisesta pe-
rinndllisyydesta seka kuinka
lasta voidaan auttaa. Mieles-
sa saattaa pyoria useimmiten
kysymyksia koskien lapsen
tulevaisuutta ja odotettavissa
olevaa elédménkaarta. Suh-
tautumista leimaa usein suru
ja pelko lapsen terveyden me-
netyksesta, tulevista ongel-
mista ja epausko, masennus
ja jopa viha.

Perhe kohtaa paljon uusia
asioita, kun lapsi sairastuu.
Vabhitellen uuteen arkeen kui-
tenkin tottuu ja ymmartas,
ettd lapsen sairastuminen ei
voi olla liian hallitseva tekija
elamassa.

LAPSEN SAIRAALASSAOLON
MERKITYS PERHEELLE

Sairaala ymparisténa voi tuntua aluksi vieraalta ja lapselle
tehtavat erilaiset toimenpiteet voivat aiheuttaa epavarmuutta.
Aluksi voi myds tuntua silta, etta ei tieda miten lapsen hoitoon
voi osallistua. Tieto sairauden hoidosta, lievittdmisesta tai hal-
linnasta auttaa ymmartamaan sairautta paremmin.

Sairaalahoidossa monesti lasta ahdistaa ja pelottaa vieras ym-
paristd sekd ero vanhemmista ja sisaruksista. Taman vuoksi
onkin tarkeaa, ettd on mahdollisuus olla lapsen tukena sairaa-
lahoitojen aikana. Myds sisaruksille olisi hyva tarjota mahdol-
lisuus tukea sairastunutta sisarustaan sairaalassakin. Lasta ei
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voi erottaa edes ajatuksel-
lisesti kodista ja perheesta
hanen joutuessaan sairaa-
laan, joten lapsen vierelle
jaaminen on tarkeaa.

Myds sisarusten huoli tu-
lisi ottaa huomioon muun
muassa juttelemalla tun-
teista ja tilanteesta, sil-
& hekin ovat huolissaan
sairastuneesta sisaruk-
sestaan ja voivat kokea
samalla my6s jaéneensa
vahemmalle huomiolle.

KRIISIT JA SELVIYTYMINEN

Jokainen ihminen kokee elaménsa aikana vaistamatta kriiseja.
Elama ja ihminen muuttuvat peruuttamattomasti kriisin kohda-
tessaan. Elaméan normaalia, hitaasti tapahtuvaa muutosta ei
valttamatta huomaa, mutta kriisista aiheutuva muutos on usein
akillinen. Kriisista selviytymiseen tarvitaan paljon voimavaroja,
joita jokaisella on. Voimavaroihin vaikuttavat aikaisemmin opi-
tut tavat toimia eri tilanteissa, sen vuoksi kannattaakin hyddyn-
taa aikaisemmin hyvaksi kokemiaan tapoja selviytya.

Selviytyminen voi
alkaa vasta kun
on hyvaksynyt
tapahtuneen.

Kriisit voidaan luokitella kehi-
tyskriiseiksi tai traumaattisiksi
kriiseiksi. Kehityskriiseja ovat
esimerkiksi lapsen syntyma
tai muuttaminen lapsuuden-
kodista. Traumaattisia kriiseja
ovat esimerkiksi onnettomuu-
det, laheisen kuolema tai va-
kava sairastuminen.
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Traumaattisen kriisin vaiheet on jaettu shokkivaiheeseen,
reaktiovaiheeseen, kasittelyvaiheeseen ja uudelleen suun-
tautumisen vaiheeseen. Shokkivaiheessa ihminen ei pysty
kasittamaan tapahtunutta ja voi jopa kieltda asian. Erilaiset
tunnereaktiot ovat normaaleja, kuten itkeminen, huutaminen,
lamaantuminen ja tunteiden poissulkeminen. Tiedon vastaan-
ottokyky shokkivaiheessa on heikko. Shokkivaihetta seuraa
reaktiovaihe. Reaktiovaiheessa saattaa ilmeta pelon, ahdistuk-
sen ja itsesyytdsten tunteita, unettomuutta, ruokahaluttomuut-
ta seka fyysisia oireita. Tassa vaiheessa tapahtumaa aletaan
kasitella seka se on paljon mielessa.

Seuraava traumaattisen kriisin vaiheista on kasittelyvaihe, jos-
sa tapahtumaa ei yritetd enaa kieltdd vaan sen ymmarretaan
olevan totta. Vaiheeseen saattaa liittya esimerkiksi artyneisyyt-
ta seka muisti- ja keskittymisvaikeuksia. Tassa vaiheessa tule-
vaisuuden miettiminen ei ole viela ajankohtaista, mutta valmis-
taudutaan kuitenkin pikkuhiljaa tulevaisuuteen pain.

Viimeinen vaiheista on uudelleen suuntautumisen vaihe, jolloin
tapahtuneesta kriisin aiheuttajasta tulee vahitellen osa elaméaa
ja tulevaisuuden miettiminen ja sita kohti kulkeminen alkavat
tulla ajankohtaisiksi. Elamasta |6ytyy jalleen ilo ja luottamus
elamaa kohtaan palautuu. Tapahtuma saattaa aika ajoin pala-
ta mieleen, vaikka se ei jatkuvasti ajatuksissa enéa olekaan.
Elama saattaa haavoittuvuutensa lisaksi tuntua jopa myés ai-
kaisempaa merkityksellisemmalta.

ARJESTA SELVIYTYMINEN

Perheiden kykyyn selviytya eri elamantilanteissa liittyy olennai-
sena normaalit rutiinit, omat voimavarat, selviytymiskeinojen
suunnittelu seka muilta saatu tuki ja apu. Lapsille tuo turvaa,
kun aikaisemmin luodut sadannét pysyvat samana viela sairas-
tumisen jalkeenkin.
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Siséisiin  selviytymiskeinoihin
kuuluvat esimerkiksi yhteenkuu-
luvuuden tunne, yhteinen ongel-
manratkaisutaito seka jousta-
vuus. Ulkoisia keinoja ovat avun
hakeminen sekéa osallistuminen
perheen ulkopuoliseen toimin-
taan.

Lapsen sairastumisen myoéta
perheenjasenten roolit saattavat
muuttua ja sairauden mukanaan
tuomat muutokset saavat jokai-
sen reagoimaan omalla taval-
laan. Sairastuminen voi aiheut-
taa ristiriitoja seka vanhempien
parisuhteessa, etta koko per-
heen perhesuhteissa.

Konkreettinen apu toiselta henkildlta on tarkeaa selviytymisen
kannalta. Apu voi olla esimerkiksi kotiasioissa ja lastenhoi-
dossa avustamista, kaupassakayntia, ruoanlaittoa, siivousta
tai yhdessa ulkoilemaan lahtemista. Ihmiset ovat usein arkoja
tarjoamaan itse apua, siksi avun pyytaminen kannattaa. Apua
pyytdessa on hyva sanoa suoraan, minkalaista apua tarvitsee
ja missa tilanteissa kokee avun olevan tarpeen.

Vanhemmat tarvitsevat
aikaaitselleenomanter-
veyden yllapitamiseen,
koska sairaan lapsen
hoitaminen vie energiaa
ja aikaa. Lepaaminen,
riittavat younet, syémi-
nen ja juominen seka
fyysinen rasitus yhdes-
sa auttavat jaksamaan
ja elvyttdmaan voimia.

Vaikka usein
sanotaankin surevalle
’ala itke”, olisi
Kuitenkin parempi
antaa tille lupa itkea ja
antaa itkun tulla, koska
itkeminen helpottaa.
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Itsekseen olo on hyva keino kuunnella omia ajatuksia ja
tuntemuksia seka pyrkid tyhjentdamaan paa ajatuksista.
Toisille tuo turvaa mieluisan ihmisen seura ja puhuminen ta-
pahtuneesta.

Puhuminen auttaa kéasittelemaan tapahtunutta ja sen he-
rattamia tunteita ja ajatuksia. Joitakin voi helpottaa asioiden
kasitteleminen kirjoittamalla esimerkiksi paivakirjaa tai runo-
ja. ltku on myds luonnollinen tapa kasitelld surua. Kaikki ih-
miset ovat kuitenkin yksildita myds selviytymisessa, eika
kenenkaan tarvitse toimia tietyn kaavan mukaisesti. Selviyty-
mistilanteessa olevan henkilén tulee kuunnella omaa itsedan
ja tehda asioita, jotka tuntuvat hanestd itsestdan hyvalta.

ERILAISET TUKIMUODOT
PERHEEN TUKENA

Ystavat tai perheenjésenet ovat
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selviytymisen kannalta tarkedssa

roolissa, silla keskustelu toisten Hoitohenkilokunnan

kanssa voi tuoda asioihin uutta fiil hioist
nakokulmaa. Ammattiapu on kui- econcibtan
tenkin tarpeellista silloin, kun tun- ottamaan yhteytta

tuu silta, etta el enaa saa otetta erityistyontekijoihin,

elamasta, asiat mutkistuvat liiak-

si tai jos toimintakyky heikkenee. kuten esimerkiksi

Hyvia tiedon lahteitd mista am- | Kuntoutusohjaajaan,
mattiapua voi saada, ovat esimer- sosiaalityontekijaan
kiksi teemapaivat sairaudesta, tai psykiatriin.

apteekit, potilasjarjestot, esitteet,

erilaiset kurssit ja leirit seka ver-
taisryhmat.

Pitkdaikaissairaan lapsen hoito on usein haasteellista. Huo-
mioon tulee ottaa myds perheen kaipaama taloudellinen ja
kaytanndllinen apu, jonka jarjestdminen vaatii yhteistyéta mm.
kunnan, sosiaalisektorin ja Kansanelékelaitoksen kanssa.
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KUNTIEN, JARJESTOJEN, SEURAKUNTIEN
JA VAPAAEHTOISTYONTEKIJOIDEN
TARJOAMAT TUKITOIMET

Talla hetkelld yli 200 jarjest6a ja yhdistystd Suomessa tarjoaa
apua erilaisissa elaman kriiseissa ja vaikeuksissa. Jarjestot,
seurakunnat ja vapaaehtoistyontekijat tuottavat hyvinvointipal-
veluita valtion ohella. Naita toimijoita kutsutaan nimella kolmas
sektori, joka ei voi tavoitella taloudellista voittoa.Esimerkiksi
Suomen Punainen Risti (SPR) on kolmannen sektorin palvelu,
johon voi ottaa yhteytta vaikeissa elamantilanteissa. SPR tar-
joaa esimerkiksi omaishoitajille monipuolista ohjausta, kaytan-
ndén neuvontaa, henkista tukea, terveyteen, sosiaalietuuksiin
ja hyvinvointiin liittyvaa koulutusta seka vapaaehtoisten toteut-
tamaa virkistys- ja ryhmatoimintaa.

Mannerheimin Lastensuojeluliitto (MLL) tarjoaa erilaisia pal-
veluita koko perheelle. MLL tarjoaa auttavan puhelimen seka
nuorelle, ettd vanhemmalle. Puhelut ovat maksuttomia, luot-
tamuksellisia, eikd niita nau-
hoiteta. Puhelimeen voi soittaa
missa tahansa elamaan ja sen
vaikeuksiin liittyvissa asioissa.
Jos puhuminen tuntuu vaikealta,
voi puhelun sijasta kirjoittaa kir-
jeen tai kayttaa Chat-palveluita.
MLL tarjoaa myo6s lastenhoi-
tokurssin suorittaneita hoitajia
tilapaiseen ja lyhytaikaiseen
lastenhoitoapuun kaikkina vuo-
rokauden aikoina. Lisaksi MLL
jarjestaa perhekahviloita, kerho-
ja ja vertaisryhmia lapsiperheil-
le. Perheitd auttamaan voivat
tulla perhe- ja kylamummit seka
-vaarit. Perhekummit osallistu-
vat perheiden arkeen, kuuntele-
vat ja keskustelevat.

11
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Seurakunnat jarjestavat diakoniatyota, joka tarkoittaa muun
muassa perheneuvontaa. Perheterapeutit toimivat tukena sil-
loin, kun tarvitaan esimerkiksi sovittelijaa perheen sisaisiin rii-
toihin, tai tukea perheen arjesta selviytymisessa.

Perhety6ta kaytetaan joissakin kunnissa, kun perheessa koe-
taan kriisi, kuten lapsen sairastuminen pitkaaikaisesti. Tall6in
tydntekija ei niinkdan tee perinteisia kotitéitd, vaan avun an-
taminen painottuu kasvatukselliseen ja kodinhoidolliseen tu-
kemiseen sekd ohjaukseen. Perhety6ta tarvitaan sellaisissa
tapauksissa, kun arjen taidot ja vanhemmuus ovat hukassa,
perheessa on vasymysta tai lapsen sairastuminen on uuvut-
tanut vanhemmat. Samanlaista apua ja tukea kunta tarjoaa
kotipalvelun tiimoilta. Kotipalvelusta huolehtii lapsiperheiden
kotipalvelun tydntekija. Kotipalvelu on maksullista ja mak-
sut maaraytyvat sosiaali- ja terveyslautakunnan mukaan.

VERTAISTUKI ON TARKEAA

Vertaistuki on sitd, kun samassa elaméntilanteessa olevat, tai
saman kokemuksen kokeneet henkil6t tukevat toinen toistaan.
Vertaistukea voi olla esimerkiksi keskusteluapu ja vertaistuki-
ryhmatoiminta. Vaikka vertaisryhmassa kasitellaan ahdistavia
ja tuskaisia kokemuksia, my6s naurun ja huumorin tarkeytta
korostetaan. Vertaistuki antaa parhaimmillaan toivoa perheel-
le. Vaikka vertaisryhmassa onkin mahdollista saada tietoa, sen
tarkein anti on henkinen tuki.

Ensitiedon saannin jélkeen lapsi ja vanhemmat ohjataan poti-
lasjarjeston piiriin, joka joko yhdessa terveydenhuollon kans-
sa tai yksindan jarjestaa vertaistukitoimintaa. Jarjestét ovat
yleensa aloitteellisia tapahtumien jarjestamisessa ja kutsuvat
samassa tilanteessa olevia perheita eri tapahtumiin. Toisinaan
tapahtumat saattavat kestaa koko viikonlopun. Tama on hyva
mahdollisuus synnyttda kontakteja muihin pitkaaikaissairaiden
lasten perheisiin. Tarkeda on se, etta jokaista ryhman jasenta
kuunnellaan ja kaikilla on yhtélaiset mahdollisuudet kertoa tun-
temuksistaan. Painopisteen tulee olla tulevaisuudessa.

12
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Viime vuosien aikana vertaistuki on mahdollistunut ja lahes jo-
kaiseen elaman kriisiin on tarjolla oma tukiryhmansa. Samoja
asioita lapikaynyt ihminen ymmartaa paremmin, milta toisesta
tuntuu. Lisaksi usein ihmisesta saattaa tuntua silta, etta han
on ainoa, joka joutuu lapikdymaan naita asioita. Vertaistukiryh-
massa kyseinen ihminen nékee, ettad han ei ole yksin.

Vertaistuen on koettu auttavan myds jokapaivaisen arjen pyo6-
rittdmisessa, seka siitd selviytymisessa. On koettu jopa, ettéd
vertaisryhman antama tuki vetaa vertojaan ammattilaisten an-
tamalle tuelle.

TALOUDELLISET TUET

Alle 18-vuotiaalta lapselta tai nuorelta ei peritéa terveyskes-
kuskayntimaksua. Yleensa pitkaaikaissairas lapsi ohjataan
oman alueen erikoissairaanhoidon piiriin. Mikali lapsi joutuu
sairaalaan, maksavat vanhemmat hoitopaivamaksun enintaan
seitsemalta hoitopaivalta vuodessa. Taman jalkeen hoito on
iimaista kalenterivuoden ajan. Poliklinikkakaynneilta peritdan
maksu, mutta maksukaton ansiosta ei vuodessa kerry koh-
tuuttoman suuria kustannuksia, mikali lapsi tarvitsee runsaasti
hoitoa. Maksukaton taytyttya hoito on ilmaista kalenterivuoden
ajan. Alle 18-vuotiaan maksukatto kertyy myds vanhemman
sairaalamaksuista. Lisatietoja sairaalahoitojen seka poliklinik-
kakayntien maksuista antaa sosiaalitydntekija.

Kansanelakelaitos Kela kor-
vaa osan yksityislaakarin palk-
kiosta ja laakarin maaraa-
Kela-Kerttu neuvoo mista tutkimuksista ja hoidois-
lapsiperheiti ta, mutta ei korvaa julkisen ter-
i e veydenhuollon kustannuksia.
i Ladkarin reseptilla sairauden
www.kela.fi/kerttu hoitoon madaratyt laskkeet,
kliiniset ravintovalmisteet ja
perusvoiteet ovat Kelan kor-
vauksen piirissa.
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Kun alle 16-vuotiaan sairaan lapsen huoltaja ei voi lapsen hoi-
don tai kuntoutuksen vuoksi kdyda toéissd, on han oikeutettu
saamaan erityishoitorahaa.

Kela jarjestaa lisaksi sopeutumisvalmennus-, kuntoutus- ja
perhekursseja perheille ja muille Iaheisille sekd moniammatil-
lista yksilékuntoutusta erilaisissa kuntoutuslaitoksissa tai vaa-
tivaa laakinnallistd kuntoutusta, kuten fysio-, puhe-, toiminta-,
musiikki- ja psykoterapiaa. Kelan internetsivuilta 16ytyy tietoa
ja naihin hakuohjeet.

Lisaksi sopeutumisvalmennuskursseja jarjestavat eri liitot ja
naiden jarjestdjen Internet-sivuilta on mahdollisuus lukea lisa-
tietoja. Lisatietoa osaa antaa myo6s sosiaalitydntekijat.

VAMMAISTUKI

Kela myontaa lapselle vammaistukea, jos lapsi tarvitsee va-
hintdan kuuden kuukauden ajan ikaistdéan enemman hoitoa ja
huolenpitoa esimerkiksi paivittadisissa toiminnoissa tai kuntou-
tukseen kuljettamisissa. Vammaistukeen on oikeutettu myds
silloin, jos lapsi sairastaa esimerkiksi astmaa, diabetesta tai
keliakiaa. Monet sairaudet ovat elinikaisia, mutta lapsen kas-
vaessa ja kehittyessa tuen tarve saattaa muuttua. Maksuaika
riippuu siitd, miten pitkdan hoidon ja huolenpidon arvioidaan
kestavan.

14
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OMAISHOITAJAN TUKI

Mikali perheenjasen hoitaa sairastunutta lasta kotona, han on
oikeutettu saamaan yhteiskunnan myoéntamaa omaishoidon
tukea, eli hoitopalkkiota ja palveluja. Omaishoidon tuen jarjes-
tamisesta vastaa hoidettavan kotikunta, joka arvioi tuen saan-
nin ja tarpeen.

TOIMEENTULOTUKI

Toimeentulotukea mydnnetaan poikkeuksellisiin elamantilan-
teen muutoksiin ja tilapaisiin talousvaikeuksiin seka erityisten
akillisten kustannusmenojen helpottamiseksi. Yllattavia kuluja
saattaa tulla muun muassa apuvélineista, seka sairaalakayn-
neistd. Perustoimeentulotukea haetaan Kelalta ja omalta kun-
nalta voi hakea tdydentédvaa ja ehkaisevaa toimeentulotukea.

15
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JARJESTOJEN YHTEYSTIEDOT

Sivuilta 16ydat myos
paikallisjarjestojen
tiedot!

Omaishoitajat ja laheiset -liitto ry

www.omaishoitajat.fi

Leijonaemot
https://www.leijonaemot.fi/fi

Diabetesliitto
www.diabetes.fi

Allergia- ja Astmaliitto ry
www.allergia.fi

Suomen Sydanliitto
www.sydanliitto.fi
www.sydanlapsetja-aikuiset.fi

Neuroliitto ry
www.ms-liitto.fi

Syopéjarjestot
www.kaikkisyovasta.fi
http://www.sylva.fi/fi/

Epilepsialiitto
www.epilepsia.fi
Hengitysliitto
www.hengitysliitto.fi

Suomen Reumaliitto ry
www.reumaliitto.fi

Keliakialiitto ry
www.keliakialiitto.fi

Crohn ja Colitis ry
www.crohnjacolitis. fi

Syomishairioliitto
www.syomishairioliitto.fi

Suomen mielenterveysseura
www.mielenterveysseura.fi

TATU ry — (Tapaturmaisesti vammautuneet)
http://www.tatury.fi/
http://www.palvelupolkumalli.fi/

Norio-keskus (harvinaiset sairaudet)
http://www.norio-keskus.fi/fi/etusivu/

Suomen punainen risti
https://www.punainenristi.fi

Mannerheimin Lastensuojeluliitto
www.miLfi
www.mll.fi/vanhempainnetti

Etela-Pohjanmaan sairaanhoitopiiri
www.epshp.fi
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KUVAT: Stocksnap.io ja pixabay.com
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MUISTIINPANOJA

TARKEITA PUHELINNUMEROITA JA YHTEYSTIETOJA
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)

Vaikka elama tuo mukanaan pahaa

ja tuskallista, elama myos kantaa.

Asioilla on tapana jarjestya.
Sietamattomastakin voi paasta eteenpain.
Tuska muuttuu ja hiljenee.

Vaikeassa elamantilanteessa ei tarvitse olla
hillitty ja hallittu,

voi jattaa asioita toisille, voi luottaa siihen,
etta maa1lma jatkaa olemistaan ja

muutkin osaavat ja pystyvat.

(Ruishalme & Saaristo 2007, 95.
'ma satuttaa - Kriisit ja niista




