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The purpose of the functional thesis was to provide a guide on how to support
the school-aged sibling of a child who had been diagnosed with cancer. The aim
of the study was to bring skills and competences to nurses, how to support a
school aged sibling of a child who has cancer, and to develop a more professional
family care work. In collaboration with practicing physicians, the thesis was fo-
cused on addressing the school aged siblings of a child with cancer. In this thesis
school-aged children mean children between 7 to 12 years old. The thesis was
focused on supporting the siblings at the beginning and during the treatments.
The thesis does not apply to the siblings of children in palliative care, nor the
siblings of children who have already passed away.

The thesis was written with a functional method, a guide to the health care pro-
vider was produced as a result. The thesis fully addresses the child's iliness with
cancer and its impact on the relationship with the healthy sibling. It also guides
how parents and the health care personnel can support the healthy sibling. This
thesis describes how the health care personnel can guide parents so that they
would know how to give support to the healthy sibling. The guide is based on
theory, supported by interviews with specialists. After completing the guide, the
thesis material was also used in a brochure for the hospitals to be printed and
shared.

Key words: long term iliness, cancer, child, sisterhood, support
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1 JOHDANTO

Lapsen pitkaaikainen, saanndllista hoitoa ja laakitysta vaativa sairaus muuttaa
vaistamatta koko perheen arkea.Se voi vaikuttaa koko perheen dynamiik-

kaan, vanhempien parisuhteeseen ja sisarussuhteisiin. (Kolho 2018.)

Suomalaislapsilla todetaan joka vuosi noin 150 uutta syopaa. Tavallisimpia lasten
syopia ovat leukemiat ja lymfoomat seka pahanlaatuiset aivokasvaimet. (Sylva
Ry 2019). Lasten syopia hoidetaan paasaantoisesti yliopistollisessa sairaa-
lassa Helsingissa, Turussa, Tampereella, Oulussa tai Kuopiossa. (Storvik-Sy-
déanmaa & Tervajarvi & Hammar 2019, 178). Syopaan sairastuneen lapsen hoito
on kokonaisvaltaista ja jatkuvaa, niin myds sairaalassa kuin kotonakin. (Terveys-
kyla 2017). Myds lasten kotisairaanhoito on useimmiten mukana syépaan sairas-

tuneen lapsen hoidossa.

Terveet sisarukset saattavat kokea, etta he ovat yksin tunteineen, kysymyksi-
neen ja ongelmineen. Sisarus voi surra sita, etta kokee ettei sairaalla sisaruksella
ole mahdollisuutta omiin unelmiin ja han on aina toisista riippuvainen. (Erityinen

sisaruus 2019.)

Hoitohenkilokunnallaja muilla alan ammattilaisilla on tarkea rooliniin perheen
hoidollisessa, kuin henkisessakin tukemisessa. Hoitoon ei kuulu ainoastaan syo-
paa sairastavan lapsen hoito, vaan myos hanen perheensa, sisarusten ja van-

hempien henkisen jaksamisen ja hyvinvoinnin huomioiminen.

Opinnaytetyon tarkoituksena on tuottaa opas syopaan sairastuneen lapsen kou-
luikaisen sisaruksen tukemisesta. Yhteistydkumppanina toimii Sylva ry. Opas tul-
laan julkaisemaan internetversiona Sylvary:n sivustolla. Oppaan paaasialli-
nen tarkoitus on tukea hoitotyontekijoita hoitotydssa, mutta se tulee myds helposti
saataville, jotta myos vanhemmat ja alan opiskelijat voivat kayttaa sita tukena.

Opinnaytetyon tehtavana on selvittdaa miten lapsen sairastuminen syopaan vai-

kuttaa sisarukseen ja miten lapsen hoidossa olevat ammattilaiset voivat toimia
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tukeakseen myds sisarusta, sairastuneen lapsen ja vanhempien lisaksi. Opinnay-
tetyon tavoitteena on tuoda ammattitaitoa ja ymmarrysta etenkin lasten kanssa
tyoskenteleville hoitoalan ammattilaisille, mutta myos vanhemmille ja alan opis-

kelijoille siita, miten tarkeaa on huomioida myos perheen terve lapsi.

Opinnaytety6 on rajattu kasittelemaan syopaan sairastuneen lapsen alakouluikai-
sia sisaruksia. Alakouluikaisella tarkoitetaan lapsia, jotka ovat ialtaan 7-12-vuoti-
aita. Opinnaytetydssa keskitytaan sisaruksen tukemiseen hoitojen alussa ja nii-
den aikana. Opinnaytetyosta on rajattu pois saattohoidossa olevien lasten sisa-

rukset, tai jo syopaan menehtyneiden lasten sisarukset.



2 TARKOITUS, TEHTAVA JA TAVOITE

Opinnaytetyon tarkoituksena on tehda opas hoitohenkilokunnalle syopaan sai-
rastuneen lapsen alakouluikadisen sisaruksen tukemisesta. Opas tullaan julkaise-

maan internetversiona Sylva ry:n sivustolla.

Opinnaytetyon tehtavat ovat:

1. Miten lapsen sairastuminen syopaan vaikuttaa perheeseen?

2. Millaisia tunteita sisaruksen sairastuminen syopaan aiheuttaa terveelle sisa-
rukselle?

3. Miten hoitotyontekija voi tukea syopaan sairastuneen lapsen alakouluikaista

sisarusta?

Opinnaytetyon tavoitteena on tuoda oppaan avulla ammattitaitoa ja osaamista
hoitotydntekijoille, miten tukea syopaan sairastuneen lapsen alakouluikaista si-

sarusta.



3 TEOREETTISET LAHTOKOHDAT

Haen tietoa kotimaisista tietokannoista, kuten Medic, Finna, JBI ja TAMK:n seka
yliopistojen kirjastoista. Ulkomaalaisia artikkeleita tulen myds kayttamaan, silla
aihetta on kasitelty Suomessa hyvin vahan, eika monipuolisista nakékulmista ole
haittaa. Hakusanoina kaytan esimerkiksi seuraavia: lapsi, pitkaaikaissairaus,
syopa, sisaruus, tukeminen, kohtaaminen, perhehoitotyd, barn, langtidssjukdom,
syskonskap, stddjande, support, tumor, long term illness, cancer, neoplasms,

sibling, sisterhood, support, help, child, pediatrics.

KUVIO 1. Viitekehys



3.1 Syopaan sairastuneen lapsen kouluikainen sisarus

Kouluika on ika, kun lapsi on 7-12-vuoden ikainen, joskus kouluikaiseksi voidaan
maaritella kaikki ne ikavuodet, kun lapsi on oppivelvollinen. (Vilkko-Riihela &
Laine 2011, 84). Tassa opinnaytetydssa kouluikaisella lapsella tarkoitetaan ala-

kouluikaista eli 7-12-vuotiasta lasta.

Kouluikaisella lapsella on oltava riittavat taidot huolehtia itsestdan muun muassa
pukeutumisen, syomisen ja hygienian osalta. (Storvik-Sydanmaa ym. 2019, 26).
Kouluikaisella lapsella ystavyyssuhteet vahvistuvat ja lapsi suuntautuu yha

enemman pois kodista, kohti harrastuksia ja kaverisuhteita. (Kumpulainen 2016).

3.1.1 Kouluikaisen lapsen psyykkinen kehitys

Kouluikdan mennessa lapsi on oppinut jo monia tarkeita itsestaan huolehtimisen
taitoja, kuten esimerkiksi pukeutumaan, sydmaan ja peseytymaan itse. Psyko-
analyyttisessa teoriassa tata lapsen kehitysvaihetta kouluidstda murrosikaan
saakka kutsutaan latenssivaiheeksi. (Kumpulainen 2016.) Lapsi on kehittynyt
emotionaalisesti ja sosiaalisesti siten, etta lapsi parjaa koulupaivan ilman van-
hempiaan. (Vilkko-Riihela 2011, 84.) Tarkea kognitiivinen valmius on se, etta
lapsi osaa keskittdd huomion hetkeksi yhteen asiaan ja ymmartaa erilaisia oh-
jeistuksia. (Vilkko-Riihela 2011, 84). Taman ikaisen lapsen muisti toimii kaytan-
nossa jo samalla tavalla kuin aikuisellakin. Monella kymmenen vuotiaalla tyo-
muisti (eli lyhytaikainen muisti) on jopa parempi kuin aikuisella. (Vilkko-Riihela
2011, 87.) Psykiatriset hairidt voivat ilmeta koulussa oppimis- ja keskittymisvai-
keuksina, vetaytyvyytena, epasosiaalisena tai aggressiivisena kayttaytymisena,
seka hankaluutena toimia suuressa ryhmassa ja noudattaa ryhman saantoja.
(Puustjarvi & Luoma 2019).

Pieni alussa oleva koululainen luulee, etta mikaan ei ole mahdotonta, vaikka
viime kerralla epaonnistuikin totaalisesti. Lapsi uskoo pystyvansa mihin vain, kun-
han vain itse tahtoo ja jaksaa ponnistaa kohti paamaaraa. Jo alakoulun loppuvai-
heessa lapsi tietaa, ettd koulumenestyksella on yhteys omaan kykyyn tehda asi-
oita. (Vilkko-Riihela 2011, 93.)



10

3.1.2 Kouluikaisen lapsen ajattelukyvyn kehitys

Esioperationaaliseksi vaiheeksi kutsutaan vaihetta, joka tapahtuu kahden ja seit-
seman ikavuoden valissa. Sita kutsutaan esioperationaaliseksi vaiheeksi koska
tassa vaiheessa lapsi ei osaa ajatella loogisesti vield, vaan he tekevat paatelmia
siita, miltd asiat nayttavat heidan mielestaan. (Wiklund-Gustin 2015, 175.) Lap-
sen ajattelu on hyvin konkreettista. Lapsen on usein vaikea ymmartaa tai huo-
mata esimerkiksi kielen ironisia, humoristisia tai abstrakteja merkityksia. (Man-
nerheimin lastensuojeluliitto 2019.) Toisin sanoen, lasta ohjaa enemman ulkoiset
kokemukset, vaikka kyky ajatella abstraktisesti kehittyy jatkuvasti tassa ikavai-
heessa. (Wiklund-Gustin 2015, 176). Lapsen ajattelukyky kehittyy eniten 9-12-
vuotiaana. Ajattelukyvyn kehitykseen kuuluu looginen paattely, syy-seuraussuh-
teiden ymmartaminen, toiminnan suunnittelu ja sen seurausten pohtiminen on-
nistuvat entistd paremmin. (Mannerheimin lastensuojeluliitto 2019.) Talléin lapsi
alkaa leikkimaan uusilla ajatuksilla, sellaisilla mihin ei ole aiempaa kokemusta.
Nain ollen lapsi osaa ajatella itsedan ja tehda tulevaisuuden suunnitelmia tavalla,
joka ei ennen ole ollut mahdollista. (Wiklund-Gustin 2015, 177.) 9-12-vuotiaan
lapsen ajantaju laajenee huomattavasti. Han hahmottaa aikaa kuvaavia kasitteita
kuten esimerkiksi: nykyhetki, menneisyys ja tulevaisuus. Lapsi pystyy myos pa-
remmin arvioimaan mika on mahdollista toteuttaa ja mika ei, tai mika on satua ja

mika on totta. (Mannerheimin lastensuojeluliitto 2019.)

Kouluikaiselta lapselta puuttuu viela tarkeat tyokalut surun ja shokin kasittelyyn.
Lapsi luo mielessaan kuulemastaan asiasta tarinan ja muodostaa tarinan aukko-
kohtia omalla mielikuvituksellaan, jolloin tapahtuma saattaa vaikuttaa lapsen mie-
lessa paljon pelottavammalta ja hammentavammalta kuin mita oikeasti on. (Las-
tunen 2019, 35).

3.1.3 Kouluikaisen lapsen tunne-elama

Juuri koulun aloittanut lapsi elaa hetkessa, eika osaa tehda suunnitelmia pidem-
malla tahtaimella. (Vilkko-Riihela 2011, 93). Lapsi oppii kuitenkin kasittelemaan
asioita omassa mielessaan ja peittdmaan omia tunteitaan. (Storvik-Sydanmaa
ym. 2019, 26). Kouluikaiset oppivat my0ds kasittelemaan ja peittdmaan pettymyk-
sensa ja metodit tunteiden itsesaatelyyn monipuolistuvat. (Vilkko-Riihelda 2011,
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93.) Lapsen aivot ja mieli kasvavat koko lapsuuden ajan. (Mielenterveystalo nd).
Lapsen tunteet voivat ailahdella ja niitéd on ajoittain vaikea hallita. (Mannerheimin
lastensuojeluliitto 2019). Tasta syysta lapset joutuvat paljon harjoittelemaan tun-
teidensa tunnistamista ja niiden saatelya. (Mielenterveystalo nd.) Pikkuhiljaa
lapsi oppii myos tunnistamaan mika on oikein ja mika on vaarin. (Mannerheimin
lastensuojeluliitto 2019). 9-12-vuotias lapsi pystyy yha paremmin ymmartamaan
ja ottamaan huomioon toisten tunteita, ajatuksia ja tarpeita. (Mannerheimin las-
tensuojeluliitto 2019) Talldin myods lapsen empatiakyky kehittyy. (Mielenterveys-
talo nd). 9-12-vuotiaat lapset pohtivat usein tassa iassa elaman suuria kysymyk-
sia, esimerkiksi elaman alkua ja loppua, ihmisten valisia suhteita ja oikeudenmu-
kaisuutta. Lapsi voi tuntea ahdistusta ja epatoivoa sellaisten ongelmien vuoksi,
mihin han ei voi itse vaikuttaa mitenkaan. Han tarvitsee aikuisen tukea ja kunnioi-
tusta pohtiessaan elaman suuria kysymyksia. (Mannerheimin lastensuojeluliitto
2019.)

Kysyttaessa 7-12-vuotiaan lapsen empatiakyvystd ammattilaiselta, han vastaa
seuraavasti:
Sen ikédinen lapsi omaa hyvédn empatiakyvyn ja ymmaértaa paljon parem-
min kuin mitd me uskomme. Vanhempien tehtava on kysyé lapselta, mi-
ten lapsi on asioita ymmartényt ja varmistaa etté lapsen oletus on oikea.
Lapsi voi Kkuvitella, ettd esimerkiksi leukemia voi johtua mustelmasta,
Jjonka hén on aiheuttanut sisarusten tapellessa, on térkeé oikaista tallaiset

olettamukset. (Kaivanto, 2019, haastattelu).

Vaikeudet perheessa saattavat ndkya muutoksina perheen tasapainossa, per-
heenjasenten valisissa rooleissa, kommunikaatiossa, laheisyydessa ja tunteiden
iimaisussa. Lapsi saattaa ottaa vanhemmille kuuluvaa vastuuta perheen arjen
sujuvuudesta, jolloin lapsen ikatasoinen kehitys saattaa karsia. (Mielenterveys-
talo nd.)

3.2 Pitkaaikaissairas lapsi ja hanen perheensa
Kansanelakelaitos KELA (kela 2018) maarittelee pitkdaikaissairauden silla, etta

lapsen tulee olla vahintaan kuuden kuukauden ajan siina maarin sairauteen, vi-

kaan tai vammaan liittyvan hoidon, huolenpidon ja kuntoutuksen tarpeessa, etta
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siitd aiheutuu tavallista suurempaa rasitusta ja sidonnaisuutta tai erityiskustan-

nuksia terveeseen lapseen verrattuna.

Pitkaaikaissairaudella on vaikutusta vanhempien valiseen suhteeseen, sisarus-
ten asemaan, perheen sisaiseen vuorovaikutukseen seka jokapaivaisiin toimin-
toihin, vanhempien tydssakayntiin, harrastuksiin ja talouteen. (Aaltonen, Alanen,
Alenius & ym. 2009). Ystaviin, sukulaisiin ja tuttuihin kannattaa pitaa yhteytta ja
pyrkia elamaan niin tavallista elamaa kuin perhe vain pystyy. On tarkeaa, etta
itselleen ja parisuhteelle ottaa aikaa silloin, kun se vain mitenkaan on mahdollista,
silla vanhempien jaksaminen nakyy myos lapsen tai lapsien jaksamisessa. Kun
vanhemmat jaksavat ja voivat hyvin, myos lapsella on parempi olla. Lapselle on

tarkeda nahda, etta vanhemmat voivat hyvin. (Lastentalo 2018.)

3.21 Syopa lapsella

Suomalaislapsilla todetaan joka vuosi noin 150 uutta syopaa. Tavallisimpia lasten
syopia ovat leukemiat ja lymfoomat sekd pahanlaatuiset aivokasvaimet. (Sylva
2019.) Diagnostiikan ja solunsalpaajahoitojen kehityksen ansiosta sy6paan sai-

rastuneista lapsista paranee jo noin 80 %. (Ladhteenmaki 2015).

Leukemiassa luuytimen valkosolujen esiasteet muuttuvat pahanlaatuisiksi syo-
pasoluiksi. Leukemiassa ei muodostu yksittaista kasvainta, vaan syopasoluja on
veressa ja luuytimessa. Sen seurauksena luuydin ei toimi normaalisti. (Kaikki
syovasta nd.) Leukemiat jaetaan kahteen alatyyppiin ALL eli akuutti lymfoblasti-
leukemia, ja AML eli akuutti myelooninen leukemia. ALL on yleisempi ja siihen
sairastuu noin 40-45 lasta vuosittain. AML sairastuu noin 5-10 lasta vuosittain.
(Lohi 2013.)

Lymfooma eli imukudoksen sydpa. Lymfoomista on monia eri muotoja, mutta ylei-

sin on HL eli Hodgkinin lymfooma, joka esiintyy imusolmukkeissa. (Lohi 2014.)

Aivokasvaimia diagnosoidaan vuosittain noin 30-40 lapsella. Lasten aivokasvai-
met poikkeavat aikuisten aivokasvaimista ja ovat useammin hyvanlaatuisia. Myds
hyvanlaatuiset aivokasvaimet voivat olla vaarallisia, silla ne voivat painaa tarkeita

aivokudoksia. (Kaikki syévasta nd.)
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Lasten muita syopia voi olla luusyopa, joka esiintyy usein reisiluussa, saariluussa
seka olkaluussa. Wilmsin kasvain, joka on pahanlaatuinen munuaiskasvain, ja
usein hyvin hoidettavissa. Neuroblastooma, mika usein saa alkunsa lisamunuai-
sesta. Neuroblastooma voi lahettaa jo varhaisessa vaiheessa etapesakkeita
luustoon ja luuytimeen. Neuroblastooma on usein hyvin parannettavissa. (Ja-
lanko, H. 2019.)

Lapsen syovan diagnosoi lasten hematologi alkututkimusten jalkeen. Diagnoosin
tekeminen ja sen perusteella valittu hoito-ohjelma vaatii l1aakarilta erityisosaa-
mista ja se on jokaiselle lapselle yksildllista. (Storvik-Sydanmaa ym. 2019, 182.)
Lapsen syopadiagnoosi on suuri muutos koko perheelle. Vanhemmat viettavat
paljon aikaa sairastuneen lapsen kanssa sairaalassa, jolloin koko perheen arki-
elama muuttuu. Terveet sisarukset joutuvat sopeutumaan uuteen arkeen ja mah-
dollisesti ottamaan itselleen enemman vastuuta perheen rutiineista. (Prchal &
Landolt 2012, 137).

3.2.2 Syoévan hoitomuodot

Leikkaus on ensisijainen vaihtoehto monien kiinteiden kasvainten hoidossa. Ki-
rurgisessa toimenpiteessa poistetaan syopakasvain ja tervetta kudosta sen ym-
pariltd. Nain estetdan kasvaimen paikallinen leviaminen. Leikkauksen aikana
pystytaan myos selvittamaan, onko syopa levinnyt lahella oleviin kudoksiin ja

imusolmukkeisiin. (Kaikki syévasta nd.)

Sadehoidossa kaytetaan suurienergista ja radioaktiivista sateilya. Sadehoito tu-
hoaa sydpasoluja ja kutistaa kasvaimia vaurioittamalla jakautuvien solujen raken-
teita. (Kaikki syovasta nd.) Solunsalpaajahoidossa kaytetaan erityyppisia laak-
keita eli sytostaatteja, joiden tavoitteena on estaa syopasolujen kasvu ja jakautu-
minen (Storvik-Sydanmaa ym. 2019, 182). Jattisolunsalpaajahoitoa eli suurian-
noksisia sytostaattihoitoja kaytetaan esimerkiksi leukemian, lymfoomien ja lasten
aivokasvainten hoidossa. Jattisolunsalpaajahoito voi tuhota luuytimen kokonaan,
siksi tarvitaan kantasolusiirtoa, jolloin luuytimen normaali toiminta palautuu kan-

tasolusiirron avulla. (Kaikki sydvasta nd.)
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Kirurginen hoito voi olla ainoa hoitokeino, mutta usein sen lisaksi voidaan antaa
sadehoitoa, ladkehoitoja kuten solunsalpaajia, tai molempia. Sydpakasvaimesta
voi irrota syOpasoluja muualle elimistoon ja liitannaishoidoilla voidaan tuhota ir-

rallisia syopasoluja. (Kaikki syovasta nd.)

3.2.3 Hoitohenkilokunnan tehtava perhehoitotyossa

Hoitohenkilokunnalla tarkoitetaan tassa opinnaytetydssa sairaalan lasten vuode-
osastolla tai koulun opiskelijaterveydenhuollossa tydskentelevaa hoitoalan am-
mattilaista. Se voi olla esimerkiksi |aakari, sairaanhoitaja, lahihoitaja tai kouluter-

veydenhoitaja.

Kun perheelle annetaan esitietoja lapsen sairaudesta, niin mukana on laakari,
vanhemmat ja hoitaja. On tarkeaa, etta syntyy hyva, luottamuksellinen ja turvalli-
nen ilmapiiri, silloin hoitajan on helppo jatkaa osastolla perheen kanssa keskus-
telua. (Aaltonen 2009). Hoitaja varmistaa perheen jaksamista antamalla per-
heelle aikaa ja samanaikaisesti mahdollistamalla heidan osallistumistaan lap-
sensa hoitoon (Heino-Tolonen 2017, 94). On erityisen tarkeaa, ettd perheen ja
hoitohenkilokunnan valille syntyy luottamus, jotta heilla riittda voimavaroja paivit-
taisista toiminnoista selviytymiseen. (Storvik-Sydanmaa ym. 2019, 184). Perheen
ja hoitajan yhdessa toimimista edesauttavat vuorovaikutuksen sujuminen ja hoi-
tajan toimiminen perheetta huomioivalla tavalla. (Heino-Tolonen 2017, 94). Van-
hemmat kantavat suurta huolta sairaan lapsen tilanteesta ja hanen tulevaisuu-
destaan. (Tuominen 2017). Hoitohenkilokunnan tehtavana on vanhempien tuke-
minen sisarusten huomioimisessa ja toimia sisarusten aanena silloin kun he eivat

itse sita osaa kayttaa.

Kysyttaessa hoitotydn ammattilaiselta, mika on hoitohenkildkunnan tehtava syo-

paan sairastuneen lapsen perheen hoidossa? Han vastaa seuraavan lailla:
merkitys on valtavan suuri, sillé hoitaja ottaa perheen ensimméisené
vastaan. Hoitajan tehtavé on toimia linkkinéd perheen ja laékérin va-
lilld. Piddmme lyhyen intervention heti diagnoosin varmistuttua. In-
terventiossa kartoitetaan perheen psykososiaalista tilannetta. Kes-
kustelussa saadaan laajempi késitys siitd, millainen perhe on ky-
seessd. Minkéa ikaisia perheen lapset ovat? Kuka hoitaa heita talla
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hetkellé? Kéyvétké sisarukset koulua vai ovatko he tarhassa? Onko
heillé harrastuksia ja miten sinne Kyyditseminen onnistuu, kun toinen
vanhemmista jaa sairaalaan? Millainen on perheen tukiverkosto? Li-
séksi jokainen tayttdd oman voimavarakompassin, myds perheen si-
sarukset, mikéli ovat paikalla. \Voimavarakompassissa kysytédan eri-
néisié kysymyksia, Iahinné liittyen voimavaroihin. Kysymyksiin vas-
tataan asteikolla 0-5. Jos vastaus jé& keskilinjan alle, hoitohenkil6-
kunta saa heti tiedon, mihin asiaan tulee kiinnittéé huomiota. Hoito-
Jjen alkamisen jélkeen jérjestamme pidemmén, kattavamman kes-
kustelun, missé& on mukana omahoitaja ja psykososiaalisen tuen
vastuuhoitaja. Tassé keskustelussa toivotaan koko perheen olevan
paikalla, mukaan lukien perheen sisarukset. (Holmberg, 2019, haas-
tattelu)

Sairastuneen lapsen sisarukset toivovat huomiota usein ensisijaisesti vanhem-
miltaan ja laheisiltdan. Ammattilaisen tehtava on tukea vanhempia tassa tarke-
assa tehtavassa ja tuoda sisarusten tarpeita esiin, jos he havaitsevat olemassa
olevan riskin sisarusten nakymattomiksi jaamiselle. Ammattilaisen tehtava on
myos tukea ja mahdollistaa sisarusten valisia suhteita esimerkiksi sairaalaolo-
suhteissa ja olla vanhempien apuna mahdollistamassa sisarusten riittava tiedon-

saanti. (Erityinen sisaruus 2019.)

3.3 Sisaruus

Sisarusten keskinaisiin rooleihin vaikuttavat esimerkiksi sisarusten ikaero ja ika-
jarjestys, sukupuoli ja sisarusten lukumaara. Sisaruuteen kuuluu valittamista, ja-
kamista ja huolenpitoa, mutta myos kateutta, ristiriitoja ja mustasukkaisuutta.
(Vehmanen & Vesa 2012). Sairastuneen ja terveen sisaruksen erilaiset huomiot
toistensa huolista ja vahvuuksista ja tavat tukea toisiaan ovat tulleet suurena yl-
latyksena monelle vanhemmalle ja hoitotydntekijalle. (Aaltonen 2009). Keskim-
maiset sisarukset ovat yleensa diplomaatteja, silla he joutuvat taistelemaan huo-
miosta ja asemastaan perheessa. Mikali joku sisaruksista on sairastunut voivat
sisarussuhteet sekoittua. Talldin perheen sisarusten roolit ja asema perheessa

saattaa muuttua painvastaisiksi kuin mita oikeasti on. (Sandberg 2012, 55.)
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Kun lapsi on juuri sairastunut syopaan, voidaan tilannetta kutsua akuutiksi. Sai-
rastumisen alkuvaiheessa vanhemmat ovat osastolla sairastuneen lapsen
kanssa. Silloin suositellaan, ettéd esimerkiksi isovanhemmat tai muut laheiset ai-
kuiset huolehtivat terveista sisaruksista (Mustasilta, haastattelu 2019.) Terveen
ja sairastuneen sisaruksen valinen suhde voi muuttua, kun toinen lapsista sairas-
tuu pysyvasti. (Viheriala & Kokkonen & Antikainen 2016). Sairastuneen sisaruk-
sen yhtakkinen haviaminen kotoa sairaalaan aiheuttaa suurta hammennysta ter-
veissa sisaruksissa. On erityisen tarkeaa, etta terveille sisaruksille selitetaan ja
kerrotaan, missa sisko tai veli on. On tarkeaa, ettei terveita sisaruksia jateta ul-
kopuolelle. Terveiden sisarusten kanssa tulee jutella tunteista, sairaudesta ja hoi-

dosta realistisesti. (Lastentalo 2018.)

Se millaisena lasten sybpédosasto néyttaytyy terveille sisaruksille,
riippuu paljon siitd, mitd vanhemmat ovat terveelle lapselle puhuneet
ennen ensimmaista vierailua osastolla. On luonnollista, ettd kun van-
hemmat ovat itkuisia, eika pysty jGsentdméén omaa eldmaansa, niin
terveille sisaruksille jG& helposti negatiivinen vaikutus siitd, millai-
seen paikkaan hén on menossa. Yleensé perheen terveet lapset
kiinnittédvat ensimméisené& huomion sellaisiin asioihin mité kotona ei
ole, kuten esimerkiksi valtavaan DVD-hyllyyn, leluihin, vieraisiin ha-
Juihin ja &aniin kuten erilaisiin piippauksiin. Jotkut laitteet voivat olla
pelottavia, mutta on térkeé aina kertoa, etta vélineet ovat sairastu-
neen sisaruksen parhaaksi. Terveelle sisarukselle annetaan mahdol-

lisuus tutkia ja perehtyé laitteisiin. (Holmberg, haastattelu 2019.)

Vanhemmat saattavat kohdistaa terveeseen sisarukseen eparealistisia odotuk-
sia, kun he yrittavat kompensoida sairaaseen lapseen kohdistuvaa pettymysta,
syyllisyytta ja epaonnistumisen tunteita. Vanhemman suru, ennakkoluulo ja puo-
lustuksellisuus voi vieda terveen sisaruksen itsetuntoa, vaikka usein vanhempien
tarkoitus on suojata tervetta sisarusta sairaan lapsensa hoitoon liittyvilta ongel-
milta. (Viheridlda 2016.) Kaikesta huolimatta vanhemmat pitavat sisaruksia suu-

rena henkisena voimavarana perheessaan. (Sandberg, 2012, 53)
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Hiustenlahto on pelottavaa, seka terveelle etta sairastuneelle lapselle. Lapsen
pelkoa vahentaa se, kun puhuu rehellisesti ja kertoo esimerkiksi sen, etta hius-
tenlahdon aiheuttaa laakkeet ja hiukset kasvavat myos aina takaisin. Hoitajana
voi lisata vahan jannitysta ja huumoria pohtimalla, milloinkohan ne hiukset kas-
vavat takaisin, minkakdéhan varisena ne kasvavat, enta tuleekohan niista nyt pal-
jon kiharammat kuin ennen? Seka sairastunutta etta tervetta sisarusta tulee val-
mistella tatd muutosta varten. (Holmberg, haastattelu 2019.) Vanhempia kannus-
tetaan myoOs kertomaan terveille sisaruksille sairastuneen sisaruksen tilasta, hoi-
dosta ja mahdollisista muutoksista kuten esimerkiksi hiusten 1ahdosta mahdolli-
simman avoimesti ja rehellisesti, ottaen tietenkin lapsen ian huomioon. Puheeksi
ottaminen on tarkeaa ja asioista tulee puhua heidan omilla nimillaan. Terveille
sisaruksille tulee antaa mahdollisuus kysymyksille. (Mustasilta, 2019, haastat-

telu)

Suosikkisarjat, suosikkipelit ja suosikkiyhtyeet ovat lapselle tarkeita ja ne luovat
yhteenkuuluvuuden tunnetta lapsen kaveripiirissa. (Mannerheimin lastensuojelu-
liitto 2019). Kouluikainen lapsi on median suurkuluttaja. Parhaillaan keskustel-
laan siita, miten median kayttd vaikuttaa lapsen kehitykseen eri osa-alueilla.
(Storvik-Sydanmaa ym. 2019, 26.) Median viestien ymmartamiseen ja tulkitsemi-
seen lapsi tarvitsee aikuisen apua. Lapsen on vaikea tietaa, mika internetissa on
oikeasti totta ja mika ei. (Mannerheimin lastensuojeluliitto 2019.) Ollikainen ker-
too haastattelussa tapauksesta, missa vanhempi sisarus on diagnosoinut nuo-
remman sisaruksen sydvan ennen laakaria. Sisarus on havainnoinut sairastu-
neen sisaruksen oireet ja googlen avulla tehnyt diagnoosin. (Ollikainen, 2019,

haastattelu.)

Avoimuus ja oikea tieto on tarkeaa. Sisarukset ovat viisaita, joten he ymmartavat
paljon enemman kuin uskomme. Sisarukset ovat kuulleet sanat sydpa ja kuo-
lema. Tasta varmaan heraa monelle kysymys voiko sisarus kuolla? Kaikista asi-
oista voi ja pitaa puhua lapsen kehitystason mukaisesti. Tarkoitus on lievittaa pel-
koa, eika lisata sita. Kun ajatellaan etta ei haluta huolestuttaa sisarusta, niin han
takuulla huolestuu enemman, kun ei saa tietoa ja joutuu itse kuvittelemaan asi-
oita. Pahimmassa tapauksessa googlettaa ne itse, ja me kaikki tiedamme, mil-

laista kirjoittelu voi keskustelupalstoilla olla. (Ollikainen, haastattelu, 2019.)
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3.31 Miten sairastuminen valittyy terveelle sisarukselle

Kun yksi perheen lapsista sairastuu syopaan, perhe elaa pitkan aikaa shokkiti-
lassa. (Kaulio & Svennevig, 2006, 75). Terveet sisarukset kokevat vaikeana
asiana sairastuneen sisaruksen fyysiset muutokset, kuten esimerkiksi hiusten
lahdon ja painon laskun. (Prchal & Landolt 2012, 138). Vanhemmilla on suuri
kaytannon huoli sisaruksista, siita miten vanhemmat riittavat seka sairastuneelle,
etta terveelle sisarukselle kummallekin? (Kaivanto, haastattelu, 2019). Tassa vai-
heessa terveilla sisaruksilla havaitaan usein psyykkisia ja sosiaalisia reaktioita,
esimerkiksi aggressiivisuutta tai vetaytymista. (Kaulio & Svennevig, 2006, 75.)
Lapsi saattaa ilmaista suruaan esimerkiksi itkemalla, huutamalla ja raivoamalla
tai sitten han voi sulkeutua taysin itseensa. (Lastunen 2019, 34). Joskus perheen
terve sisarus saattaa kehittaa tiedostamatonta vihaa sairasta sisarusta kohtaan
ja aggressiivisesti hyokata tata vastaan. (Viheriala 2016). Terve sisarus voi olla
kiukkuinen, ahdistunut, surullinen ja vasynyt, mutta peittaa kaiken ja ajattelee
ettei han saa tuntea nain. Terve sisarus voi menettaa kykynsa ilmaista, priori-

soida ja tunnistaa omia tunteita ja tarpeitaan. (Kaulio & Svennevig, 2006, 78.)

Terveen sisaruksen hylatyksi tai torjutuksi tulemisen kokemukset aiheuttavat
usein fyysisia tuntemuksia. Keho toivoo saavansa huomiota ja hoivaa, joten eri-
laiset kiputilat ovat hyvinkin tavallisia. Joskus terveen sisaruksen fyysinen tai
psyykkinen oireilu voi olla jopa suurempaa kuin sairaan sisaruksen ja han voi
my0Os saalia itseddn enemman, kuin sairaana olevaa sisarusta. (Kaulio & Sven-
nevig, 2006, 76.) Sandbergin tutkimuksessa (2012, 70) terveet sisarukset kerto-
vat, ettd he tunnistavat vanhempiensa vasymyksen ja kiireen perheessa. He ker-
tovat myOs sen, ettd he ymmartavan sen johtuvan sairaasta sisaruksesta, joka
tarvitsee enemman vanhempien aikaa ja huolenpitoa. Terveet sisarukset kertovat
my0s, ettd he toivoisivat vuorovaikutteisempaa arkea yhdessa vanhempiensa

kanssa.

Asiantuntija kommentoi sairastumisen nakyvyytta terveelle sisarukselle seuraa-
van lailla:
arjen hallitsemattomuus, eléméan rajoittuneisuus ja kuoleman pelko.

Kaikissa perheissé ei sanota &éneen, mutta kaikilla, niin vanhem-
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milla kuin terveillé sisaruksillakin on tdmé mielessé. Terveet sisaruk-
set joutuvat oftamaan usein huoltajan roolin, tdmé nékyy sopeutu-
misvalmennuskursseilla, missé toiminta on jaettu ikdryhmittéin. Ter-
veiden, vanhempien sisarusten on todella vaikeaa heittéytyéa lapsen
rooliin ja keskittyd oman ikdryhmén toimintaan. Vanhempi sisarus
katselee ympérilleen ja kyselee miten pienempi sisarus pérjaéa
omassa ryhméasséén. Terveiden sisarusten tunteet ja omat tarpeet
Jéé usein taka-alalle. Vanhemmat eivét jaksa ja ehdi kiinnittaa tervei-
siin sisaruksiin tarpeeksi huomiota. K&y helposti niin, etté terveet si-
sarukset vetaytyvét ja pienentdvat omaa nékymistédén perheessa.
He pitavat omat murheet omana tietona, ei halua kuormittaa van-
hempia omilla murheillaan. Témé voi pitkélléa tahtdimellé aiheuttaa
muita ongelmia, koska lapsen ei pida yksin késitellda oma murheita.
(Ollikainen, haastattelu, 2019.)

Terveen sisaruksen paivittaiset rutiinit ja arjessa tapahtuvat asiat voivat herattaa
ikavan ja laukaista surun ja itkun, kun toinen ei olekaan paikalla. Lapsen mielialat
voivat vaihdella voimakkaasti ilman suurempaa ulkoista syyta, eika lapsi aina it-
sekkaan ymmarra mika tilanteessa aiheutti itkun ja kaipauksen. (Lastunen 2019,
33). Terveet sisarukset pohtivat paljon mielessaan auttavatko sydpahoidot sai-
rastunutta sisarusta, tuleeko sisarukselle hoitojen myota muita diagnooseja tai
vaivoja ja he pohtivat myos mielessaan sairastuneen sisaruksen kuoleman mah-
dollisuutta. Tiedon saaminen ja ajan tasalla pysyminen auttaa tervetta sisarusta
ymmartamaan enemman sairastuneen sisaruksen tilanteesta. (Prchal & Landolt
2012, 138.)

3.3.2 Sisaruksen tukeminen

Terveen sisaruksen tukeminen ja tiedon antaminen on tarkeaa, jotta myos heidan
hyvinvoinnistaan pidetaan huolta. liman kunnollisia tukitoimia terveet sisarukset
voivat karsia ahdistuneisuudesta ja erilaisista psyykkisistd ongelmista. (Alderfer
& Hodges 2010, 78- 79.) Terveiden sisarusten kuuluu saada tietoa, tiedon tulee
olla terveen sisaruksen ika- ja kehitystasoista. Kaikkea tietoa ei saa antaa ker-
ralla, vaan se tulee kertoa sopivan kokoisina annoksina. Terveet sisarukset poh-

tivat saamaansa tietoa ja kun heille tulee mieleen mieltd askarruttavia asia, he
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voivat kysya vanhemmiltaan siihen vastausta. Tiedon kertominen pitaa olla aikui-
sen ja lapsen avointa vuoropuhelua, jotta se voi laajentaa terveen sisaruksen
ymmarrysta. (Sandberg 2012, 76). Vanhempien ja laheisten tuki on syépaan sai-
rastuneen lapsen sisarukselle erittain tarkeaa. Myos hoitoon osallistuttaminen on

tarkeaa, ettei sisarus koe jadvansa ulkopuoliseksi.

Jos vanhemmat alkavat kieltamaan terveen sisaruksen omaa elamaa, syntyy
kauna sairastunutta sisarusta kohtaan ja hanta syytetaan oman elaman rajoitta-
misesta. Terve sisaruskin tarvitsee erityishuomiota, niin ettei arki pyori vain sai-
rastuneen sisaruksen ymparilla. Terveella tulee olla ajatus, etta minakin olen tar-
kea ja kuulun tahan perheeseen. Aivan kuten ennen sydpadiagnoosiakin. (Holm-
berg, haastattelu 2019.) Kouluterveydenhuollossa voidaan tunnistaa ja ryhtya
selvittelemaan sellaisia perheen ja lapsen huolia, joihin ei viela osata hakea ul-
kopuolista apua, vaikka tarve hoidolle olisikin jo olemassa. (Aaltonen 2009). Ter-
veet sisarukset kokevat myOs opettajilta saamansa tuen tarkeaksi. (Alderfer &
Hodges 2010, 78). Kouluterveydenhoitaja ja opettaja voi olla korvaamaton tuki
autettaessa sisaruksia ja heidan perheitdan. Kun perheen sisainen vuorovaikutus
on vaikeutunut tai, muiden aikuisten lasnaolo sisaruksen elamassa on sitakin tar-

keampaa. (Aaltonen 2009.)

On tarkeda myos tukea sairastuneen ja terveen lapsen sisarsuhdetta. Lasten
syOpaosastolla kaytetaan Skypea ja WhatsAppia yhteyksien yllapitamiseksi. Pu-
helimia ja iPadeja kierratetaan osastolla, etenkin silloin kun sisaruksilla ei ole
mahdollisuutta tulla itse paikan paalle. Tarkea tukimuoto on myds tiedon anto.
Kun sisarukselle kerrotaan alusta asti rehellisesti, hanen ei tarvitse ruveta pel-
kaamaan sairastunutta sisarusta. Terve sisarus voi elaa aika normaalia elamaa,
vaikka toisella sisaruksella onkin syopa, omien kavereiden nakemisia ei tarvitse
rajoittaa. (Holmberg, haastattelu 2019.) Terveet sisarukset haluavat olla mukana,
he haluavat tietda mitd on meneillaan sairaalassa. He haluavat olla paikan paalla
ja he arvostavat sita, etta heidat osallistutetaan mukaan sisaruksensa hoitoon.
(Prchal & Landolt 2012, 135-136). Vanhemmat voivat kysya sisarukselta ehdo-
tuksia, miten he saisivat ajan kulumaan sairaalassa? Vanhemmat voivat pohtia
yhdessa terveen sisaruksen kanssa tapoja, miten juhlia esimerkiksi sairastuneen
sisaruksen kotilomaa. Terveen sisaruksen voi ottaa mukaan pienilla teoilla, ha-

nen osallisuutensa on tarkeaa. (Kaivanto, haastattelu, 2019.) Lapset auttoivat
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tuomalla ruokaa sairaalaan, lukemalla @aneen sairaalle sisarukselle ja he avusti-
vat paivittaisissa askareissa. Terveille sisaruksille oli tarkeaa lasnaolo, auttami-
nen ja se, etta oli mahdollisuus osallistua. (Prchal & Landolt 2012, 136). Perheen
yhdessaolo, arkiset asiat ja keskustelu on paras apu terveille sisarukselle ja niita

he pitavat myos mukavina asioina elamassaan. (Tuominen 2017).

Tana paivana monessa sairaalassa tyoskentelee kuntoutusohjaaja. Kuntoutus-
ohjaajan tehtava on koordinoida seka toimia yhteyshenkilona esimerkiksi sairaa-
lan, kodin, koulun seka muiden hoitoon osallistuvien tahojen valilla. (Tays, 2018.)
Kuntoutusohjaajan tehtava ei ole vain selvittaa tilannetta sairaalassa, vaan myos
esimerkiksi kotona ja koulussa. Kuntoutusohjaaja tekee kotikaynteja. Kotikayn-
neilld kuntoutusohjaaja paasee hyvin lahelle nakemaan perheen kotiolot. Kun-
toutusohjaaja kday myoOs aina koulussa. Ensisijaisena on tietenkin sairastunut,
mutta mikali samassa koulussa on myos sisarus, niin han jarjestaa tapaamisen
hanen kanssaan. Kuntoutusohjaaja kertoo sairastumiseen liittyvista erityispiir-
teista, ohjaa perheita palveluiden ja tukimuotojen hakemisessa, han tekee myos
tarvittaessa lausuntoja. Kuntoutusohjaajan tehtava on myos tiedottaa, koordi-
noida ja kouluttaa yhteistyoverkostoa alansa kysymyksissa. Yhteistyoverkostoon
voi kuulua esimerkiksi koulun opettajat. (Tays, 2018 & Kaivanto 2019, haastat-

telu.)

Terveet sisarukset kokevat sairaudesta puhumisen ystavien kanssa helpotta-
vaksi. Nain sisarukset voivat jakaa ajatuksiaan ja samalla purkaa taakkaa ysta-
villeen. (Alderfer & Hodges 2012, 78.) Keskusteleminen ystavien kanssa tuo hel-

potusta, turvaa ja uskoa tulevaan. (Prchal & Landolt 2012, 136.)

Vertaistuki on hyva tuen keino terveille sisaruksille, etenkin vahan vanhemmille
sisaruksille. Vertaistuki on omaehtoista, vastavuoroista kokemusten vaihtoa,
jossa samankaltaisessa elamantilanteessa olevat tukevat toinen toistaan. Yhteis-
ten kokemusten jakaminen lisada keskinaista ymmarrysta. (Mielenterveystalo, nd.)
Sylva ry jarjestaa kohtaamisia missa sisaruksilla on mahdollisuus tavata toisiaan
yksinaan, sekd yhdessa vanhempien kanssa. Kokemusten jakaminen vertaisten
kesken lievittda ahdistuneisuutta ja poistaa pelkoa. (Mielenterveystalo, nd). Ver-
taistuki on monimuotoista. Vertaistuen eri muodoista jokainen voi loytaa itselleen

ja omaan tilanteeseensa sopivimman avun. Vertaistukea tarjotaan kasvokkain,
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puhelimitse ja internetin valityksella. (Terveyskyla 2019.) Sylva ry tarjoaa vertais-
tukea syOpaan sairastuneelle lapselle, hanen perheelleen, mukaan lukien per-
heen terveille sisaruksille. Vertaistukea tarjotaan erilaisten ryhmien, kurssien, tu-

ettujen lomien ja taideterapian merkeissa. (Sylva ry 2019).

3.3.3 Perheen ohjaaminen sisaruksen tukemisessa

On huomioitava se, etta lapsen sairastuminen syopaan vaikuttaa automaattisesti
koko perheen dynamiikkaan ja silla on kielteisia vaikutuksia perheen jokaiseen
jaseneen ja erityisesti terveisiin sisaruksiin. (Lane & Mason 2014, 1996) Ensin-
nakin vanhempien taytyy auttaa sairasta lasta elamaan sairautensa kanssa,
toiseksi heidan taytyy auttaa lasta kasittelemaan sairauden mukanaan tuomia
ongelmia ja samalla rohkaista hanta kehittymaan niin ikatasoaan vastaavasti kuin
sairauden kanssa on mahdollista, ja kolmanneksi heidan taytyy saavuttaa nama
tavoitteet siten, ettéd koko perheen toiminta ja arki on turvattu. (Aaltonen 2009.)
Vanhempien kiinnostuneisuus kaikkien sisarusten asioista on tarkeaa hektises-
sakin perhetilanteessa. Jos sisarukset eivat saa purkaa tunteitaan ja huoliaan, he
patoavat asiat sisallensa, jolloin riski psyykkiselle oireilulle kohoaa. (Sandberg
2012, 71) Terveet sisarukset kokevat turhautumista ja vasymysta ellei perheessa
keskustella mistdan muusta kuin sairastuneen lapsen voinnista. (Prchal & Lan-
dolt 2012, 137.) Murheiden keskella vanhemmat eivat kykene reagoimaan tervei-
den sisarusten ongelmiin, silla terveet sisarukset eivat tuo ongelmiaan yhta vah-
vasti esille kuin sairastunut sisarus, joka tarvitsee muutenkin erityista tukea. Van-
hemman tehtava on tassa tilanteessa tarkea. Jos vanhemmat eivat huomioi ta-
savertaisesti kaikkia sisaruksia, voi osa lapsista tuntea jaavansa varjoon ilman

tarvittavaa arvoa ja asemaa perheessa. (Sandberg, 2012, 53.)

Sandberg kertoo tutkimuksessaan (2012, 75) etta terveet sisarukset muistavat
hyvin iloiset yhteiset hetket, ja ne kompensoivat haasteita perheen arjessa. Ter-
veet sisarukset eivat murehtineet menneita vaan odottivat yhteisia tulevia tapah-
tumia. Pienikin perheen yhteinen tekeminen riittaa ja se pysyy pitkaan terveen

sisaruksen muistissa edesauttaen perheen ja sisaruksen hyvinvointia.



3.34 Asiantuntijahaastattelut terveen sisaruksen tukemisesta

Sylva ry:n kautta sain ehdotuksia asiantuntijahaastateltavista. Valitsin nelja
haastateltavaa sen mukaan, mita opinnaytetyoni kaipasi. Hoitotyon asiantunti-
joina tydssa on haastateltu seuraavia tyontekijoita: sairaanhoitaja Mustasilta,

Tays, sairaanhoitaja Holmberg, Tyks, kuntoutusohjaaja Kaivanto, Tays ja toi-

mintaterapeutti Ollikainen Turusta, joka on myo6s Sylvan pitkdaikainen yhteistyo-

kumppani. Opinnaytetyossa on erillinen kappale, jossa on koottuna yhtenainen

teksti asiantuntijahaastatteluista. Tama sen takia, etta opinnaytetyon koko-

naisuus olisi selkeampi.

Sisarukset kutsutaan osastolle ja heille jarjestéén sisaruspéivéa osastolla.
Ensimmaéiseksi sisaruksille kerrotaan k&sihygienian merkityksesta, kerro-
taan etté niin osastolla kuin kotonakin ollessa on erityisen tarke&a pesta kéa-
Sid, ettei kuljeta esimerkiksi koulusta, harrastuksista tai kaupasta pépdja,
silld sairastunut lapsi voi olla erityisen herkké altistumaan pépdille.

Kouluikéisen lapsen tiedon jano on suuri. Kouluikdinen lapsi ajattelee hyvin
konkreettisesti. Lapset voivat ajatella tippatelineen olevan naulakko, joten
heille kerrotaan konkreettisesti ndyttémélléa miké se on. Sisaruksille esitel-
1&4n sairaalasénky hissitoimintoineen, kdymme kdveleméssé sairaalatunne-
lissa missé usein térméédmme trukkiliikenteeseen, tutustumme réntgenosas-
toon ja réntgenkuviin, putkiposti ja ndytteiden ldhettdminen on myés mielen-
kiintoinen monelle lapselle. Kdymme lapi mité tarkoittaa omahoitaja ja esit-
telemme osastolla olevan lapsen omahoitajat. Sisarukset paésevét mittaa-
maan hoitajalta ja halutessaan myés itseltédé&n verenpaineen ja muita vitaa-
lielintoimintoja. Heille kerrotaan, ettéd sairastuneelle sisarukselle tehddéan
paljon néitad mittauksia koska haluamme jatkuvasti seurata heidén hyvinvoin-
tiaan. Luemme kirjoja ja katselemme kansioita misséd on kuvilla havainnoitu
osastolla tapahtuvaa hoitoa. Lisédksi meilld on Elli niminen nukke, jolla on
keskuslaskimokatetri. Sen avulla havainnollistamme lapselle miltd keskus-
laskimokatetri néyttaa, miten sité hoidetaan ja mité silld voidaan tehda. Muis-
tutamme tassé vaiheessa, eftei sisaruksen kanssa voi esimerkiksi painia.
Keskuslaskimokatetria pitd& aina katsella ja hoitaa hellévaraisesti. Kdymme

sairaalan ylimméssé kerroksessa katsomassa maisemia ja pyrimme raken-
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tamaan luottamuksellisen suhteen sisarukseen. On tdrkedd myos kysella si-
saruksien omaa henkilbkohtaista sairaalakokemusta, silla se voi vaikuttaa
suuresti silhen milla tavalla sisarus kokee sisaruksen sairastumisen syé-
paan. Kyselemme lapsen kuulumisia esimerkiksi koulusta, harrastuksista ja
muista mielenkiinnon kohteista, télléin terve sisarus saa huomiota ja mah-
dollisuuden kertoa itsestdadn. Tarkeintd on, ettd mennaén sisaruksen eh-
dolla. Toiset haluavat tietda kaiken heti, kun toiset taas aristelevat eika halua
keskustella aiheesta. Jotkut sisarukset voivat avoimesti kertoa mikd on
muuttunut kotona. He voivat esimerkiksi kertoa, etté kortisoni on tehnyt sai-
rastuneesta kiukkuisen. Taté voimme sitten yhdessé pohtia. Yleensé kerron
misté téllainen voi aiheutua ja ettd se on yleensd ohimenevéa, mutta muis-
tutan etté kenellekéén ei saa olla ilked. Kehotan juttelemaan vanhemmille,
Jos sisarus kokee tulleensa loukatuksi ja hdnesté tuntuu pahalta. (Mustasilta,
haastattelu, 2019.)

Kuva 1. Elli-nukke.

Turussa sairaanhoitaja, jolla on psykososiaalisen tuen erityisosaaminen ta-

paa sisarukset kahden kesken, mikéli vanhemmat niin erikseen toivovat.
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Vanhemman kanssa sovitaan aika pelkastaan sisarukselle, silloin sisaruk-
selle tulee tarked kokemus siité, ettd hanta lahdetaén vieméaan vain hédnen
itsensé takia sairaalaan, eikd sairastunutta varten. Erityisesti hdnté odote-

taan paikalle. (Holmberg, haastattelu 2019.)

Kuntoutusohjaaja nostaa terveen sisaruksen esille omana itsendén. Van-
hempien kanssa keskustellaan sisarusten reaktioista ja tavasta toimia muut-
tuneessa arjessa. Usein sisarus on koulussa tiedon antaja ja kotonakin huo-
len kantaja. Koulukdynneilléd korostan, ettd koulussa sisaruksen tulisi ndhdé
koululaisena, kuormittama liilkaa sisarusta koskevilla kysymyksilla. Opettaja
voi ottaa terveen sisaruksen kanssa sairastuneen sisaruksen tilanteen pu-
heeksi. Hén voi kertoa, ettd on kuullut tilanteesta ja ymmértéé jos tuntuu
rankalta. Jos opettaja huomaa, ettei sisarus jaksa tehda tehtévié, niin opet-
taja voi ensimmaéiseksi kiinnittdé siihen huomiota, pyytaéa sisarusta keskus-
telemaan ja taten toimia sisaruksen tukena. Informoimme mydés sairastu-
neen sisaruksen intensiivijaksoista, silloin opettajat osaavat suhtautua erityi-
sen lempeésti koulussa kéyvéén sisarukseen, sillé ne ajat voivat olla todella
rankkoja Mielelléni tarjoan terveelle sisarukselle mahdollisuuden tulla autta-
maan ja kertomaan sairastuneen sisaruksen terveisistd luokalle yhdesséa
kanssani. Terve sisarus tietdd usein paljon ja voi auttaa muitakin ymmaérta-
méén sairaan lapsen ja perheen eldméaéa, esimerkiksi infektioherkkyyden
tuomia rajoituksia kotona. He voivat kertoa luistelusta ja siitd, miten he ovat
pystyneet viettdmaén suhteellisen normaalia arkea. Lisdtuen tarpeessa
teemme toisenkin kdynnin, silloin voidaan kdydé& myds sisaruksen luokassa.
Téllainen kéynti auttaa kavereita ymmértaméaén mité terve sisarus kéy Iapi.
Miksi se rajoittaa kavereita tulemasta terveen sisaruksen kotiin. Téllaiset
kdynnit tehdaan aina sisarusten ja vanhempien luvalla. Némé ovat keinoja
milld me voimme ottaa aiheen oppilashuollon kanssa puheeksi, tavata opet-
tajia, jutella sisaruudesta ja tukea vanhempia myds terveen sisaruksen kan-
nalta. (Kaivanto, haastattelu, 2019.)

Lapsen sairastuminen syépéén vaikuttaa koko perheen arkeen. Suurimpana
asiana on tullut esille taloudelliset huolet. Toinen vanhemmista joutuu
yleenséa jagdmaéaéan pois tbista ja on pitkié aikoja sairastuneen lapsen kanssa
Sairaalassa. Rahat ovat véhissé ja jostain asioista on jouduttava luopumaan,
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se voi olla esimerkiksi terveen sisaruksen Kallis harrastus. Vanhempien jak-
saminen on &érirajoilla. Toinen huolehtii sairaalassa olevasta lapsesta, toi-
nen k&y toissé ja huolehtii muista lapsista yrittden pitda arjen kasassa ja
mahdollisimman normaalina. Perheen henkinen kuormitus on voimakas pit-
kien hoitojaksojen aikana. Hyvin rullaava kouluarki muuttuu ja jo sovitut me-
not saatetaan joutua perumaan, esimerkiksi sairastuneen sisaruksen yllat-
tédvien sairaalajaksojen vuoksi. Pettymysten tuottaminen on todella kurjaa
vanhemmille ja terveet sisarukset voivat oireilla. Terveet sisarukset tietdvét,
etté eivét saa vaarantaa sairastunutta sisarusta. He tietavét, ettd jos ovat
yOkylassé ja yksi kaveri sairastuu, niin heidén on tultava kotiin, ettei itse sai-
rastu ja tuo pbépéja sybpéé sairastavalle lapselle kotiin. (Ollikainen, haastat-
telu, 2019.)

Kannustamme vanhempia puhumaan avoimesti ja rehellisesti terveille sisa-
ruksille. Kannustamme vanhempia kertomaan léaheisille ja myoés ilmoitta-
maan kouluun, jotta opettaja pystyy ymmaértdméaén sisarusta paremmin.
Kannustamme sisaruksia puhumaan ja kyselemé&éan vanhemmilta ja muistu-
tamme, ettéd mikéli vanhemmat eivét tiedé vastausta johonkin kysymykseen,
he voivat aina kysyéa hoitajilta. (Mustasilta, haastattelu, 2019.) Vanhempia
ohjataan muistamaan myds kahdenkeskinen aika terveen sisaruksen
kanssa niin, etté paikalla olisi vain sisarus ja vanhempi tai vanhemmat. Py-
ritddn esimerkiksi siihen, etta terve sisarus ei lahde aina kummisedan tai -
tédin kanssa viettdméén aikaa, vaan mydés vaélilla kummit voivat jGadéa kotiin
sairastuneen lapsen kanssa. Seké sairastunut etté terve sisarus haluaa viet-
tdé aikaa vanhempien kanssa. Vanhempia kehotetaan lahtemaéan esimer-
kiksi kauppaan, uimahalliin tai elokuviin. Pienikin yhteinen aika on arvokasta.
Vanhempia valmistellaan siihen, etta tunteenpurkaukset voivat olla yllattévia
Ja hyvinkin voimakkaita terveellékin sisaruksella. Tunteiden pitééa antaa pur-
kautua ja kaikki tunteet pitédé sallia, sillé terveelldkin lapsella on lupa olla
hankala. Lapsen ei haluta ajattelevan, ettei saa aiheuttaa muuta vaivaa ja
ongelmaa perheelle. (Holmberg, haastattelu 2019.) Vanhempia pitdd muis-
tuttaa siita, ettd sisarusten tulee saada kiitosta ja palautetta muustakin kuin
Suorittamisesta, ei esimerkiksi pelkéstéan kiitosta hyvéstad kouluarvosa-
nasta. Sisarusten tulee kokea, ettéd ovat térkeitd omana itsenéén. (Ollikai-

nen, haastattelu, 2019.) Kuten sanonta menee: mihin huomio kiinnittyy, niin
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se lisdéntyy. Vanhempia tulee ohjata kiinnittémééan huomiota hyviin suori-
tuksiin, niin ettei lapsi joudu hakemaan huomiota negatiivisen toiminnan
kautta. Lapsi on viisas, lapsi ymmértéa, kun on saanut vdhemmén huomiota
Ja I6ytéé keinon, milla sitd saa liséé. Kehotetaan huomioimaan hyvié tekoja

Ja sanoitetaan ne myds déneen lapselle. (Kaivanto, haastattelu, 2019.)

Yleensé kaikki kysyy aina mit4 sairastuneelle lapselle kuuluu. Terve sisarus
kuulee usein kotona kédydyt keskustelut ja puhelut. Jokaiseen puheluun voisi
pyrkia siséllyttdméaén terveen sisaruksen nimi, jonkun pienen kehun kera.
Usein unohdetaan puhua sujuvista asioista ja kehujen kuuleminen vaikuttaa
todella paljon lapsen mielialaan. Sen ei tarvitse olla mikdén suuri asia. Van-
hemmat kuvaavat paljon sairastunutta sisarusta oltiin sitten kotona tai sai-
raalassa. Vanhemmat voivat oftaa hetken, milloin tervetté sisarusta kuva-
taan ja on hdnen vuoronsa tulla ndhdyksi. Vanhempi voi kertoa rehellisesti,
ettd huomasi etta sairastuneesta lapsesta on enemman kuvia ja hadn haluaa
tehdé myos terveen sisaruksen kanssa kaksistaan juttuja ja haluaa myés
hénesté paljon kuvia. Kehotan vanhempia perustamaan huolikonttorin. Huo-
likonttori on hetki paivasta, milloin saa purkaa huoliaan. Se voi olla, ettei
aluksi ole huolia tai ei halua niistéd puhua, mutta kun huolikonttoria pidetééan
séénndbllisesti auki, sen tarve voi tulla ajankohtaiseksi. Olen myés kuullut ta-
pauksista misséa huolikonttorille on pitédnyt pistda sulkemisajat, sillé asiaa voi
tulla yllattden paljon, milloin illat voivat venyé hyvinkin pitkiksi. (Kaivanto,
haastattelu, 2019.)

Ohjatessa vanhemmille ei saa tulla sellainen olo, etté heité syyllistetdan. Py-
ritddn korostamaan pienidkin asioita, esimerkiksi iltasadun lukeminen voi
olla erittéin tdrkeé yhteinen hetki. Suurin osa sisaruksista sopeutuu tilantee-
seen hyvin, riski koskee vain hyvin pienté osaa. Téarkeaé on silti, etta tiedos-
taa riskit, niin ettd osaa kiinnittda sisaruksen mahdolliseen oireiluun huo-
miota. (Ollikainen, haastattelu, 2019.)
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3.4 Sylvary

Sylva ry on sydpasairaiden lasten ja nuorten aikuisten seka heidan laheistensa
valtakunnallinen yhdistys. Sylvan visio on tavoittaa ja tukea kaikkia syopaan sai-
rastuneita lapsia, nuoria ja heidan laheisiaan. Yhdistys tukee sairastunutta ja ta-
man lahipiiria tarjoamalla heille tietoa ja tukea. Sylvan toiminta on sekd ammatil-
lista etta tavoitteellista toimintaa. Sylva jarjestaa ammatillisesti ohjattuja kursseja,
ryhmatapaamisia, vertaistukea ja vertaiskahveja, tukea verkossa, kuvataidetera-
piaa, tuettuja lomia seka tiedotteita verkkosivuillaan ja muualla sosiaalisessa me-
diassa. Sylva tukee perheita I6ytamaan omia voimavaroja, ja auttaa heita parjaa-

maan omassa arjessa. (Sylva ry 2019.)

Sylva jarjestdad myos koulutuksia hoitohenkilokunnalle ja muille ammattilaisille,
jotka kohtaavat syopaan sairastuneen lapsen perhetta. Sylvan arvolupaus me-
nee seuraavanlaisesti: "Jokainen sy6paan sairastunut lapsi, nuori ja heidan |a-
heisensa saa tarvitsemaansa tukea.” Sylvan tarkeimmat arvot ovat luotettava,

rohkea, myotatuntoinen ja avoin. (Sylva ry 2019.)

3.5 Erityinen sisaruus

Erityinen sisaruus -projekti on aloitettu vuonna 2015 ja vuosi 2019 oli projektin
viimeinen vuosi, jonka aikana juurrutettiin sisaruuteen liittyvaa tietoa ja menetel-
mia eri paikkakunnille ja yhteisdihin. Tavoitteena oli tehda edelleen tunnetuksi
pitkdaikaissairaiden tai vammaisten lasten ja nuorten sisarusten tuen ja tiedon

tarve. (Erityinen sisaruus 2019.)

Projektia toteuttavat yhteistyossa Harvinaiskeskus Norio, Kehitysvammaisten Tu-
kilitto ry, Rinnekoti-Saatio, Sylva ry ja TATU ry. Projektin rahoittaa Sosiaali- ja

terveysministerio Veikkauksen tuotoilla. (Erityinen sisaruus 2019.)
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4 TOIMINNALLINEN OPINNAYTETYO

Opinnaytetyé on menetelmaltaan toiminnallinen opinnaytetyd, eli siina on loppu-
tuotos. Sylva ry esitti toiveen opinnaytetyona tehtavasta oppaasta, minka tarkoi-
tuksena on tukea hoitohenkilOkuntaa syopaan sairastuneiden lasten sisarusten
kohtaamisessa. Opinnaytetyd on rajattu yhdessa Sylvan kanssa kasittelemaan
alakouluikaisia eli 7-12-vuotiaita sisaruksia. Opinnaytetydssa keskitytaan sisa-
ruksen tukemiseen hoitojen alussa ja niiden aikana. Opinnaytetydsta on rajattu
pois saattohoidossa olevien lasten sisarukset, tai jo sydpaan menehtyneiden las-
ten sisarukset. Tuotos eli opas julkaistaan internetversiona Sylvan internetsi-
vuilla. Opasta paasee lukemaan kaikki, joten myds vanhemmat ja opiskelijat voi-

vat kayttaa sitd hyddykseen.

4.1 Tuotokseen painottuva opinnaytetyo

Toiminnallinen opinnaytetyd on vaihtoehto tutkimukselliselle opinnaytetyodlle. Ke-
hittdmishankkeen tuloksena syntyy tuotos, joka sisaltda uuden tiedon lisaksi tuot-
teen, oppaan, toimintatavan tai minka tahansa innovaation, mika on aikaisempaa

parempi tai kokonaan uusi (Salonen 2013, 25).

Opinnaytetyo on tehty toiminnallisella menetelmalla, jossa tuotoksena on opas
hoitohenkildkunnalle. On tarkeaa, etta opas on hyodyllinen ja sisalléltaan sopiva
sen kohderyhmalle. Teoreettisen viitekehyksen tulee olla luotettavaa, selkeaa ja
johdonmukaista (Vilkka & Airaksinen 2003, 53.) Hoitotydn oppaat painottuvat
usein fysiologisiin ja biologisiin oireisiin ja niiden seuraamiseen. Tallaisia ovat
muun muassa potilaan kipu, erilaiset iho-oireet, vasymys, pahoinvointi tai hui-
maus. Potilasohjeisiin sisaltyy harvemmin potilaan omaan toimintaan, kokemuk-

siin tai tunteisiin liittyvat aiheet. (Leino-Kilpi & Salantera 2009, 6-7).

Hyvan oppaan tunnusmerkkeja on se, etta tarkoitus ja kohderyhma on ilmoitettu
selkeasti ja oppaassa on kuvattu miten ja missa vaiheessa opasta on tarkoitus
kayttaa. (Leino-Kilpi & Salantera 2009, 6-7). Taman oppaan tarkoitus on tukea
hoitohenkildkuntaa omassa tydssaan. Etenkin heitd, jotka kohtaavat tydssaan

syOpaan sairastuneen lapsen sisaruksia. Henkilokohtaisesti toivon myos taman
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oppaan olevan hyodyksi hoitohenkilokunnalle ja muille alan ammattilaisille, jotka

tydssaan kohtaavat pitkaaikaissairaita lapsia ja heidan sisaruksiaan.

4.2 Opinnaytetyoprosessi

Opinnaytetyon aiheen tydstaminen alkoi minulla jo tammikuussa 2019, kun aloin
pohtimaan omaa aihetta. Halusin etta aihe on mielenkiintoinen niin, etta sita jak-
saa tyostaa hyvalla motivaatiolla. Tammikuussa lahestyin Etela-Pohjanmaalla
toimivan Eppulit jarjeston puheenjohtajaa ja paakaupunkiseudulla toimivaa Sylva
ry:n henkilokuntaa. Esitin mielenkiintoni aiheeseen syopaan sairastuneen lapsen
sisaruksen tukeminen ja saimme loihdittua toimivan yhteistydén. Opinnaytety6n

tydstaminen alkoi maaliskuussa 2019 (Kuvio 2).

Pidimme tydéelamapalaverin Sylva ry:n kanssa huhtikuussa 2019. Aihe tarkentui
tuolloin alakouluikaisiin, eli 7-12-vuotiaisiin sisaruksiin. Tuolloin pohdimme myos
sita, etta tehdaankd opas vanhemmille vai hoitohenkilokunnalle. Paatimme, etta

tuotos on hoitohenkilokunnalle.

Taman jalkeen kokoonpano, jolla opinnaytetyo piti tehda, muuttui. Aluksi meita
oli kolme tekijaa, mutta syyskuun jalkeen jatkoin opinnaytetydn tydstamista yksin.
Aloitin opinnaytetyon suunnitelman tekemisen. Vierailin Helsingissa Sylvan toi-
mistolla, missa tapasin Riikka Rannan. Helsingissa sovimme tarkemmin millaisen
lopputuotteen haluamme. Tahan mennessa tehdyt rajaukset olivat voimassa, li-
saksi rajasimme opinnaytetyon keskittymaan sisaruksen tukemiseen hoitojen
alussa ja niiden aikana. Opinnaytetydsta rajattiin myos pois saattohoidossa ole-
vien lasten sisarukset, tai jo sydpaan menehtyneiden lasten sisarukset. Sovimme
etta Sylva huolehtii kuvituksesta ja mina oppaan sisallosta. Sovimme myds, etta

opas tullaan julkaisemaan vain internetversiona Sylvan omilla internetsivuilla.

Suunnitelmaa varten tein kattavasti tiedonhakua ja teoriaosuus oli talléin jo hy-
valla mallilla, myohemmin syvensin ja laajensin jo kirjoittamaani teoriaosuutta.
Lisaksi haastattelin asiantuntijoita, silla konkreettista teoriaa sydpaan sairastu-
neen lapsen sisaruksista ja niiden tukemisesta |0ytyi melko vahan. Asiantuntijat

valitsin kolmesta eri ammatista, ne olivat sairaanhoitaja, toimintaterapeutti ja kun-
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toutusohjaaja, silla halusin monipuolista nakdkulmaa teoriaosuuteen. Ammattilai-
sia oli haastateltavana seka Tampereelta etta Turusta. Tampereen haastattelut

tein kasvotusten, kun taas kauempana olevat haastattelut suoritettiin puhelimitse.

b b 9/2019
3/2019
4/2019 Suunnitelma-
Aiheen valinta . i . ::> ! :
T Tybelamapalaveri seminaari

J J @

4 4
12/2019 10/2019
Kasikirjoitus- Suunnitelma valmis Viere?iﬁogﬁvalla
seminaari Lupahakemus y
- -
) )
1/2020 2/2020 2/2020
Opinnaytetyon Opinnaytetydn Opinnaytetyd
palautus esitysseminaari Theseukseen.
J J

Kuvio 2. Opinnaytetyoprosessi

4.3 Oppaan suunnittelu ja toteuttaminen

Sovimme jo tydelamayhteistydn Sylva ry:n kanssa, ettd Sylva ry visualisoi op-
paan ja mina tuotan sen sisallon. Sovimme, etta oppaasta tulee pieni, mutta sa-
noma olisi sitakin suurempi. Sisallon tulee olla selkeaa ja helposti ymmarrettavaa.
Tyoelamayhteistyd totesi, ettd pieni on kaunista. Sylva ry:lla on tietyt pohjat ja

kirjalliset materiaalit, siksi heilla on oma henkild, joka suorittaa visualisoinnin.

Opas on tarkoitettu syopaa sairastuneiden lasten kouluikaisten sisarusten tuke-
miseksi, mutta pyrkimys olisi myos se, etta sita voitaisiin kayttad myos muissa
pitkdaikaissairauksissa. SyOpaan sairastuneiden lasten paaasiallinen hoito on
keskitetty yliopistosairaaloihin, mutta heilld on myds lyhyita hoitoja keskussairaa-
loissa. Haluamme myo6s keskussairaaloihin tietoa oppaasta, jotta siella tyosken-

televat hoitajat saisivat laajemman ymmarryksen siita, miten tarkeaa on ottaa
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huomioon perhe kokonaisvaltaisesti. Kokonaisuuteen kuuluvat myos sisarukset.

Oppaan teoria osuus pohjautuu teoreettiseen viitekehykseen.

Kysyin jokaiselta asiantuntijahaastateltavaltani syopaan sairastuneen lapsen
kouluikaisen sisaruksen tukemisesta omaan ammattitaitoon liittyvia kysymyksia.
Haastattelun viimeinen kysymys oli kaikilla samanlainen. ”Syo6paan sairastuneen
lapsen kouluikaisen sisaruksen tukeminen. Mitka ovat kolme tarkeinta keinoa
milla hoitohenkildkunta voi sisarusta tukea?” Kokosin vastauksista taulukon (tau-
lukko 1) selkeyttdakseni kokonaisuutta.

Taulukko 1. Kolme tarkeinta keinoa milla hoitohenkilokunta voi sisarusta tukea.

Mustasilta, L. Tiedottaminen Kertoa sisarukselle, etta

syopa ei ole kenenkaan
syy, vaikka sita on paljon
tutkittu, syyta ei viela tie-
deta. Kerrotaan keinoja,
miten sisarus voi itse
auttaa ja vaikuttaa esi-
merkiksi  huolehtimalla
omasta kasihygienias-

taan.

Mustasilta, L. Kohtaaminen Perhe nahdaan kokonai-
suutena, eikd pelkas-
taan vanhemmat ja sai-
rastunut. MyoOs sisaruk-
set kuuluvat tahan koko-

naisuuteen.

Mustasilta, L. Vertaistuki Perheen ja etenkin sisa-
rusten ohjaaminen ver-
taistuen piiriin. Sylva, si-
sarusten tuki, perhe-

kurssit ym.
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Holmberg, M.

Nae vaivaa

Ole kiinnostunut sisa-
ruksista. Opettele hei-

dan nimet!

Holmberg, M.

Kohtaaminen

Kohdata sisarukset ar-

vostavasti ja lampimasti.

Holmberg, M.

Aika

Anna sisarukselle rau-
hallinen  mahdollisuus

jutella.

Ollikainen, N.

Sisaruksen huomioimi-

nen

Anna sisaruksen tulla

nahdyksi ja kuulluksi

Ollikainen, N.

Tunteiden salliminen

Sanoita aaneen, etta on
ihan normaalia tuntea
ahdistusta ja pelkoa.
Kaikki tunteet ovat hy-
vaksyttyjd ja ne saa

tuoda esille.

Ollikainen, N.

Vertaistuki

Mahdollista sisarusten
valinen vertaistuki, tai ai-
nakin tuo esille niita link-
keja mista vertaistukea

voi hakea.

Kaivanto, E.

Nae vaivaa

Opettele sisarusten ni-
met ja kerro tavatessa,
etta vanhemmat ovat
kertoneet paljon myos

hanen kuulumisiaan.

Kaivanto, E.

Osoita kiinnostusta

Omabhoitajana huomioi
sisarukset, samalla au-
tat myos vanhempia na-
kemaan sisaruksen

omia tarpeita.

Kaivanto, E.

Nayta etta valitat

Kysy sisaruksilta tava-

tessa, mita sinulle kuu-
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luu? Mita puuhailet mie-
luiten yksin, enta mita
sairastuneen sisaruksen
kanssa? Kysy, onko si-
nulla huolta jostakin asi-
asta, mietityttaako jokin
asia? Varaa aikaa kuun-

teluun.

Naista tarkeistd huomioista ja teoreettisista lahtokohdista lahdin kokoamaan
opasta erilliselle Word tiedostolle. Paatin nelja paaotsikkoa mitka ovat: kohtaami-
nen, nae vaivaa, tiedota ja vertaistuki. Otsikoiden alle visualisoin tarkeita havain-
toja ajatuskarttamaiseen tyyliin, mista rakensin mielestani tarkeimmat huomiot ja

nain syntyi tuotoksen sisalto.

e Nae perhe kokonaisuutena. Siihen ei kuulu pelkastaan sairastunut lapsi ja
hanen vanhempansa, kokonaisuuteen kuuluvat myos sisarukset.

e Kohtaa sisarus arvostavasti. Ole kunnioittava, hyvaksyva, lasna ja mika
tarkeinta, huomioi sisarus aina yksilona.

e Ole sisarukselle rehellinen. Puhu asioista niiden oikeilla nimilla, pysyttele
totuudessa.

e Pyri aina puhumaan sisaruksen ikatason mukaisesti.

e Opettele sisarusten nimet.

¢ Anna sisarukselle sellainen tunne, etta han tulee nahdyksi ja kuulluksi.

e Anna sisarukselle aikaa ja rauhallinen mahdollisuus jutella.

e Ole kiinnostunut. Kysy sisarukselta mita hanelle kuuluu? Miten tdmanhet-

kinen tilanne nayttaytyy sisarukselle? Onko sisaruksella murheita?

e Kerro sisarukselle, etta syopa ei ole kenenkaan syy. Vaikka syopaa on

paljon tutkittu, sen aiheuttamaa syyta ei viela tiedeta.
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e Kerro keinoja, miten sisarus voi itse vaikuttaa ja auttaa. Esimerkiksi huo-
lehtimalla omasta kasihygieniastaan.
e Sanoita aaneen, ettd on normaalia tuntea ahdistusta ja pelkoa. Kaikki tun-

teet on sallittuja ja ne saa tuoda esille.

e Ohjaa perhetta ja etenkin sisaruksia vertaistuen piiriin.

Opinnaytetyon tuotoksen ensimmaisen version valmistuttua Sylva ry:n edustaja
Riikka Ranta ehdotti, etta samasta tyosta ja materiaaleista tehtaisiin myos pai-
nettu paperiversio sairaaloihin jaettavaksi. Sovimme, etta tulemme tuottamaan
my0s tallaisen version oppaasta minun nimellani. Sylva ry lupasi vastata aiheu-

tuvista painatus- ja taitoskuluista.

Sylvan edustaja Riikka Ranta on antanut positiivista palautetta oppaasta. Erityi-
nen sisaruus projektissa tyoskentelevat taustayhdistykset ja organisaatiot ovat
myOs kiinnostuneet tuotoksena syntyneesta oppaasta. Tavoite on saada hoito-
henkilokunta tavoittamaan pitkaaikaissairaiden lasten sisarukset. Oppaasta tul-
laan tiedottamaan myos sosiaalisessa mediassa. Virallinen opas painatetaan
Sylva ry:n aikataulun mukaisesti myohemmin kevaalla. Oppaan kasikirjoitus (Liite

1) on toimitettu Sylva ry:lle visualisointia ja painatusta varten.
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5 POHDINTA

5.1 Opinnaytetyon eettisyys ja luotettavuus

Opinnaytety0ssa on kaytetty hyvan tieteellisen kaytannon periaatteita, joita ovat:
rehellisyys, huolellisuus, eettisyys ja muiden tutkijoiden tydon saavutusten kunni-
oittaminen. Tutkimuksen huolellinen suunnittelu on edellytys tyon luotettavuu-
delle ja laadulle. (Tutkimuseettinen neuvottelukunta 2012, 6). Siksi tein tyohon
huolellisen suunnitelman, minka lahetin hyvaksyttavaksi ohjaavalla opettajalle

seka tyoelamayhteistyolleni.

Lahteet ovat paasaantoisesti pysyneet rajattuna aikavalille 2009-2019. Mukaan
mahtuu muutamia vanhempia lahteita, jotka ovat silti tarkoin harkittuja. Yksi teo-
riaosuudessa kaytetty lahde on vuodelta 2008.Lahteessa kuvataan sisarsuhteita,
joten siina oleva tieto ei ole vanhentunutta. Muut 2009 ja vanhemmat lahteet ovat
hyvaan oppaaseen liittyvia lahteita, ja nama ovat edelleen tana paivana patevia
ohjeistuksia. Opinnaytetydn teoriaosuudessa on niin kotimaisia, kuin kansainva-
lisiakin lahteita. Opinnaytetydn teoriaosuudessa on myds asiantuntijahaastatte-

luita.

Opinnaytety6ta tehdessa tiedonhakuun on kaytetty paljon aikaa. Tietoa on etsitty
internetista ja kirjoista. Olen kayttanyt aineiston hakemisessa terveysalan tieto-
kantoja, kuten esimerkiksi Medic, CINAHL, Duodecim ja Terveysportti. Interne-
tissa olevien tietokantojen lisdksi olen kayttanyt Tampereen ammattikorkeakou-
lun, yliopiston ja Vaasan kaupunginkirjaston kirjastopalveluja hyvakseni. Olen
kayttanyt lahteind myos asiantuntijahaastatteluita. Olen jokaisen haastattelun
paatteeksi saanut luvan kayttaa heidan nimeaan lahdemerkinnassa ja lahdeviit-
teessa. Olen kayttanyt erityista huolellisuutta haastattelujen kasittelyssa, sailytyk-
sessa ja raportoinnissa. Olen tekstin puhtaaksikirjoittamisen jalkeen toimittanut
tekstin viela heille luettavaksi ja hyvaksyttavaksi. Tarpeen tullen olemme yhdessa
tehneet, vield halutut muutokset. Koen, etta kayttamani asiantuntijat omaavat ai-

heeseen liittyvan hyvan ammattitaidon. Joihinkin kysymyksiin sain heiltd hyvin
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samankaltaisia vastauksia, vaikka haastateltavat olivatkin useammasta eri kau-
pungista ja eri ammattiryhmista. Teksteissa olen viitannut I&hteisiin asianmukai-

sesti ja Tampereen ammattikorkeakoulun ohjeiden mukaisesti.

Tieteellinen tutkimus voidaan lukea eettisesti hyvaksyttavaksi ja luotettavaksi mi-
kali tutkimus on toteutettu hyvan tieteellisen kaytannon edellyttamalla tavalla.
Lainsaadannon maarittelemien rajojen mukaan hyvaa tieteellista kaytantoa on
rehellisyys, se etta tutkimuksessa kaytetaan eettisesti kestavia tiedonhankinta-,
tutkimus- ja arviointimenetelmia seka tutkimus suunnitellaan ja se raportoidaan
tieteelliselle tiedolle asetettujen vaatimusten mukaisesti. (Tutkimuseettinen neu-
vottelukunta 2012, 6.)

Oppaan sisaltoé on pyritty rakentamaan siten, etta se on lasta ja perhetta kunnioit-
tavaa. Yleisiin eettisiin periaatteisiin kuuluu, etta tutkija kunnioittaa tutkittavien
henkildiden ihmisarvoa ja itsemaaraamisoikeutta. Tutkimus toteutetaan siten,
etta tutkimuksesta ei aiheudu kenellekdan merkittavia riskeja, vahinkoja tai hait-

toja. (Tutkimuseettinen neuvottelukunta 2019, 7.)

Opinnaytetyon tuotoksen on lukenut tydeldamayhteyden lisdksi kaikki nelja am-
mattilaista, joita on haastateltu asiantuntijahaastatteluissa. Tama sen takia, etta
opas vastaisi hoitohenkilokunnan tarvetta ja siitd saataisiin mahdollisimman hyva

tyokalu hoitotydhon tukemaan syopaan sairastuneen lapsen sisaruksia.

5.2 Opinnaytetyon prosessin pohdinta

Opinnaytety6ta aloittaessani huomasin, ettd varsinkin Suomalaista tutkittua ja
ajankohtaista tietoa loytyy hyvin vahan. Halusin pitaa poisrajattuna lahteet, jotka
olivat yli kymmenen vuotta vanhoja. Siksi otin melko alussa mukaan asiantuntijat,
joita haastattelin. Loysin hyvin kansainvalisia tutkimuksia sisaruksen tukemi-

sesta, jotka olivat ajan tasalla.

Opinnaytety6 on edennyt sulavasti iiman suurempia ongelmia. Syyskuussa 2019

kirjoitin hyvalla motivaatiolla ja intensiteetillda opinnaytetydn suunnitelmaa, minka
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jalkeen lahetin sen koululle ja yhteistyokumppanille allekirjoitettavaksi. Olen tyos-
tanyt opinnaytetyota tasaisesti koko syksyn ja talven ajan, motivaationi on ollut

hyvin kohdillaan koko projektin ajan.

Sovimme jo tydelamayhteistydn Sylva ry:n kanssa, ettd Sylva ry visualisoi op-
paan ja mina tuotan sen sisallon. Visualisoinnilla tarkoitetaan sita, etta he toteut-
tavat oppaan ulkomuodon (varit, kuvat, tekstin fontit ym.) ja mina tuotan sen si-
sallon. Opas julkaistaan internetissa sivustolla www.sylva.fi. Tavoite oli, etta opas
on lyhyt ja ytimekas, joten pyrin rajaamaan turhat asiat pois, jotta lauseet olisivat
mahdollisimman yksinkertaiset. Sain koottua paljon tietoa seka lahteiden, etta
asiantuntijoiden avulla. Pydrittelemalla yksityiskohtia paperilla sain selkeytettya
asian ydinta ja nain ollen koottua hyvan ja ytimekkaan sisallon oppaaseen. Pai-
nettu paperinen versio tullaan jakamaan joihinkin sairaaloihin lastenosastoille ja

aiheista kiinnostuneille yhdistyksille.

Toivon ettd opinnaytetyona tuotettu internetversiona Idytyva opas ja painatettu
esite saa nakyvyytta niin yliopistollisissa sairaaloissa kuin keskussairaaloissakin.
Aiheena sisaruksen tukeminen on todella tarkea, eika pelkastaan syopaan sai-
rastuneiden lasten sisarukset, vaan myds muut pitkaaikaissairaudet kuten esi-
merkiksi kehitysvammaisuus, diabetes, sydansairaudet ja erilaiset riippuvuudet
kuten esimerkiksi paihderiippuvuus. Aihe on ollut lahellda omaa sydantani, silla
olen itse narkomaanin pikkusisko, enka alakouluikdisena ole saanut minkaan-

laista tukea veljeani hoitavalta taholta.

Koen etta olen saanut hyvat valmiudet kouluikaisen sisaruksen tukemisessa, oli
sitten kyseessa mika tahansa pitkaaikainen sairaus. Olen myds oppinut paljon
kokonaisvaltaisesta perhehoitotyOsta, joten koen, etta minulla on hyvat evaat
kohdata perhe hoitotydssa kokonaisvaltaisemmin kuin aiemmin ennen taman

tyon tekemista.
5.3 Kehittamisehdotukset
Tyon aikana olen pohtinut myohaisvaikutuksia. Myodhaisvaikutuksia kuten esi-

merkiksi katkeruus tai elamisen pelko. Olen ymmartanyt, ettd hektisessa tilan-
teessa kaikki vain menee omalla tasapainollaan, olisi tarkea tietaa, miten kaikki
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tama vaikuttaa sisarukseen myohaisemmalla ialla. Siksi minusta olisikin tarkeaa
tehda tyo siita, etta mitka ovat mydhaisvaikutukset terveeseen sisarukseen jo pit-

kaan hoitojen jalkeen, tai vasta aikuisialla?

Tarkea aihe on myds vanhempien parisuhteen tukeminen. Kun toinen vanhem-
mista on pitkia aikoja sairaalassa ja toinen toissa ja kotona muiden lasten kanssa.
Mista parisuhde saa voimavaroja? Tasta nousee mieleen aihe, miten hoitohenki-
I0kunta voi tukea sydpaan sairastuneen lapsen vanhempia ja heidan parisuhdet-

taan?

Lisaksi olen opinnaytetyota tehdessani keskustellut siitd paljon sukulaisteni, ys-
tavien ja tulevien kollegoideni kanssa. Yhdeksi merkittavaksi aiheeksi on noussut
naisen rintasyopa ja se, miten vahan tietoa ja tukea sairastuneen aikuisen lapset
saavat. Sydvasta ja syopahoidoista kertominen jaa lahes kokonaan vanhemman
vastuulle. Tasta herasi idea, jota voisi tydostaa: miten hoitohenkilokunta voi tukea

rintasydpaan sairastuneen aidin lapsia hoitotydssa?
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LITTEET

Liite 1. Oppaan kasikirjoitus

Tiesitko taman sisaruksista?

+ Terveet sisarukset kokevat vaikeana asiana sairastuneen sisaruksen fyy-
siset muutokset, kuten esimerkiksi hiusten 1ahdon ja painon laskun.

» Joskus terveen sisaruksen fyysinen tai psyykkinen oireilu voi olla jopa
suurempaa kuin sairaan sisaruksen. Han voi myos saalia itseaan enem-
man kuin sairaana olevaa sisarustaan.

+ Terveen sisaruksen paivittaiset rutiinit ja arjessa tapahtuvat asiat voivat
herattaa ikavan ja laukaista surun ja itkun, kun toinen sisaruksista ei ole-
kaan paikalla.

+ Terveet sisarukset pohtivat paljon mielessaan auttavatko syopahoidot
sairastunutta sisarusta, tuleeko sisarukselle hoitojen myo6ta muita diag-
nooseja. He pohtivat myos mielessaan sairastuneen sisaruksen kuole-
man mahdollisuutta.

+ Terveet sisarukset ymmartavat sen, etta sairastunut sisarus tarvitsee
enemman vanhempien aikaa ja huolenpitoa. He kuitenkin kokevat tur-
hautumista ja vasymysta ellei perheessa keskustella mistaan muusta
kuin sairastuneen lapsen voinnista.

+ Terveet sisarukset haluavat olla mukana, he haluavat tietda mita on me-
neilladn sairaalassa. He haluavat olla paikan paalla ja he arvostavat sita,

etta heidat osallistutetaan mukaan sisaruksensa hoitoon.

Millaisena terveen sisaruksen oireilu voi nayttaytya?

» Terveella sisaruksella voi esiintya psyykkisia ja sosiaalisia reaktioita, esi-
merkiksi aggressiivisuutta tai vetaytymista.

+ Terve sisarus voi ilmaista suruaan esimerkiksi itkemalla, huutamalla ja
raivolla, tai sitten han voi sulkeutua taysin itseensa.

* Terve sisarus voi olla kiukkuinen, ahdistunut, surullinen ja vasynyt, mutta

peittda kaiken ja ajattelee, ettei han saa tuntea nain. Terve sisarus voi
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menettad kykynsa ilmaista, priorisoida ja tunnistaa omia tunteitaan ja tar-

peitaan.

Huomioi nama asiat, kun tapaat sisaruksen:

Kohtaa

* Nae perhe kokonaisuutena. Siihen ei kuulu pelkastaan sairastunut lapsi
ja hanen vanhempansa, kokonaisuuteen kuuluvat myos sisarukset.

+ Kohtaa sisarus arvostavasti. Ole kunnioittava, hyvaksyva, lasna ja mika
tarkeinta, huomioi sisarus aina yksilona.

* Ole sisarukselle rehellinen. Puhu asioista niiden oikeilla nimilla, pysyttele
totuudessa.

* Pyri aina puhumaan sisaruksen ikatason mukaisesti.

Nae vaivaa

* Opettele sisarusten nimet.

* Anna sisarukselle sellainen tunne, etta han tulee nahdyksi ja kuulluksi.

* Anna sisarukselle aikaa ja rauhallinen mahdollisuus jutella.

* Ole kiinnostunut. Kysy sisarukselta mitd hanelle kuuluu? Miten tdmanhet-

kinen tilanne nayttaytyy sisarukselle? Onko sisaruksella murheita?

Tiedota

» Kerro sisarukselle, etta syopa ei ole kenenkaan syy. Vaikka syopaa on
paljon tutkittu, sen aiheuttamaa syyta ei viela tiedeta.
+ Kerro keinoja, miten sisarus voi itse vaikuttaa ja auttaa.
» Esimerkiksi huolehtimalla omasta kasihygieniastaan.
+ Sanota aaneen, ettd on normaalia tuntea ahdistusta ja pelkoa. Kaikki

tunteet on sallittuja ja ne saa tuoda esille.

Varmista vertaistuki

* Ohjaa perhetta ja etenkin sisaruksia vertaistuen piiriin.



