SAIRAANHOITAJIEN KOKEMUKSIA
PITKAAIKAISSAIRAAN LAPSEN SISARUSTEN HUOMIOIMISESTA

Katja Suomi

Opinnaytetyd, syksy 2010
Diakonia-ammattikorkeakoulu,
Diak Pohjoinen, Oulu
Hoitotyon koulutusohjelma
Sairaanhoitaja (AMK)



TIIVISTELMA

Suomi, Katja. Sairaanhoitajien kokemuksia pitkésigairaan lapsen sisarusten huomi-
oimisesta. Oulu, syksy 2010, 48 s. Liitteita 7. Kdimia-ammattikorkeakoulu, Diak Poh-
joinen, Oulu. Hoitotydn koulutusohjelma. Sairaanéjei (AMK)

Opinnaytetyon tarkoituksena oli kuvailla sairaaméjeen kokemuksia pitkaaikaissai-
raan lapsen sisarusten huomioimisesta lastenhogsdly Opinnaytetyon tavoitteena ol
lisata tietoa sisarusten huomioimisen merkityksésttenhoitotydssa. Opinnaytetyo ol
laadullinen tutkimus, jossa tutkimusaineisto karatomakekyselyn avulla Oulun yli-
opistollisen sairaalan Lasten ja nuorten tulosyksiksastojen 51, 62 seka lastentautien
poliklinikan sairaanhoitajilta huhtikuussa 2010.ngisto analysoitiin aineistolahtdisen
sisallonanalyysin avulla. Aineisto ja tulokset ouvéttu tekstind ja liitteend olevien
esimerkkien avulla.

Opinnaytetyon tulosten mukaan pitkdaikaissairagsda sisarukset huomioidaan las-
tenhoitotydssa, kun hoitajat tydoskentelevat perbledisella tytotteella. Perhekeskeisel-
l& tyootteella tyoskenteleva hoitaja on tietoinarhgeseen, yksiloon, vuorovaikutuk-
seen ja hoitosuhteeseen liittyvista ja niihin vétkusta asioista. Opinnaytetyon tulok-
sena luotiin malli pitkdaikaissairaiden lasten siséen huomioimisesta. Mallin mukaan
tyoskennellessédéan hoitaja tyoskentelee perhekesléeigootteella.

Johtopaatbksena voidaan sanoa, etta pitkdaikaasalapsen sisarusten tilanteen kar-
toittamiseksi, tulisi hoitotydsta varata systemaatiti aikaa kaikille pitkdaikaissairaan
lapsen sisaruksille ja vanhemmille, silla he taewvat apua selviytydkseen sairauden
aiheuttamista muutoksista heidan elamassaan. Heitajlisi tarjota tietoa pitkaaikais-
sairauden vaikutuksista perheeseen ja sisarukska antaa heille "tyokaluja” sisarus-
ten huomioimiseen. Opinnaytetydn tuloksista on ygdpitkdaikaissairaiden lasten ja
heidan perheiden kanssa tyoskenteleville. Tulokb@avat lasten hoitotyén ammatti-
kaytantojen kehittamista.

Jatkotutkimushaasteena on tutkia millaisin hoitatyeinoin sisarusten sopeutumista
voidaan edistda ja millaisia vaikutuksia systenisedti toteutetulla perhekeskeisella
tydotteella on sisarusten ja koko perheen tervéggehyvinvoinnille.

Asiasanat:  krooniset taudit, lapset, sisaruksahg selviytyminen, tukeminen, kvali-
tatiivinen tutkimus



ABSTRACT

Suomi, Katja. Nurses’ experiences of considerirggdiblings of children with a chronic
disease. Language: Finnish. Oulu, Autumn 2010. d8ep, 7 appendices. Diaconia
University of Applied Sciences, Oulu unit, Oulu. dpee Programme in nursing.
Registered nurse.

The purpose of the study was to describe nursgereences of considering the siblings
of children with a chronic disease in pediatricsmig. The aim of the study was to add
to the knowledge of concidering the siblings ofladta@n with a chronic disease. This
study was a qualitative research. The material sediected with questionnaires and it
was analysed with methods of inductive contentyai®l The material and the results
are described as text and through examples whechttached.

According to the results, the siblings of childmeith a chronic disease were take into
consideration when nurses worked in a family-ce&ttenanner. A nurse who worked in
a family-centered way was conscious of the thirgated to the family, an individual,
interaction and the nursing relationship.

As a conclusion it could be said that the situatibrihe siblings requires mapping. It
means that we have to be systematic and resereeftmsiblings and parents of the
children with a chronic disease because they neguih coping with the changes in
their lives caused by the chronic disease. Nursesld be provided information on the
effects of children’s chronic disease as well &s giem the “tools” to take into account
the siblings.

The results of this study are useful for nurses &h® working with a children with
chronical disease and with their families. The issadvise to develop the nursing of
children and youngsters and guidance of families.

In future it is important to examine how we canmuote coping skills of siblings and
what kinds of implications of siblings’ and the ieatfamily's health and welfare there
are when siblings and the family are systematicalysidered.

Keywords: chronic diseases, children, siblingsnila coping, support, qualitative
study
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1 JOHDANTO

Lapsen pitkaaikaissairauden vaikutuksia perheesadntkittu paljon eri nakékulmista
ja on todettu, ettd lapsen sairastuminen pitkassieiauteen vaikuttavaa aina koko per-
heeseen aiheuttaen monenlaisia muutoksia kaikleenepnjasenten elamassa. Sairaus
muuttaa paitsi sairastuneen lapsen elaman, mydsewanuus, vanhempien parisuhde
seka sisarusten asema ja roolit muuttuvat. Lapaeassumisen aiheuttamat muutokset
vaativat perheen ja kaikkien perheenjasenten sopestia uuteen tilanteeseen. Perhei-

den on todettu tarvitsevan apua sopeutumisprosessis

Myds lapsen pitkdaikaissairauden vaikutuksia sksimi on tutkittu laajalti. Tutkimus-
ten mukaan esimerkiksi sairastuneen lapsen sigarusbli ja kayttaytyminen muuttu-
vat monella tapaa sairauden ja sairaalahoitojentdngisaruksilla voi olla erilaisia fyy-
sisia oireita, kipuja tai muita vaivoja, mutta mydsiutoksia kayttaytymisessa ja tunne-
elamassa. Vanhemmat ovat usein huolissaan mydssaieen lapsen sisaruksien oi-
reista. He ovat kuitenkin tietamattomia siitd, mi@sarusten oireisiin tulee suhtautua.
Vanhemmat tuntevat syyllisyyttd ja huonoa omatursi@, ettei heilla ole riittavasti
aikaa huomioida sairastuneen lapsen sisaruksigeriiin sisarukset jaavat vahemmalle

huomiolle vanhempien keskittyessa sairastuneesgsedn.

Tutkimuksissa on todettu, ettd sisarusten sopesgtarubidaan edistad esimerkiksi koko
perheen interventiolla. Perheinterventio voi oll@riteeltaan kasvatuksellinen ja kan-
nustava keskustelu koko perheen kanssa lapsestséiva, jolloin vanhemmille ja sisa-
ruksille kerrotaan lapsen sairaudesta, hoidostanjausteesta. Lisaksi sisaruksille on
tarjolla erilaisia sopeutumisvalmennuskurssejagarstukiryhmia, joista voi olla heille
hyotya. Vaikka lapsen pitkdaikaissairaus vaatarsiksen sopeutumista tilanteeseen ja
voi aiheuttaa ongelmia, se voi olla myds haastekgovoittaminen vaikuttaa positiivi-

sesti sisaruksen elamaan.

Opinnaytetyo tuo esiin uuden nakokulman, silla isgamin ei ole tutkittu sitd, miten
sairaanhoitajat tydssaan huomioivat pitkaaikaiasailapsen sisaruksia. Aihe on merki-
tyksellinen paitsi lasten terveyden ja hyvinvoineiistamiseksi, myds ennaltaehkaise-

van hoitotyon ja varhaisen puuttumisen nakokulmakiman opinnaytetyon tarkoituk



sena on kuvailla sairaanhoitajien kokemuksia pikdissairaan lapsen sisarusten huo-
mioimisesta. Opinnaytetydn tavoitteena on lisé#ot sisarusten huomioimisesta las-
tenhoitotydssa. Opinnaytetyo liittyy perhekeskeisasten hoitotydn kehittamiseen ja
tuo tietoa kaytannodn hoitotydstd. Opinnaytetyoreaihvalinta perustuu paitsi omaan
ammatilliseen mielenkiintoon, myds Oulun yliopiss#n sairaalan Lasten ja nuorten
tulosyksikdn tarpeeseen saada tietoa pitkdaikassailapsen sisarusten terveyden ja

hyvinvoinnin edistamiseen liittyvista kaytannoista.

Opinnaytetyon teoreettisten l&ahtokohtien tiedoniraaktoteutettiin tekemalla hakuja
PubMed-, Cochrane-, CINAHL-, Medic- seka Nelli-tkannoista. Hakusanoina kaytet-
tiin sanoja: pitkaaikaissairas lapsi, sisarukserhpkeskeinen hoitotyd, perhekeskei-
syys, children, chronic illness, siblings ja familyrsing. Edell&a mainittuja sanoja kay-

tettiin yksittaisina hakusanoina seka erilaisindigtelmina.



2 PITKAAIKAISSAIRAAN LAPSEN JA HANEN PERHEENSA HOIAMINEN

2.1 Perhekeskeinen lasten hoitoty6

Perhekeskeisyys on lasten hoitotyon keskeisia g¢eita. Lapsen ollessa sairaalassa
perhe liittyy olennaisena osana lapsen hoitamisk@sten hoitotydn perustehtavana on
paitsi lapsen sairauksien hoitaminen, mutta mypsda terveyden ja hyvinvoinnin kai-
kinpuolinen edistaminen. Perhekeskeisyys tarkoittads vanhempien ja muun per-
heen kohtaamista seka heidan yksildllisiin tarpeigastaamista. Hoitotyossa on tarke-
aa tiedostaa lapset ja heidan perheensa yhteistyisaneiksi. Kaytanndossa tama tar-
koittaa sita ettd, vanhemmat ja sisarukset oteta@mioon tilanteen ja kaikkien mah-
dollisuuksien mukaan ja heita ohjataan tarkastikeen, mihin heidan odotetaan osal-
listuvan. Perhekeskeisessa tybotteessa korostptraettd itsensa asiantuntijana. Per-
hettd kuunnellaan ja arvostetaan kaikissa perfetéevissa paatoksissa ja suunnitel-
missa. Tarkeaa on vahvistaa perheen omia mahddbs voimavaroja ja myonteisia

suojaavia tekijoita. (Koistinen ym. 2009, 3-14.)

Lasten hoitotydn perustana on ymmarrys lapsen lsig\a kehityksesta seka orientaa-
tio terveyttd edistavaan hoitotydbhon. Lapsen kasylughitykseen ja hyvinvointiin vai-
kuttavat paitsi perim&, myos hanen perheensa hgintiy perheen ja kasvuympariston
kulttuuri sek& elinyhteison terveytta ja hyvinvantedistavat tai murentavat tekijat.
(Koistinen, Ruuskanen & Surakka 2009, 3-14.) Lasteiotydssa on lapsi- ja perhe-
lahtbisen hoitotyon erityispiirteitd. Lasten hoytd$sa toimivilta hoitajilta odotetaan
vuorovaikutus- ja yhteistybosaamista eri-ikaistastén ja perheiden kanssa, lastenhoi-
totydn perus- ja erikoisosaamista, perhehoitotgdteijkkimisen osaamista seka lasten-
tautien perusosaamista. Tarkeaa on myos kiinnosuune lapsia ja heidan perheitaan
kohtaan. (Tuomi 2008, 65.)



2.2 Lapsen pitkaaikaissairauden vaikutukset pedeem vanhempiin

Lapsen pitkdaikaissairaudella tarkoitetaan vahmtdiusi kuukautta kestavaa sairautta
tai toimintahairiota, joka aiheuttaa lapselle taorelle jatkuvan tai ajoittaisen hoidon tai
ladkinnan tarpeen (Ivanoff, Risku, Kitinoja, Vué&iPalo 2007, 96-97). Lapsen pitka-
aikaissairauden vaikutuksia on tutkittu seka peth@anhempien etté sisarusten nako-
kulmasta. Hopian (2006, 62—-65) tutkimuksen mukagpumatta siitd mita pitkaaikais-
sairautta lapsi sairastaa, lapsen sairastuminsaijaalaan joutuminen aiheuttaa stressia
ja monitahoisia muutoksia perheessé, perheen e@ins@kad kaikkien muiden perheen-
jasenten hyvinvoinnissa ja toimintakyvyssa. Lapsamastuminen ja sairaalaan joutu-
minen koskettaa koko perhetta, silla perhe menditdiéellisesti itsendisyytensa ja sen
elamaa ohjaavat lapsen sairaus ja sairaalahoiadfataulu. Perheen elamanrytmi muut-
tuu, silla jokapaivainen elama on suunniteltavidsti etukateen, toisaalta sairaus saat-
taa olla arvaamaton, jolloin perheen on oltava viaBnmuuttamaan nopeasti suunni-
telmiaan. Perheiden on siis sopeuduttava suurgmttehn elamaansa hyvin tarkasti,
mutta toisaalta opittava elamaan jatkuvasti muigsas olosuhteissa. Lapsen sairastu-
minen muuttaa sairastuneen lapsen kayttaytymisi@usten asemaa ja rooleja. Liséksi
sairaus asettaa vanhemmuudelle ja vanhempien ptaedle uusia vaatimuksia seka
saatelee koko perheen elamaa. Sairastunut lapsists paljon hoivaa, huolenpitoa,
seuraa ja hanesta tulee usein perheen toiminna@dj@ksenteon keskipiste. Myos Jur-
velinin, Kynkaan ja Backmanin (2005, 35-42) muk&gpsen sairaus on koko perheelle
stressitekija, joka vaikuttaa paitsi lapseen itséenmyds vanhempiin ja sisaruksiin.
Lapsen sairastuminen muuttaa paitsi koko perheemrttaa, myos aiheuttaa perheelle
selviytymisvaatimuksia. Perheet yrittdvat sopewgamauden aiheuttamiin muutoksiin,
mutta sopeutumista voivat vaikeuttaa monenlaisgsi§gt, psyykkiset, sosiaaliset ja

taloudelliset tekijat.

Vanhemmille lapsen sairaus aiheuttaa monenlaisatiraaksia esimerkiksi sairaan lap-
sen kasvatukseen, kehityksen tukemiseen ja hoiittyen. Yksi vanhempien keskei-
simmistd selviytymisvaatimuksista on tiedon tarjgka sisaltyy konkreettisen avun
tarpeeseen. Vanhemmat tarvitsevat tietoa esimeikigsen sairaudesta, sen hoidosta ja
hoitojarjestelmistd. Vanhemmat ovat huolissaarspaétiraasta lapsestaan, my6és muista
perheenjasenistaan, silla he kokevat lapsen sanatgjoittavan muiden perheenjasen-

ten elam&éa. Vanhemmat tuntevat usein syyllisygtéonoa omatuntoa siita, ettei heil-
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|& ole riittAvasti aikaa huomioida sairastuneersdgpsisaruksia..Vanhemmat voivat olla
huolissaan esimerkiksi sisarusten sopeutumiselstatdeseen eivatka he valttamatta
tiedd, kuinka sisaruksia voidaan auttaa kasittefemékemaansa.. Tama osaltaan lisda
vanhempien selviytymisvaatimuksia. (Jurvelin ym02035-42, Kleiber, Montgomery
& Craft-Rosenberg 1995.)

2.3 Lapsen pitkaaikaissairauden vaikutukset sisiruk

Lapsen pitkdaikaissairauden vaikutuksia sisarukairtutkittu laajalti. On todettu, etta
sisarukset jaavat perheessa vahemmalle huomiofibevapien keskittyessa sairastu-
neeseen lapseen. Sisarusten rooli ja kayttaytynmmauttuvat sairauden ja sairaalahoi-
tojen myota. Sisaruksilla on paljon kysymyksia kesklapsen sairaalaan joutumista,
sairautta, hoitoa ja perheen tulevaisuutta. Sisafakvoi olla myos erilaisia fyysisia
oireita, kipuja tai muita vaivoja, sekd muutoksiytaytymisessa ja tunne-elamassa.
Sisarukset tuntevat mustasukkaisuutta, kateuttdljsspytta ja huolta. Sisaruksille saat-
taa tapahtua myos myonteisia asioita, esimerkilsirgsten valiset suhteet paranevat
heidéan huomioidessaan enemman toisiaan. (Hopiajil®aan & Astedt-Kurki 2005,
186-195, Hopia 2006, 95, Kleiber ym. 1995.)

Diakonia-ammattikorkeakoulussa vuonna 2005 tehdgpginaytetydssa kuvattiin syo-
paan sairastuneiden lasten sisarusten kokemuksestsanisen vaikutuksista arjessa
selviytymiseen. Opinnéaytetyon tulosten mukaan lagg@paan sairastuminen aiheuttaa
ristiriitoja kodin tunnelmassa ja vaateen sisamustarhaisesta itsendistymisesta. Sisa-
ruksilla ilmenee tunnemyrskyja ja psyykkisia muwdiak Heidan vastuunsa kotit6ista ja
sairastuneesta sisaruksesta lisaantyy, mika igolteidan sosiaalisia suhteitaan. Opin-
naytetyon tulosten mukaan sisarusten tuen saanfpuydétteelliseksi, vaikka sisarukset
saavat laheisiltdan ja yhteiskunnalta tiedolligt@ytannéllista ja emotionaalista tukea.
(HOkka, Joensuu & Kortelahti 2005.)

Williamsin (1997) kirjallisuuskatsauksesta, jokaktssteli tutkimuksia koskien lapsen
pitkaaikaissairauden vaikutuksia sisaruksiin, Kayi,iettd lapsen sairastumisella pitka-
aikaissairauteen on huomattavan usein negatiivisilutuksia lapsen sisaruksiin. Sai-

rastumisen aiheuttamat negatiiviset vaikutukseeflavat moninaisina ongelmina esi-
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merkiksi sisarusten kayttaytymisessa, sopeutunasesssiaalisissa suhteissa ja koulu-
menestyksessa. Sisaruksille ilmaantuu usein ne@gatinteita, kuten masentuneisuutta,
ahdistuneisuutta, pelkoa, kateutta, vihaa ja yksyyitd, liittyen lapsen sairastumiseen
(2002) tutkimuksen mukaan pitkdaikaissairaan lapgssaruksilla ilmenee sopeutumis-

vaikeuksia, emotionaalista oireilua ja sosiaalistahteiden vaikeuksia useammin kuin
terveiden lasten sisaruksilla. TAma tutkimus mttgéukuitenkin siita, ettéd vaikka suu-

rin osa sisaruksista sopeutuu hyvin lapsen saeauten tarkeaa, ettd ne sisarukset, joil-

le lapsen sairastuminen aiheuttaa ongelmia, tulewatnioiduksi.

2.4 Perheen ja sisarusten selviytyminen pitkaask@iauden aiheuttamista muutoksista

Lapsen sairastuminen siis muuttaa koko perheenritamja aiheuttaa perheille erilaisia
selviytymisvaatimuksia. Selviytyminen ymmarretaaaikkina niin& toimintoina, joihin
perhe turvautuu sopeutuakseen lapsen sairaudeunttaiimén muutoksiin. Selviytymis-
keinojen avulla perhe pyrkii mukautumaan sairauaibeuttamaan tilanteeseen, jossa se
kokee ristiriidan tilanteen aiheuttamien vaatimosf@ omien voimavarojensa valilla.
Folkmanin ja Lazaruksen (1988) mukaan selviytymisiiejaetaan tunnesuuntautunei-
siin selviytymiskeinoihin, joiden tarkoituksena séadella tilanteen synnyttdmaa tunne-
reaktiota ja ongelmasuuntautuneisiin selviytymigkéiin, joissa ongelma maaritellaan,
sille haetaan vaihtoehtoisia ratkaisuja, hytdykyatannukset arvioidaan seké toimin-
taan tilanteen muuttamiseksi. Perheilla on kay#ssdilaisia voimavaroja, jotka akti-
voituessaan toimivat selviytymiskeinoina. Tasta ss§yhoitajien on oltava tietoinen
perheiden kayttamista selviytymiskeinoista, kutesiagalisesta tuesta, vertaisperheiden
merkityksesta seka positiivisista mielikuvistatgohe osaisivat aktivoida niita. (Jurvelin
ym. 2005; Hopia 2006, 111.)

Tutkimusten mukaan perheen ja vanhempien osuusisisa sopeutumisprosessissa on
merkittdva. Sisarusten sopeutumiseen vaikuttawWgot# ovat muun muassa perheen,
vanhempien, sairauden ja sisaruksen ominaisuudétrgiden valiset suhteet. Perhee-
seen ja vanhempiin liittyvien tekijoiden eli sodioaomiset tekijoiden avulla voidaan
my0s ennustaa sisarusten sopeutumista jopa luaettain, kuin kysymalla sisaruksen

omaa kokemusta stressisté ja sopeutumisesta. Smsarsopeutumista ennustavia teki-
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joita ovat esimerkiksi perheen sosioekonominen asgrarheen kesken vietetty aika,
perheen rutiinit, perheen ongelmanratkaisu- ja komRkaatiotaidot sek& perheen sin-
nikkyys. (Williams 1997; Giallo & Gavidia-Payne 200

2.5 Perheen terveyden edistdminen

Perheen terveys maéaritelladn dynaamiseksi tilagé&t, seka perheenjasenet ettéd koko
perhe yksilollisella tavalla yllapitavat. Perheamveyden edistaminen puolestaan tar-
koittaa perheenjasenten subjektiivista kokemugid gttd heidan tarpeisiinsa seké odo-
tuksiinsa on vastattu sekd heidan selviytymist@myvaa oloaan on tuettu. Perheet
kokevat, ettd perheen terveytta edistetddn parhaébvistamalla vanhemmuutta, huo-
lehtimalla lapsen hyvinvoinnista, auttamalla petdgakamaan tunnekuormaansa, tu-
kemalla perhetta selviytymaan arkipaivassa ja raealla luottamuksellisen hoitosuh-

teen perheen kanssa. Tahan tarpeeseen hoitajiltlgn@n mahdollisuus vastata kohtaa-
malla perheen todellisuus lapsen sairauden jaadalraitojen aikana. (Hopia 2006, 92—
113))

Hopian (2006, 92—-113) tutkimuksen mukaan perheemyden edistamisessa keskeista
on se, kohdataanko vai sivutetaanko perheen tede8i hoitotydssa. Perheen todelli-
suus kohdataan silloin, kun hoitotyon lahtokohtamaperheen yksiléllinen tilanne ja
avun tarve. Taméa edellyttdd, etta hoitajat huomaioperheen terveyden osasysteemeis-
s4, lapsessa, sisaruksissa, vanhemmissa, parissdntgekoko perheessd, tapahtuneita
muutoksia, aktivoivat perheen voimavaroja ja edi@téperheen terveyden eri osa-
alueita. Perheen todellisuus puolestaan sivuutetdlam, kun hoitotyon lahtokohtana
on hoitajien kasitys perheen tilanteesta ja avpetsta. Talldin hoitajat eivat huomioi
perheen terveydessa tapahtuneita muutoksia, eiadtikéi perheen voimavaroja. Per-
heen todellisuus sivuutetaan myos mikali hoitagdtaavat vain osittain perheiden odo-
tuksiin edistamalla satunnaisesti perheen terveypdaralueita. Hopian esittdman teori-
an mukaan hoitajat toimivat perheen terveytta adsgaan siis joko systemaattisesti,
selektiivisesti tai tilannesidonnaisesti. Systemsedti toimivat hoitajat edistavat per-
heen terveyden osa-alueita parhaiten, silla he laieat perheen terveydessa tapahtu-
neet muutokset ja niiden vaikutukset koko perheeseka aktivoivat perheen voimava-

roja kohdaten samalla perheen todellisuuden. Systiwesti toimivilla hoitajilla tyon
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lahtokohtana on perheen yksilollisen tilanteenyanatarpeen huomioiminen. Selektii-
visesti ja tilannesidonnaisesti toimivilla hoit&gityon lahtokohtana on heidan oma kasi-
tyksensa perheen tilanteesta ja avun tarpeestapetkieen todellinen tilanne ja avun

tarve.

2.6 Perheen ja sisarusten auttaminen

Tutkimusten mukaan on tarke&a, ettéd lapsen pitkéskirauden sisaruksille aiheutta-

mia haittavaikutuksia ennaltaehkéistaan ja avyretessa olevat sisarukset huomioidaan
tehokkaasti. Sisaruksille tulee tasta syysta tamsykososiaalista ja emotionaalista tu-
kea, kaytannon apua, tietoa sairaudesta ja siiltwvikta asioista. sekd mahdollisuutta

vierailla sairastuneen lapsen luona. Kuitenkinmeskiksi syopaan sairastuneiden las-
ten vanhempien ja lasta hoitavien hoitajien on tiodelevan tyytyméattomia sisarusten

saamaan tukeen. (von Essen & Enskar 2003, 203Vzilliams 1997.)

Von Essenin ja Enskarin (2003, 203—-210) tutkimugad®rostetaan sitd, etta sisarusten
auttamisessa keskeisessa roolissa on koko perimeesesis niinkddn pelkastaan sisa-
ruksiin, kohdentuva auttaminen. Sisarusten hyvimtioi voidaan vaikuttaa keskeisesti
vanhempien kautta. Esimerkiksi, jos sisarustenailiga sairaalassa on rajoitettu infek-
tioiden leviamisen ehkaisemiseksi, on sisarukdiaisivaikea huomioida kaytanndssa.
Lapsen vanhemmilta voidaan kuitenkin tiedustel&asisten vointia ja keskustella hei-
dan kanssaan siita, milla tavoin sisaruksia voidaaomioida lapsen sairaalahoidon
aikana. Mikali vanhemmat ovat huolissaan sisarusteeilusta ja kayttaytymisesta,
heidén oloaan todennakdisesti helpotetaan, joteHaitrotaan miten sisarukset yleensa

reagoivat ja millaisia asioita sisaruksille kanaatkertoa sairastuneen lapsen tilanteesta.

Vanhemmat eivét ole useinkaan tietoisia siitd miggsen sairastuminen pitkaaikaissai-
rauteen vaikuttaa lapsen sisaruksiin, eikd heiljf@dskaan ole tietoa ja taitoa auttaa sisa-
ruksia kasittelem&én kokemaansa. Tutkimusten mukaahemmat tarvitsevatkin tie-
toa ja ohjausta sisarusten tukemiseen. Keskeingnéts tukea on sisarusten tiedontar-
peeseen vastaaminen. Se on usein vanhemmille gaik#a he eivat tiedd mita ja mi-
ten sisaruksille pitéisi asioista kertoa. Vanhempeattavat myos ajatella, etta joitakin

asioita on tarpeen jattda kertomatta, koska neatdinntua sisaruksista liian pelottavilta.
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On kuitenkin todettu, ettd tiedon puute saatta&uttaa kielteisesti sisaruksen kykyyn
selviytya vaikeasta tilanteesta. On suositeltae#ts, vanhemmille kerrotaan sisarusten
tiedon tarpeesta ja, ettd hoitohenkilokunta ohgaayttaa vanhempia valitsemaan sisa-
ruksille kerrottavaa tietoa ja myds kertomaan siksitle sairaudesta ja sen vaikutuksis-
ta. Vanhemmat voivat yhdessa hoitohenkil6ston kamessmerkiksi harjoitella sisaruk-
sille kertomista "roolileikin” avulla. On hyva kwhkin muistaa, ettd vakavasta sairau-
desta kertominen on usein ensimmainen kerta pesaegiloin vanhemmat keskustele-
vat lapsiensa kanssa vakavasti elamé&éan ja kuolefiitgvista asioista. Tasta syysta
vanhemmat tuntevat itsensa kokemattomiksi ja olesEmukavaksi. Vanhempien ja
sisarusten valinen kommunikaatio onkin tarkedssdissa sisaruksen sopeutumisessa
lapsen pitk&aikaissairauteen. (Kleiber, Montgom&i@raft-Rosenberg 1995; Williams
1997.)

Tutkimusten mukaan perheinterventio on hyva tagtaatsisaruksia ja vanhempia so-
peutumaan lapsen pitkdaikaissairauteen. Perheamtton avulla pyritdédn vahvistamaan
sisarusten, vanhempien ja koko perheen toiminta@ah selviytymistdan seka heidan
kykyaan kohdata sairastuneen lapsen tarpeet. arieon tarkoituksena on auttaa kasit-
telemaan stressid, vanhempia kehittdméaan kasvdtsiestaitojaan, vahvistamaan per-
heen kommunikaatio- ja ongelmanratkaisutaitoja sp&eheen rutiineja. (Sharpe &
Rossiter 2002; Giallo & Gavidia-Payne 2008, Willead097.) Interventio voi olla luon-
teeltaan myos kasvatuksellinen ja kannustava késkukoko perheen kanssa lapsen
sairastuttua, jolloin sekd vanhemmat ettd lapsetagdietoa sairaudesta, sen hoidosta ja
ennusteesta (Moilanen 1998). Hopian (2006, 73—74Baan perheintervention avulla
voidaan saada tietoa perheesta, havainnoida pgélseaten valisia vuorovaikutussuh-
teita, kommunikaatiota ja rooleja. Perheintervesd& voidaan myds sopia perheiden
kanssa yhteiset tavoitteet ja menetelmét perhemeyden edistamiseksi, jotka sitten
kirjataan lapsen hoitosuunnitelmaan hoidon jatkaesutakaamiseksi. Perheinterventi-
on aikana perheenjasenilla on mahdollisuus keréb@myksensa ja kokemuksensa lap-
sen sairaalahoidosta. Hoitajien toteuttaman petdmiention avulla hoitajat pysyvat
ajan tasalla perheen kokonaistilanteesta, he oppiméemaan perheen ja sen toiminta-
tavat, ja sitéa kautta he ymmartavat perheenjased@gttaytymista paremmin. Interven-
tio toimii jo sellaisenaan auttamismenetelmana @enfisenten osallistuessa neuvotte-
luun, koska talléin perheenjasenilla on mahdolisspurkaa tunteitaan seka osallistua

perhetta koskevaan paatoksentekoon. Hopian mukeigaiién toteuttama perheinter-
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ventio vahvistaa myos hoitajien ammatillista osaaja edistad systemaattisesti toteu-
tettua hoitotyota.

Sisarusten sopeutumista voidaan edistdd myds momigsien keinojen avulla. Sopeu-
tumisvalmennuskursseja pidetaan tarkeina, koskarsgisarukset voivat tavata "kohta-
lotovereitaan”. Satujen lukemista sisaruksille pid@ hyddyllisend, silla lapset kuunte-
levat satuja mielellaan, samaistuvat satujen héimki seka saavat lohdutusta kuullees-
saan satujen henkilén kohtalosta ja vaikeuksiettamisesta. Joidenkin sairaaloiden
seinilla on esilla sisarusten oikeuksien julistigka muistuttaa vanhempia terveiden
sisarusten tarpeista. Tarkedd on kuitenkin muistéd, vanhemmat uupuvat helposti
erilaisten vaatimusten alla, joten on syyta varoeo&tamasta liikaa terveiden lasten
tarpeita. On myds hyva muistaa laajemman sosiaalisekoston merkitys vanhempien
apuna, esimerkiksi sairaan lapsen hoidossa tae¢ariapsen harrastusten tukemisessa.
(Moilanen 1998.)

Hopian (2006, 111) mielestd hoitajat havaitsevdpdsi sairastuneen lapsen kayttay-

tymisessa, mielialassa ja fyysisessa olotilassahtapat muutokset, mutta esimerkiksi

sisarusten vointiin liittyvat muutokset saattavafida hoitajalta huomaamatta. Taman
vuoksi tutkittu tieto esimerkiksi sisarusten tileesta ja siihen vaikuttavista tekijoista

auttaa hoitajia arvioimaan koko perheen tilanngttavun tarvetta tehokkaammin. On-

kin tarke&a, ettd hoitajat perehtyvat muutoksiadawaan teoreettiseen tietoon sairastu-
neen lapsen, sisarusten, vanhempien seka kokogrekia@nalta.
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3 OPINNAYTETYON TARKOITUS JA TAVOITTEET

Opinnaytetyon tarkoituksena oli kuvailla sairaam@jgen kokemuksia pitkaaikaissai-
raan lapsen sisarusten huomioimisesta. Opinnaytegupitteena on lisata tietoa sisa-
rusten huomioimisen merkityksesta lastenhoitoty6$aiioja voidaan hyddyntaa lasten

hoitotyon koulutuksessa.

Tutkimustehtava:

Miten pitkdaikaissairaan lapsen sisarukset huoraachoitotydssa?

Vaikka lasten pitkdaikaissairauksien vaikutuks@skn sisaruksiin on tutkittu paljon, on
sisarusten huomioimista hoitotydssa kuitenkin tutkvain vahan. Tasta syysta opin-
naytetyon aihetta voidaan pitaa ajankohtaisenareetllisena perhekeskeisen lasten-
hoitotyon teoreettisen ja kaytannollisen tietotaideahvistamisessa. Aihe on tarkea,

silla sisarusten huomioimisella voidaan edistaddreterveyttaan ja hyvinvointiaan.
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4 OPINNAYTETYOPROSESSI

4.1 Opinnaytetyon tutkimusmenetelmén valinta

Opinnaytetyon tutkimusmenetelméksi valittiin kvatitvinen eli laadullinen tutkimus,

koska opinnaytetyon tarkoituksena oli kuvailla aairhoitajien kokemuksia pitk&aaikais-
sairaan lapsen sisarusten huomioimisesta. Laaduallintkimus sopii tutkimusmenetel-
maksi silloin, kun tutkitaan ihmisen kasityksidkekemuksia (Hirsjarvi, Remes & Sa-
javaara 2009, 181).

4.2 Aineistonkeruupaikat

Opinnaytetyon aineisto kerattiin lomakekyselyn &auDYS:n Lasten ja nuorten tu-
losyksikdn osastojen 51, 62 ja lastentautien poilkan sairaanhoitajilta. Tutkimukseen
osallistuneet osastot valittiin yhteistydssa Laggenuorten tulosyksikdssa tyoskennel-
leen kliinisen hoitotieteen asiantuntijan kanssaasiojen valintaan vaikuttivat seuraa-
vat asiat: osastoilla hoidettiin somaattisesti guiikaissairaita alle 16 (18) —vuotiaita
lapsia ja nuoria sekd heidan perheitaan, osastat deskenaan jonkin verran erilaisia

ja osastoilla oli halukkuutta osallistua tutkimuése

Osastolla 51 hoidetaan 0—18 -vuotiaita veri- jgpgdgairauksia sairastavia lapsia ja nuo-
ria koko Pohjois-Suomen alueelta. Hoitojaksot asgkst/oivat olla sairaudesta riippuen

hyvinkin pitkia. (Pohjois-Pohjanmaan sairaanhoito@010 a.)

Osasto 62 pitdd hallinnollisesti sisdllaan lastd@ekitio-osaston, sisatauti- ja tutkimus-
osaston seka lasten paivystyspoliklinikan. Tassanggtetydossa sairaanhoitajien ko-
kemuksia tarkastellaan sisatauti- ja tutkimusosastikokulmasta, silla siella potilaiden
hoitoajat ovat huomattavasti pidemmat kuin infeldgastolla tai paivystyspoliklinikal-
la. Sisatauti- ja tutkimusosastolla hoidetaan weseierikoisalojen potilaita: diabeetikoi-
ta, kasvuhairidisia lapsia, munuaissairaita, sydéasa, reumaa tai muita sidekudossai-
rauksia sairastavia lapsia seka psykososiaaliaigrsykiatristen ongelmien vuoksi hoi-

dossa olevia lapsia. (Pohjois-Pohjanmaan sairatoygiioi 2010 b.)
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Lastentautien poliklinikka toimii ajanvarauspolikikkana, jossa toimii diabetes-, ast-
ma- ja allergia-, endokrinologian, infektio-, muratga elinsiirto-, metabolia-, reuma-,
sairaalalaakari-, kardiologian, neonatalogian jsigipediatrian poliklinikat. Ajanva-
rauspoliklinikalla kay lapsia myo6s erilaisissa l&a&teellisissa tutkimuksissa. Osaan
pitkdaikaissairaista lapsista muodostuu tiivis dshde, koska he kayvat sdanndllisesti

saman hoitajan ja ladkarin vastaanotolla. (PoHpaisjanmaan sairaanhoitopiiri 2010 c.)

4.3 Aineiston keraaminen

Opinnaytetydssa aineistonkeruumenetelména kawtdtinakekyselya (LITTEET 2-

3). Lomakkeita jaettiin kolmelle eri osastolle y#sa viisitoista kappaletta. Lopullinen
aineiston koko muodostui siitd, kuinka moni saita@taja oli vastannut lomakkeessa
oleviin kysymyksiin ja palauttanut lomakkeen osabtmtajalle méaaraaikaan mennessa.
Palautumattomat lomakkeet katsottiin aineiston kadoM&araaikaan mennessa lo-

makkeita palautui kaksitoista kappaletta.

Vaikka lomakekysely on usein maarallisen tutkimuka@eistonkeruumenetelma, sita
voidaan kayttaa soveltaen myds laadullisessa tutksessa (Tuomi & Sarajarvi 2009,
71-73). Lomakekyselya voitiin kayttda aineistonkenenetelmand, koska henkilékoh-
taisten haastattelujen ja havaintojen teko ei afitpeellista, silla opinnaytetyon tarkoi-
tuksena oli kuvailla sairaanhoitajien kokemuksi&gmaikaissairaan lapsen sisarusten
huomioimisesta. Lomakekyselyn avulla my6s saatéraitya riittdva tutkimusaineisto.
Aineiston ei tarvinnut olla kovin suuri, silla omi@ytetyon tavoitteena oli kuvailla ko-
kemuksia eikd maarallisen tutkimuksen tapaan d&esskimaaraisia yhteyksia tai tilas-
tollisia sdanndnmukaisuuksia (Hirsjarvi ym. 200811Tuomi & Sarajarvi 2009, 85).
Aineiston kokoon vaikuttivat myos kaytettavisséeell resurssit, ennen kaikkea kaytet-
tavissa ollut aika. Lisaksi kyseessa oli ammatkkakoulun opinnaytetyo eika esimer-
kiksi vaitostutkimus, jolloin luotettavuuden lisaésksi aineiston olisi tullut olla suu-

rempi.

Lomakekyselyn etuna oli se, ettd aineiston kerukataulu ja kustannukset voitiin ar-

vioida tarkasti. Lomakekyselysta aiheutuneet kustéeet jaivat vahaisiksi, silla kuluja
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aiheutui ainoastaan lomakkeiden tulostamisestagéauskuorien ostamisesta. Lomake-
kyselyn heikkoudet liittyivat tietamattomyyteentaji ovatko vastaajat vastanneet huo-
lellisesti ja rehellisesti, ovatko vastaajat vagnmartaneet kysymykset tai kykenevat-
kO ja osaavatko vastaajat ilmaista itsedan tagkoddlaan tavalla kirjallisesti, silla lo-
makekyselyssa vastaajat itse tayttavat kyselylomakk(Hirsjarvi, Remes & Sajavaara
2009, 195; Tuomi & Sarajarvi 2009, 71-73). Kysymeystvaarinymmartamisen ehkai-
semiseksi ja lomakkeen kayttokelpoisuuden arviahss ja tutkimuksen luotettavuu-
den parantamiseksi opinnaytetyon opponentit kod¢ikaytiomakkeen ennen varsinaista

aineiston keruuta.

Lomakekysely sisélsi avoimia kysymyksia, joihin teegat saivat vastata vapaamuotoi-
sesti omin sanoin kertoen. Ensimmainen kysymysitieben, milla osastolla hoitaja
tyoskenteli. Toinen ja kolmas kysymys selvittiiéiinka kauan hoitaja oli tyéskennel-
lyt sairaanhoitajana ja kuinka kauan pitkdaikaissden lasten parissa, silla pyrkimyk-
sena oli, ettd henkilot, joilta tietoa keréttiimetéisivat tutkittavasta ilmiosta mahdolli-
simman paljon ja heilla olisi kokemusta asiastaoffiu& Sarajarvi 2009, 85). Kysy-
myksien neljd — kaksitoista avulla puolestaan kiendietoa sairaanhoitajien kokemuk-
sista pitkaaikaissairaiden lasten sisarusten huamsgesta. Kysymykset 13—-14 kartoit-
tivat sita, minkalaista koulutusta tai ohjaustataagt olivat saaneet ja minkalaista kou-

lutusta tai ohjausta he haluaisivat saada.

Ennen lomakekyselyn toteuttamista opiskelija katkimuksiin osallistuvilla osastoilla
kertomassa opinnaytetyosta ja esittelemassa loreakk®piskelija antoi jokaiselle
osastolle viisi lomaketta, jotka annettiin vapaaddilie sairaanhoitajille. Sairaanhoitajat
tayttivat lomakkeet, jonka jalkeen he palauttivambkkeet suljetussa kirjekuoressa
oman osastonsa osastonhoitajalle erikseen sovithddrdaikaan mennessa. Opiskelija
kévi hakemassa kirjekuoret osastonhoitajilta mgardaampeutumisen jalkeen.
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4.4 Aineiston analysointi

Lomakekyselyn vastaukset analysoitiin aineistolétéioeli induktiivista sisallonanalyy-
sia kayttaen ja sen avulla tuotettiin kuvailevaio@ sairaanhoitajien kokemuksista pit-
kaaikaissairaiden lasten sisarusten huomioimisesisallonanalyysin tavoitteena oli
|6ytdad tutkimusaineistosta toimintatapoja ja samiaouksia seké rakentaa malli, joka
esittaa tutkittavaa ilmiota tiivistetyssa muodosSsallonanalyysi perustui tulkintaan ja
paattelyyn, joka eteni aineistosta kohti kasititsethpaa nakemysta tutkittavasta ilmios-
ta. (Tuomi & Sarajarvi 2009, 95-112.)

Analysointi toteutettiin heti aineiston keruuvaihgélkeen. Analysointi aloitettiin puh-
taaksi kirjoittamalla eli litteroimalla tekstink&glyohjelmalla kyselylomakkeissa olevat
vastaukset, jotta aineisto olisi helpommin haNiitga ja analysoitavissa. Litterointi
toteutettiin hyvin tarkasti, jopa vastaajien kitj@virheet sailytettiin. Litterointi toteu-
tettiin siten, ettd lomakkeet numeroitiin juoksevinmeroin 1-12, jonka jalkeen teks-
tinkasittelyohjelmalla luotiin uusi tiedosto, johgokaisen kysymyksen yhteyteen kerat-
tiin vastaus jokaisesta lomakkeesta. Vastauksetemitnn vastaamaan lomakkeissa
olevia numeroita. Taman jalkeen tutkimusaineistoalysointi tapahtui kysymys kerral-
laan Tuomen ja Sarajarven (2009, 108-113) esittéanagheiden kautta. Redusointi el
aineiston pelkistaminen (LITE 4) tapahtui sitettaieensimmaisessa vaiheessa luettiin
vastaukset ja perehdyttiin aineiston sisaltoons@ssa vaiheessa aineistosta etsittiin ja
alleviivattiin kysymyksiin vastaavia ilmauksia ($ga ja lauseita). Kolmannessa vai-
heessa listattiin pelkistettyja ilmauksia, jonkikg&@n niista etsittiin samankaltaisuuksia
ja erilaisuuksia. Taman vaiheen jalkeen aineistestieroitiin eli pelkistetyt ilmaukset
yhdistettiin, ryhmiteltiin ja niistda muodostetti@aluokkia (LIITE 5). Klusteroitaessa
tutkija paatteli tulkintaansa perustuen, mitka aghalistettiin samaan luokkaan. Viimei-
simmaksi alaluokat yhdistettiin, niistda muodostetiilaluokkia (LIITE 6), ylaluokista
muodostettiin paaluokkia (yksild, perhe, vuorovailaija hoitosuhde). Lopulta paaluo-
kat abstrahoitiin eli muodostettiin paéluokkia ydtdva luokka (perhekeskeinen tytote)
(LIITE 7). Paaluokista ja paaluokkia yhdistavasidkasta rakentui vastauksena tutki-
mustehtavaan malli pitkaaikaissairaiden lasterrss$an huomioimisesta (KUVIO 1)
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KUVIO 1. Pitkaaikaissairaiden lasten sisarustenrhiwinen — malli lasten hoitotyo-
hon.

SISARUSTEN HUOMIOIMINEN

pitkaaikassairaan

hoitosuhde lapsen sisarus

LASTEN HOITOTYOSSA

vuorovaikutus

PERHEKESKEINEN TYOOTE
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5 PITKAAIKAISSAIRAAN LAPSEN SISARUSTEN HUOMIOIMINENLASTEN
HOITOTYOSSA

5.1 Sisarusten huomioiminen

Opinnaytetyon lahtékohtana oli oletus siita, etramnhoitajat pitavat pitkaaikaissai-
raan lapsen sisarusten huomioimista tarkeana. jioitenukaan sisarusten huomioimi-
nen on tarkeaa, jotteivat sisarukset tuntisi jAd@asyrjaan perheessa vanhempien ja
muiden ihmisten huomioidessa vain sairasta lagsar®ten huomioiminen on tarkeda
my0s, koska heille tulee taata mahdollisuus malsimlinan normaaliin kasvuun ja
kehitykseen, seka oikeus hyvaan ja turvalliseeméaéin. Sisarukset tarvitsevat tukea ja

huomiota samalla tavoin kuin sairas lapsi.

Vastauksista kay ilmi, etta hoitajat huomioivatkpaikaissairaan lapsen sisaruksia mo-
nenlaisissa tilanteissa. Sairaan lapsen sisaruksi®mioon ottamista tapahtuu paitsi
tavanomaisissa kohtaamistilanteissa, kuten sisarukiessa osastolla vierailulla, niin
varsinkin silloin, jos hoitajat kokevat jonkin tiiteen olevan vaikea sisaruksille tai jos
esimerkiksi vanhempien puheesta kay ilmi, etta Vet buolissaan sairaan lapsen sisa-

ruksista.

Mikali sisarus on mukana, sanon aina myos hanefikyn sanasen. Va-

hintaankin tervehdin kadesta pitéen...

Erotilanteet, jos vaikeita. Tulotilanne, osastdsiirKotiutus. Jos perheen
kanssa keskustellaan "vaikeista” asioista. Jos eauph viestii, etta per-
heen muut lapset reagoivat sisaruksen sairautieetéseen...

Hoitajat kokevat huomioivansa sisaruksia olemadlané ja keskustelemalla heidan
kanssaan esimerkiksi lapsen sairaudesta ja toite@stai tai sisarusten omista asioista,
ohjaamalla ja neuvomalla heitd, ottamalla sisarfukagaan toimintaan seka rohkaise-
malla ja tukemalla sisaruksia. Vastausten mukagargksen ja perheen terveytta ediste-

téaan samojen keinojen avulla.
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Huomioinnin ei tarvitse olla mitaan kummallistattglee ja pysahtyy het-

keksi, jotta lapsi tuntee itsensé tarkeéksi...

Keskusteleminen, asioiden selittaminen (sairauddsisotoimenpiteista)
sisaruksen ottaminen mukaan sellaisiin tilanteisimsta heille tulisikin
tietdd (esim. isommat sisarukset diabeteksen h@idgslhan antamalla
vaikka jaatelon, kun toinenkin saa... Neuvominenmesnfektio-osastolla

kasihygienia ja eristys.

Olemalla tuttu turvallinen ihminen johon voi luadtekysya ja kertoa asioi-
tansa. Sh huolehtii sisarustenkin hyvinvoinnisteetnalla perhetta kerto-
maan avoimesti tunteistaan ja arjen pyorityksenistamisen tukeminen.
Perhekeskeisen hoitotydn kautta voimavarojen tukRemikannustus, pos.
asenne, kehut yms. Sh olisi tarkea toimia ihmisgoitg suuri sydan ja

"isot korvat”.

5.2 Sisarusten huomioimisen vaikutukset

Hoitajien mielestad perhe on kokonaisuus, jossaipaayksilé eli perheenjasen on tar-
keassa roolissa; perhe vaikuttaa yksiloon ja yksdtheeseen. Talla tavoin ajateltuna
lapsen sairastuminen pitk&aikaissairauteen vakuiaa koko perheeseen, myos lapsen
sisaruksiin. Pitkdaikaissairaan lapsen sisarustemioimisen avulla voidaan vaikuttaa
paitsi sisaruksen terveyteen ja hyvinvointiin, mgdsraan lapsen, vanhempien ja koko
perheen terveyteen ja hyvinvointiin seké perhegrejaeenjasenten keskindisiin suhtei-
siin ja perheen toimivuuteen. Sisarusten huomioaminoitotytssé vaikuttaa myods van-
hempien jaksamiseen, silla muistutettaessa haigiusten huomioimisesta, vanhemmat
voivat "jakaa aikaansa tasapuolisemmin ja 'ilmamrimaa omaatuntoa’ myds terveille

sisaruksille”.

Perhe on kokonaisuus. Yksittainen perheenjasednarhsairastumisensa
vaikuttaa hyvin kokonaisvaltaisesti perheen arkégwinvointiin. Sisarus-

ten reaktiot sairautta kohtaan vaihtelevat laidésitaan. Sisarusten huo-
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mioiminen vaikuttaa heidan hyvinvointiinsa ja edétza suhtautumista

muuttuneeseen tilanteeseen.

Sisarukset ovat osa perhetta. Heidan hyvinvointivegstuu pitk&aikais-
sairautta sairastavaan lapseen kaikin tavoin. kissisaruksilla itselladn
on oikeus hyvaan ja turvalliseen elamaan. Mahddtigitkdaikaissairaan
lapsen parantuminen/kuntoutus/jatkuva hoito onaig@@remmin myos si-

sarusten tuella.

5.3 Sisaruksista ja perheesta huomioitavia asioita

Pitkdaikaissairaiden lasten ja heiddn perheideng&ga tyoskentelevien sairaanhoitaji-
en on tarke&a tietdd monenlaisia asioita pitkassltiaan lapsen sisaruksista, perheesta
ja vanhemmista. Vastausten mukaan sisaruksistayw tetdd esimerkiksi sisarusten
lukumaara, ika, sukupuoli, kasvuun ja kehityksdgtyvat asiat ja mahdolliset ongel-
mat, sisarusten hoito- ja kouluasioita, sisarusgehtautuminen lapsen sairauteen ja
muista sairauteen liittyvista tunteista. Hoitajiem tarkeaa tietéa myods miten vanhem-
mat voivat fyysisesti ja psyykkisesti, millaisetiv@varat vanhemmilla on ja millainen

on vanhempien keskinainen suhde.

Olen kiinnostunut sisarusten iasta, harrastuksmtdollisista samankal-
taisista oireista kuin potilaalla. Vuorovaikutukisepotilaaseen nahden, yli
paatdan miten itse kukanenkin perheessa voi, kkaki liittyy kaik-

keen.

Keté perheeseen kuuluu, iat, sukupuolet, persasnali, miten sisarukset
suhtautuvat sairauteen. Miten perheen arki sujualgten keskella. Onko
ilmaantunut kateutta, pelkoa yms. sairaan sisatgksi. Ihmissuhteiden

toimivuus.

Ihan tavallisia asioita. Ei kaikkia "syntyja syvjahutta jos on asioita, joi-
ta tulee huomioida jokapaivaisessa kanssakaymisassane asiat tulisi

olla tiedossa.
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Hoitajat huomioivat sisarukset seké yksilona esi@na pitkaaikaissairaan lapsen perhet-
ta. Hoitajat huomioivat sisarusten ulkondkoa, Kigtitmista ja tunteita, sisarusten vuo-
rovaikutustaitoja, suhtautumista sairaaseen lapseerhempiin ja sairaalaymparistoon

seka sisaruksen fyysista ja psyykkista vointia.

Onko lapsi ymmallaén/peloissaan/’'unohdettu” sailapsen takia. Joskus
sitd, millaiset valit lapsilla on keskenaan. Joskugds on huomioitava

ihan sisaruksen fyysista terveydentilaa...

Kyselen ikaa, kouluasioista, kavereita, harrasiogas Miten he suhtau-
tuvat pitkaaikaissairaaseen sisarukseensa. Mitesuhtautuvat vanhem-

piinsa. Miten he suhtautuvat sairaalaymparistocyttaytymista yleensa.

Reakointia, persoonallisuutta, ihmissuhde dynanagkkSyrjaanjaamista?

Pelokkuutta, yliaktiivisuutta, vuorovaikutusta.

5.4 Sairaanhoitajien kokemuksia tyoskentelystagstan ja perheiden parissa

Pitkdaikaissairaan lapsen sisarusten ja perheasspatyoskenneltdessd hoitajat ovat
kokeneet mukaviksi tilanteet, joissa koko perhehwpiin, sisarukset vierailevat sairaa-
lassa ja sisaruksilla on hyva suhde sairaaseeadapseka luottamuksellinen suhde hoi-

tajiin.

Rennot ja rauhalliset keskusteluhetket, johon kp&dhe on osallistunut.
Silloin, kun perheesta huokuu tasapainoisuus jeywasyys, on se merk-
ki siitd, ettd vuorovaikutusasiat ovat kohdalladaikille annetaan tilaa ja

mahdollisuus kasvaa ja kehittya.

Kun sisarukset ymmartavat sairaan lapsen tilanjaeomalla tavallaan
saavat osallistua hoitoon. Ovat aktiivisesti muksaigaalassa pelaamassa

ja leikkimassa...
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Usein kun tapaa, tulee tutuksi. Heiltakin (sisailt&stulee sitten palau-
tetta.

Kun lapset luottavat: hymyilevat, tulevat jutteleana

Hoitajat ovat kokeneet vaikeiksi tilanteet, joisssarukset tuntevat hataa ja pelkoa sai-
raan sisaruksen puolesta. Vaikeiksi koettuja tdaatovat olleet myds sairaan lapsen
kuolema, vanhempien ja sisarusten ohjaaminen dekéeet, joissa sisarukset hairitse-

vat sairaan lapsen hoitoa.

Jos sairaalla lapsella vaikeaa ja itkettad, sikarwdkaa itked samaa hataa

ja pelottaa. Joskus ovat liian &anekkaita, hairésasioiden hoitoa.

Sisarusten ahdistus, ikava, pelko tilanteissa ghsairaudesta joka koh-
distuu heille rakkaaseen sisarukseen. Menetykskwo.p€uoleman koh-

taaminen.

Pelokkaat, ahdistuneet katseet kun he tapaavatikssmsa. Sairaalaym-
paristbn sovittaminen, kunnioittaminen heidan &jsiinsa esim. siisteys,

aseptiikka, tavaroiden, lelujen ehjana sailyttamine

5.5 Sairaanhoitajien valmiudet kohdata sisarukset

Lomakekyselyyn vastanneet hoitajat olivat tyoskdéeee pitkdaikaissairaiden lasten
parissa 3-35 vuotta, ja suurin osa vastaajisteyoskennellyt pitkdaikaissairaiden lasten
parissa yli kymmenen vuotta. Vastausten mukaarajabieivat olleet saaneet koulutusta
tai ohjausta pelkastaan pitkaaikaissairaan lapsanusten huomioimiseen liittyen. Vas-
taajat olivat kuitenkin joko perus- tai jatko-opoissaan kayneet |lapi perhekeskeisen
hoitotyon menetelmid. Vastauksista kavi ilmi, ditiitajat oppivat sisarusten huomioi-
misen ja perhekeskeisen hoitotydn tydokokemuksetiuemsa ja myds omien henkilo-

kohtaisten kokemusten kautta.
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Kylla sen huomioimisen oppii ihan tydon lomassa &Biknikali mahdollis-
ta kiireen takia). En ole erityisia koulutuksiah&in saanut, opiskeluaikana

oli tunteja esim. perhekeskeisyydesta.

En minkaanlaista. Kaytannon kokemusta ei voi vayéekse on varmasti

tarkein. Elamankokemus auttaa nakeméaan kokonaisuude

Hoitajat toivoivat jatkossa saavansa koulutust&a jkasittelisi asioita sekéd koko per-

heen ettd pelkdstaan sisarusten nakokulmasta. d3esdre liittyvan koulutuksen toivot-

tiin kasittelevan perheen terveyden edistamisté)gdeskeisyyttd, sekd perheen raken-

netta ja toimintaa. Sisaruksiin liittyvan koulutekssisalloksi toivottiin "tydkaluja” si-

sarusten huomioimiseen, lapsen kasvuun ja kehigykdittyvid asioita, huomioiden

varsinkin miten sisarukset kayttaytyvat kriisi- giressitilanteissa, ja miten sisarukset

reagoivat lapsen sairauteen. Osassa vastauksisita eritelty, millaista koulutusta hoi-

taja haluaisi saada, vaikkakin vastuksista oli @li#@tissa, etta koulutus on aina terve-

Interventiota. Jalkipuintia asiassa ja onnistungagserheen kanssa yhteis-

tyosta yms. Perheiden terveyden edistaminen.

Enemman tietoa mita perhe tarkoittaa tana paiviankiset perheet. Per-

hedynamiikka

Koulutus on aina tervetullutta, kun se on ajankistdaja ruohonjuuri-
tasoista. Silti en valttamatta olisi kiinnostunuiukemaan asioita, joita pi-
dan itsestdaan selvana. Myodskaan en haluaisi sahdasta lisapainetta
tyohon, koska tietty realismi siivittda arkea. keulutuksen tulisi voi-
maannuttaa, ei aiheuttaa tunnetta, ettd pitaisidkyeela taydellisempaa

suoritukseen.
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6 POHDINTA

6.1 Opinnaytetyon keskeiset tulokset ja johtopasabk

Opinnaytetyon tutkimuskysymys oli "Miten pitkaaikaairaan lapsen sisarukset huomi-
oidaan hoitotydssa? Vastauksena tutkimuskysymykgeigilaan sanoa, etta pitkaaikais-
sairaan lapsen sisarukset tulevat huomioiduksefabbitotydssa, mikali hoitajat tyos-
kennellessdan kiinnittavat huomiota yksiloon, pedaen, vuorovaikutukseen ja hoi-
tosuhteeseen liittyviin tekijoihin. Opinnaytetyomdksena luotiin malli pitkaaikaissai-
raiden lasten sisarusten huomioimisesta (KUVIOMAallin mukaan tyoskennellesséan

hoitaja tyoskentelee perhekeskeisella tydotteella.

Perhekeskeinen tyoote tarkoittaa asennetta, jall@aanhoitajat tyoskentelevat pitkaai-

kaissairaiden ja heidén perheidensa parissa. maloitaja on tietoinen perheeseen,
yksil6on, vuorovaikutukseen ja hoitosuhteeseetyiista seka niihin vaikuttavista asi-

oista. Perhekeskeisesti tydoskenteleva hoitaja rkyosittad tydssaan huomionsa edella
mainittuihin asioihin. Perhekeskeinen tydote kuaasteskeisesti sita, etta hoitajat ha-
vainnoivat potilasta ja perheenjasenia paitsi séd myds osana perhettd. Pitk&aikais-
sairaan lapsen sisarusten kannalta tama tarksitéeetta sisarukset huomioidaan paitsi

osana sairaan lapsen perhetta myos yksiloina.

Vuorovaikutuksellisuus on tarked osa perhekeskdygtétetta. Talla tarkoitetaan seké
perheenjasenten etta hoitajien vuorovaikutustaijajavuorovaikutuksessa olemista.
Olemalla vuorovaikutuksissa potilaan ja taman pemhleanssa hoitaja hankkii kaikkia
aistejaan hyvaksi kayttaen tietoja potilaasta jaaé perheestd. Vuorovaikutustaidot
littyvat siihen, millaiset valit hoitajalla on ptdaseen ja taman perheeseen, ja siihen
millaiseksi hoitosuhde muotoutuu. Hoitosuhteellekddetaan seka hoitajan suhtautu-
mista perheenjaseniin yksildina ja perheeseen kaikantena etta potilaan ja perheen-
jasenten suhtautumista hoitajiin. Vuorovaikutusigetosuhde liittyvat kiinteasti toisiin-
sa, silla vuorovaikutustaidot ovat keskeisessédssalkaikessa ihmisten valisessa kans-

sakaymisessa, niin seka perheessa etta hoitotydssa.
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Vastauksista paatellen hoitajat tiedostavat sisanusuomioimisen merkityksen ja tar-
keyden. Sisarusten huomioiminen ei hoitajien mtélésitenkaan ole aina mahdollista,
silla hoitotyd on Kiireista eika aika riita sisat@is huomioimiseen ja "hoitamiseen”.
Tarkeimpana tehtavanaan hoitajat kuitenkin pit&aitaan lapsen hoitamista. Hoitajien
vastauksista on kuitenkin havaittavissa se, etthahgaisivat huomioida pitkaaikaissai-
raan lapsen sisaruksia enemman, mikali siihen wigdollisuuksia. Vastauksista valit-
tyy kuitenkin myds toisenlaista viestia eli sisaemshuomioiminen ei valttamatta vaadi
hoitajilta paljoa aikaa tai vaivaa, silla huomioiman on pienié tekoja, kuten tervehtimis-
ta, keskustelemista tai tarran antamista. Nailénifja teoilla voi kuitenkin olla suuri
merkitys pitk&aikaissairaan lapsen sisaruksille.

Hoitajat huomioivat sisaruksia kukin tavallaan ompitkéaikaissairaan lapseen keskit-
tyvan, tybnsa ohessa. Toiset hoitajat kiinnittési&aruksiin enemman huomiota kuin
toiset. Paaasia on, etta sisarukset tulevat nahgi/ksiulluksi omine tarpeineen. Huo-
mioimisella tarkoitetaan kaikkien aistien avullpahtuvaa havainnointia, joka tapahtuu
osana normaalia vuorovaikutusta. Huomioiminen oairugiedostamatonta, arkisten
asioiden havainnointia, normaalin hoitotyén oheHlvaintojen avulla hoitajat muo-
dostavat kokonaiskuvan sisarusten ja perheen dgatd. Tarkea huomioimisen valine
hoitajien mielesta on keskustelu sisarusten ja erugkerheenjasenten kanssa lapsen ja
perheen tilanteesta. Vastauksista on siis paaisdtise, etta pitkaaikaissairaiden lasten
sisarusten huomioiminen ei ole systemaattista, emm@mminkin selektiivista ja tilan-

nesidonnaista.

Pitdd muistaa ettei suinkaan kaikille sisaruksilleeudu ongelmia ja usein huoli sisa-
ruksesta on turha. Toisaalta ongelmien havaitsamjmélanteeseen puuttuminen mah-
dollisimman aikaisessa vaiheessa estad ongelmieanpeisen tai syntymisen koko-
naan. Ongelma- ja huolitilanteisiin puuttuminen tiakuitenkin hoitajilta rohkeutta.
Tarkeaa olisikin, etté hoitajat voisivat vieda Haah sisarusten tai perheen tilanteesta

eteenpain eli yhteisty6tahot tallaisten tilanteigaralta olisivat selvilla.

Johtop&atbksenéa opinnéaytetyon tuloksista voidaanasaetta lapsen sairastuminen so-
maattiseen pitkdaikaissairauteen vaikuttaa tavailisella hdnen sisaruksiinsa ja koko
perheeseen. Sisaruksille voi ilmaantua erilaisigetmia, mikali he eivat tule kuulluksi

ja nahdyiksi tarpeineen. Ongelmia voidaan kuiterdanaltaehkaisté ja tunnistaa, mika-
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li pitkdaikaissairaiden lasten parissa tyoskent#ldwitajat tyoskentelevat systemaatti-
sesti perhekeskeisella tyootteella.

6.2 Opinnaytetyon tulosten suhde aikaisempiin tatksiin

Opinnaytetyon tulokset ovat osin samankaltaisien kaikaisemmat tutkimustulokset.
Hoitajien vastauksista tulee selvasti esille yksijé perheen suhde toisiinsa. Hoitajien,
kuten muun muassa von Essenin ja Enskarin 2003bé€la ym. 1995 ja Williamsin
1997 mielestd, pitk&daikaissairaan lapsen sisaruste@yttd ja hyvinvointia voidaan
edistdd paremmin tukemalla koko perheen hyvinvaijatiterveytta, kuin keskittymalla
pelkastadn sisarusten auttamiseen ja tukemiseekediéion, ettd kaikki pitkaaikaissai-
raan lapsen perheen jasenet saavat asiallista,tib®ddan huolitaakkaansa jaetaan ja

heid&n voimavarojaan tuetaan.

Johtopaattksena tehty havainto siita, etta lapgeassuminen somaattiseen pitkaaikais-
sairauteen vaikuttaa tavalla tai toisella h&nearsissiinsa ja koko perheeseen, on myds
samankaltainen esimerkiksi Hopian (2006) ja Jumvelym. (2005) tutkimuksissa teh-
tyjen havaintojen kanssa. Opinnaytetyon tuloksesstettya paatelmaa siita, etta pitka-
aikaissairaiden lasten sisarusten huomioiminenleeisgstemaattista, tukee puolestaan
Hopian (2006) esittama teoria siita, etta hoiteganivat perheen terveytta edistaessaan
joko systemaattisesti, selektiivisesti tai tilandeanaisesti. Myos kehittamis- ja jatko-
tutkimusehdotukseksi nousi samankaltaisia asiditan mita esimerkiksi Sharpe ja
Rossiter 2002, Giallo ja Gavidia-Payne 2008, Witiga1997 seka Hopia 2006 peraavat

tutkimuksissaan.

6.3 Opinnaytetyon luotettavuus

Laadullisen tutkimukseen liittyvien ongelmien omstu usein liittyvan itse tutkimus-
toimintaan, kuten tutkimukseen tulevien informoie®@s, aineiston kerdamisesséa ja ana-
lyysissa kaytettéavien menetelmien luotettavuutemoenymiteettiongelmiin, tutkimustu-
losten esittamistapaan eli siihen millaisia keintykkija kayttéa (Tuomi & Sarajarvi

2009, 141). Luotettavuuden kannalta siséllon arsadygn pidetty ongelmallisena, kos-
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ka tulos perustuu tutkijan omaan nakemykseen asidsita ongelmaa ei kuitenkaan
pideta niin suurena, mikali aineistosta on anatyseain ilmisisaltd. Sisallon analyysis-
sa haasteellista on myds se, miten tutkija onnigielidistamaan ja luokittelemaan ai-
neiston niin, ettd ne kuvaavat tutkittavaa ilmititétettavasti. Tuloksen luotettavuuden
kannalta onkin tarkedd, etta tutkija pystyy osmttan yhteyden tuloksen ja aineiston
valilla. Tutkija on myds eettisesti vastuussa sigfia tutkimustulos vastaa aineistoa.
(Kyngas & Vanhanen 1999, 10.)

Tutkimuksen luotettavuutta parantaa myos kaikkipmmaytetyon vaiheiden kuvaami-
nen opinnaytetyon raporttiosassa, silla Tuomenajajdrven (2009, 141) mukaan tut-
kimustulokset tulevat selkedmmiksi ja ymmarrettaniksi, kun tekemiset on kerrottu

yksityiskohtaisen tarkkaan. TAma tarkoitta sit#é @ttkija antaa lukijalle riittavasti tie-

toa siita, miten tutkimus on tehty, jolloin lukijoi arvioida tutkimuksen tuloksia ja

luotettavuutta. Tuloksen luotettavuuden parantaksisgpinnaytetydn analyysin vaiheet
on kuvattu seka sanallisesti opinnaytetyon ramwdissa ettd kaavioina, jotka ovat liit-
teind. Opinnaytetyon raporttiosassa on kaytettynestinomaisesti suoria lainauksia
vastauksista, koska myds siten voidaan lisata tiaplmotettavuutta osoittaen lukijalle,

mista tai minkéalaisesta alkuperaisaineistosta katagon muodostettu

Tuomen ja Sarajarven (2009, 142) mukaan luotettéadisad myos se, etta tutkimus-
prosessi on julkinen, jolloin paitsi tutkija rapairyksityiskohtaisesti tekemaansa, myos
esimerkiksi tutkijakollegat voivat arvioida tutkirmprosessia. Opinnaytetyota koko sen
prosessin ajan ovat arvioineet ohjaavat opettajpponentit ja kliinisen hoitotieteen
asiantuntija. Lisaksi kommentteja ovat antaneekik#t, ystavat seka "Oivalluksia
opinnaytetyohon” -ryhman jasenet. Opinnaytetyonrdettisina lahteind on kaytetty
seka kotimaisia etta kansainvalisia tieteellistékkeleita, tutkimuksia ja muita lahteita,
joiden valinnassa on painotettu lahteiden tuorejatduotettavuutta. Opinnaytetyota
esitellaan sen eri vaiheissa opinnaytetydseminssareLisaksi opiskelija tiedottaa opin-
naytetyostaan sekd ennen tutkimuksen toteuttarattiaopinnaytetyén valmistumisen
jalkeen tutkimukseen osallistuvien osastojen osast®illa (Pohjois-Pohjanmaan sai-
raanhoitopiiri 2008).

Opinnaytetyon aineistonkeruu lomakekyselyn avudlaajneiston analysointi aineisto-

l&htoisen sisadllonanalyysin avulla osoittautuivgiduun asti sopiviksi, vaikkakin taval-
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lisuudesta poikkeaviksi valinnoiksi. Lomakekyselptti laadultaan ja maaraltaan toivo-
tunlaisen aineiston. Luotettavuuden lisddmisekseiato olisi tosi voinut olla suurempi
ja aineiston olisi voinut analysoida méaarallisetkimuksen keinoin, mutta koska ky-
seessa oli ammattikorkeakoulun opinnaytetyo, jaakioituksena oli kuvailla sairaan-
hoitajien kokemuksia pitk&daikaissairaan lapsenrgsgan huomioimisesta, aineiston
kokoa voidaan pitaa riittavana. Lomakekyselyn Ittaieiuden heikkoudet liittyivat
tietAmattdmyyteen siita, ovatko vastaajat vastanheelellisesti ja rehellisesti, ovatko
vastaajat vaarinymmartaneet kysymykset tai kyketkévjda osaavatko vastaajat ilmais-
ta itsedan tarkoittamallaan tavalla kirjallise&lysymysten vaarinymmartamisen ehkai-
semiseksi ja lomakkeen kayttokelpoisuuden arvieiss opinnaytetydn opponentit
koekayttivat lomakkeen ennen varsinaista aineiggmuta. Taméan voidaan katsoa pa-
rantaneen myos lomakekyselyn luotettavuutta. Bisdhalyysin avulla aineistosta pys-
tyttiin tuottamaan malli pitkdaikaissairaan lapsesarusten huomioimisesta ja l0ydet-
tiin vastaus tutkimuskysymykseen.

6.4 OpinnaytetyOn eettisyys

Tutkimuksen eettisyys on Tuomen ja Sarajarven (20@9) mukaan tutkimuksen luo-
tettavuuden toinen puoli. TAma tarkoittaa muun reaiastd, etta tutkijan on huolehdit-
tava siita, etta esimerkiksi tutkimussuunnitelmalamdukas, valittu tutkimusasetelma
sopiva ja raportointi hyvin tehty. Toisaalta lad@n tutkimuksen tutkimusetiikka on
metodologinen seikka, jolloin kaikki tutkimuksegsadyt valinnat ovat moraalisia va-
lintoja. Tasta nakokulmasta on tarkeaa miettiaemititkimusaihe valitaan ja mita pide-
taan tarkeana. Eettiseen pohdintaan kuuluu my&s/gah, kenen ehdoilla tutkimusai-
he valitaan, miksi tutkimukseen ryhdytaan, kentltgimusta tehdaan ja mité tarkoitus-
ta varten. (Tuomi & Sarajarvi 2009, 128-129.) Ofytetyon eettisyyteen on kiinnitet-
ty huomiota edella mainitut seikat huomioiden. M@iytetyon aihevalinta on eettisesti
oikeutettu, silla aiheen valinta perustui paitsiaam ammatilliseen mielenkiintoon,
myos todelliseen tarpeeseen saada asiasta tutk@toa. Lasten pitkdaikaissairauksien
vaikutuksia lapsen sisaruksiin ja sisarusten huomsta hoitotydssa on tutkittu vahan,
joten aihetta voidaan pitaa myos ajankohtaisertarjgeellisena perhekeskeisen lasten-
hoitotyon teoreettisen ja kaytannoéllisen tietotaid@mhvistamisessa. Opinnaytetyopro-

sessin aikana on pohdittu myos sita, etta opintynetuloksilla ei ole tarkoitus aiheut-
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taa hoitajille lisgpaineita tyohon, vaan lisatadéei tietamystaan pitkdaikaissairaan lap-
sen sisarusten tuen tarpeesta ja tuen merkitykdestéinen kysymys kuitenkin kuuluu,
onko oikein velvoittaa hoitajia hoitamaan sairaapsen lisdksi myds hanen sisaruksi-
aan. Opinnaytetyon tuloksia voidaan hyddyntaa myésten ja nuorten tulosyksikon
hoitohenkildston koulutuksen suunnittelussa jatttksessa, ja tatd kautta myds sisa-
rusten auttamismenetelmien kehittamisessé ja ongelennaltaehkaisyssa. Tasta syys-
ta valmis opinnaytetyo esitellaan tutkimukseen lstaheilla osastoilla ja opinnaytetyo

toimitetaan Lasten ja nuorten tulosyksikkdon.

Opinnaytetyon eettisyyteen liittyy myos itse tutkistoiminta, joten opinnaytetyd on
tehty hyvaa tieteellistd kaytant6a noudattaen. Qipjtetydssa on kiinnitetty huomiota
erityisesti tiedonhankinnan ja tiedon kasittelyrttisgyteen. Tutkimuksessa kaytetyt
tyovaiheet ja -menetelmat on dokumentoitu tasne#tis Opinnaytetyon tiedonhankin-
nalle keskeisesséa roolissa oli hoitajille suunnédtnakekysely ja keskeisené tutkimus-
eettisend lahtdékohtana oli tutkittavien ihmisarjanitsemaaraamisoikeuden kunnioit-
taminen. Ennen aineistonkeruuta tutkittaville k&rro opinnaytetyon tarkoituksesta ja
tavoitteesta, seka siitd miten lomakekyselystéusat¢toa tullaan kayttamaan. Tutkitta-
vien itsemaardadmisoikeutta kunnioitettiin antamakédle mahdollisuus paattaa osallis-
tumisestaan tutkimukseen, joten sairaanhoitajiailissmiminen tutkimukseen perustui
vapaaehtoisuuteen. Tutkittavien tietosuojasta Inditein siten, ettda lomakekyselyyn

vastattiin nimettomasti eika opinnaytetyontekijaatdon tullut ketk& sairaanhoitajat
miltakin osastolta lomakekyselyyn vastasivat. Oaytaty6ta varten keratty aineisto on
luottamuksellista ja aineisto on ollut vain tutkijgdytossa eika sita ole luovutettu ulko-
puolisille tahoille. (Hirsjarvi, Remes & Sajava#809; 25.) Opinnaytety6n valmistut-

tua tutkimusaineisto on havitetty asianmukaiseilalia.

6.5 Kehittdmis- ja jatkotutkimusehdotukset

Jotta pitkdaikaissairaan lapsen sisarukset tutigmastd paremmin huomioitua, ehdotan
ensinnakin, etta hoitajille tarjotaan tietoa pitk&sssairauden vaikutuksista perheeseen
ja sisaruksiin. Hoitajat tarvitsevat myds tieta#asimiten perheen selviytymista voidaan
tukea eli, miten ongelmia voidaan ennaltaehkastiten niihin voidaan puuttua seké

miten sisaruksia ja vanhempia voidaan auttaa. Keisshdotan, etté hoitotydsta vara-
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taan jatkossa systemaattisesti aikaa kaikille pikd@issairaan lapsen sisaruksille ja van-
hemmille, silla he tarvitsevat apua selviytydkssairauden aiheuttamista muutoksista
heidan elaméassaan. Tama vaatii kuitenkin asenjeettaelenkiintoa resurssien uudel-

leen jarjestamista kohtaan niin hoitotydn paatéjlin kaytannén hoitotyon tekijoilta.

Perheen ja sisarusten selviytymisen tukemiseksaaaoitajat voisivat systemaattisesti
tavata pitkdaikaissairaiden lasten perheita samaugli vaiheissa. Sairauden alkuvai-
heessa on tarkeaa, ettd hoitajat antavat tiet@a@magairaudesta ja sen vaikutuksista per-
heen elamaan. Tarkeaa on myos antaa perheenjésasaitidollisuuden kysya ja kes-
kustella mieltd painavista kysymyksista. Perhe@adainen sairauden mybthemmassa
vaiheessa voi olla tarpeen, koska silloin perhesemjifld saattaa olla uusia huolenaiheita
tai kysymyksia tilanteeseen liittyen. Tapaamisisaaaanhoitajan rooliin tulee kuulua
tiedon antaminen, ohjaaminen, neuvominen, rohkarsamja tukeminen perheen ja
perheenjasenten tarpeet ja voimavarat huomioideskéistd on, etta perheenjasenet
kokevat tulleensa nahdyksi ja kuulluksi. Tarkeaaeité sairaanhoitaja kannustaa sisa-
ruksia ja vanhempia puhumaan perheen tilanteesteedsksi koulussa, paivakodissa
seka sukulaisille ja ystaville, jolloin tunnetaakigéee jaettua ja konkreettista apua saat-
taa olla enemman tarjolla. Joskus voisi olla hyadata pelkdstaan sisaruksia ilman
vanhempien lasnaoloa, silla he saattaisivat tuoll@lpommin puhua tai kysyad mielta
askarruttavista asioista. Toisaalta olisi tarkesé@ta myos pelkastaan vanhempia, jol-
loin voitaisiin keskustella paitsi perheen ja sisaen tilanteesta, myds vanhempien kes-

kindisesta suhteesta ja jaksamisesta.

Tulevaisuudessa on tarpeen tutkia millaisin ho@otkeinoin sisarusten sopeutumista
voidaan edistdd ja millaisia vaikutuksia systenisesti toteutetulla perhekeskeisella

tyGotteella on sisarusten ja koko perheen tervégghyvinvoinnille.
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LIITE 1 Tutkimuksia lapsen sairastumisesta pitkaeskairauteen ja sen vaikutuksesta

perheeseen/sisaruksiin

Tekijat Tutkimuksen Tutkimustyyppi ja otos Paatulokset
nimi
Giallo, Re-| Evaluation of g Satunnaistettu kontrolloit| Pitkaikaissairaiden
becca & Ga- family-based tutkimus. 21 sisarusta | lasten koko perhee-
vidia-Payne, | intervention for| vanhempaa. seen  kohdistuvalla
Susana 2008 siblings on child- interventiolla voidaar
ren with a disa; vahentdd sisarusten
bility or chronic psyykkista oireilua ja
iliness. vahvistaa perheen
selviytymista.
Giallo, Re-| Child, parent anq Analyysissa kaytetty useit Vanhempiin ja per
becca & Ga- family factors as regressioanalyysitekniikoi-| heeseen liittyvat teki-
vidia-Payne, | predictors of ta. 49 sisarusta ja vanher jat, kuten perheen
Susana 2006 adjustment  for paa. sosioekonominen

siblings of child-
ren with a disaj
bility.

asema, perheen tavs
ongelmanratkaisu- |
kommunikaatiotaidot
sisarukser
Pe

riskitekijoidern

liittyvat
sopeutumiseen.
heen
ja suojaavien tekijoi
den arvioiminen or
tarkeda arvioitaess
sisaruksen sopeutt
mista. Tarkead o

myo6s perheen ja var

hempien osallistumir

sen sisaruksen sope

tumisprosessiin

Hopia, Han-

Somaattisesti

31 perhehaastattelua, 9 h

Hoitohenkildokunta
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ja terveydenhuollor
ammattilaisten avoir
ja vastavuoroiner

yhteistyo.

Il

Kleiber,
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Rosenberg,
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Information
needs of the sibl
ings of critically
il children

Kvalitatiivinen tutkimus. 14
vanhemman ja 12 sisaru

sen haastattelu.

Sisaruksilla on paljof
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lapsen sairaalassaol
ja perheen tulevai
suutta. Vanhemms
ovat huolissaan sisa
ruksista eikd heill2
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ta. Vanhemmat tar
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Williams,
Phoebe 1997

Siblings and pe
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illness:

a review of the
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tutkimusta.

Yli 60 % tutkimuk-
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lapsen pitkaaikaissa
rauksilla olevan ne
gatiivisia vaikutuksia
sisaruksiin.

Intervention on koh
distuttava koko per

heeseen.
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LIITE 2 Tiedote tutkittaville

Hyva sairaanhoitaja!

Olen sairaanhoitajaopiskelija Diakonia-ammattika#®ulusta ja teen opinnaytetyota
aiheesta pitkaaikaissairaan lapsen sisarusten limmen. Opinnadytetyon tarkoitukse-
na on kuvailla millaisia kokemuksia sairaanhoitajibn pitkdaikaissairaan lapsen sisa-
rusten huomioimisesta. Opinnédytetyon tavoitteenisété tietoa sisarusten huomioimi-
sen merkityksesta lastenhoitotytssa. Opinnayteityyyl perhekeskeisen lasten ja nuor-
ten hoitotyon kehittamiseen ja tuo tietoa pitkaegairaan lapsen sisarusten terveyden
ja hyvinvoinnin tukemiseen liittyvista kaytanndistoska sinulla kokemusta pitkaai-
kaissairaiden lasten parissa tyoskentelysta, pygdira ystavallisesti vastaamaan tahan

lomakekyselyyn.

Lomakekysely toteutetaan Lasten ja nuorten tulakgiksosastoilla 51, 62 seka lasten-
tautien poliklinikalla. Lomakkeen tayttdmiseen kwlaikaa noin 15 - 20 minuuttia. Lo-
makekyselyyn vastaaminen on vapaaehtoista. Saatist kasitellaan luottamukselli-
sesti ja siten, ettad henkilollisyyttasi ei voidaistaa. Vastauksista saatua tietoa kayte-
taan opinnaytetyon tekemiseen seka mahdollisestebga nuorten tulosyksikon koulu-
tusten suunnittelussa ja toteutuksessa. Vastaateli@ie mahdollisiin kysymyksiin

sahkopostitse tai puhelimitse.

Terveisin

Katja Suomi
katja.suomi@student.diak.fi

P. XXX-XXXX XXX

Opinnaytetyota ohjaavat opettajat:

Marja-Liisa Laksy Anita Pyykko
marja-liisa.laksy@diak.fi anita.pyykko@diak.fi
p. 040-509 2663 p. 040-578 1595
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LIITE 3 Lomakekysely

Kysymyksiin vastataan vapaamuotoisesti omin sakentoen. Mikali vastaukselle va-
rattu rivimaara ei riita, voit jatkaa vastaustaaperin kaéantépuolelle. Vastaus tulee toi-
mittaa suljetussa kirjekuoressa osastonhoitajpiekahtaan XX.XX.2010 mennessa.

1. Milla osastolla tydskentelet?

2. Kuinka kauan olet tydoskennellyt sairaanhoitajana?

vuotta tai kuukautta

3. Kuinka kauan olet tydéskennellyt pitkaaikaissairaidiesten parissa?

vuotta tai kuukautta

4. Miksi mielestasi on tarkedd huomioida pitk&aikarssm lapsen sisarukset hoito-

tyossa?

5. Millaisia vaikutuksia mielestési on silld, etta kdiaikaissairaan lapsen sisarukset

otetaan huomioon?
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6. Millaisia asioita sairaanhoitajan on mielestaskeé@é tietda pitkaaikaissairaan lap-
sen sisaruksista ja perheesta?

7. Millaisissa tilanteissa huomioit pitkaaikaissairdapsen sisaruksia?

8. Miten huomioit pitkdaikaissairaan lapsen sisaruksia

9. Millaisia asioita huomioit pitkdaikaissairaan lapsgsaruksista?
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10. Miten sairaanhoitaja voi mielestasi tukea tai edigpitkdaikaissairaan lapsen sisa-
ruksen terveytta?

11.Millaiset asiat tai tilanteet pitkdaikaissairaidasten sisarusten parissa olet kokenut

mukaviksi?

12. Millaiset asiat tai tilanteet pitkdaikaissairaidasten sisarusten parissa olet kokenut

vaikeiksi?
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13. Millaista koulutusta/ohjausta olet saanut pitkae&airaan lapsen sisarusten huomi-

oimiseen liittyen?

14.Millaista koulutusta/ohjausta haluaisit saada pikaissairaan lapsen sisarusten

huomioimiseen liittyen?

KIITOS VASTAUKSESTASI!



LIITE 4 Esimerkki aineiston redusoinnista eli psli@misesta
Alkuperaisilmaukset

Vanhempien kanssa jutella asioista: terveille sissiiekin
erityishuomiota ajoittain esim. vieda heita retilsyliin jne.

Kannustan perheitd mahd. normaaliin elaméaan. Huomaita
entistd paremmin myds sisaruksia. Juttelemall@gkkstelemalla
vanhempien ja sisarusten kanssa.

Olemalla tuttu turvallinen ihminen johon voi luat&kysya

ja kertoa asioitansa. Sh huolehtii sisarustenkinrtwpinnista
tukemalla perhetta, kertomaan avoimesti tunteisigaanjen
pyorityksen onnistumisen tukeminen. Perhekeskdiséntyon

kautta voimavarojen tukeminen, kannustus, pos.resé@hut yms.

Sh olisi tarkea toimia ihmisend, jolla suuri syq@risot korvat”.

Ohjaamalla my6s sisaruksia. Kaymalla lapi sisaauksihdituttavia
asioita heidan kanssa (vahaistd). Antamalla tidiakemalla.
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Pelkistetty ilmaus

Jutella vanhempien kanssa sisarustiristes

Kannustaa perheitda mahdollisimman norma&lidmaéan
Huomioimalla sisaruksia
Juttelemdtlesjeustelemalla vanhempien ja sisarusten kanssa

Olemalla tuttu turvallinen ihminen, joham luottaa, jolta voi
kysya ja jolle voi kertoa asioitansa
Tukemalla perhetta kertomaan avoimeasteistaan
Tukemalla arjen pyoérityksen onnistumista
Perhekeskeisen tyon kautta voirgratukeminen
Kannustaminen ja kehuminen
Positiivinen asenne

Ohjaamalla sisaruksia

Kaymalla lapi sisaruksia pohdituttaasdoita
Antamalla tietoa
Tukemalla



LIITE 5 Esimerkki aineiston klusteroinnista eli ryfittelysta

Pelkistetty ilmaisu

* ohjaa ™
* neuvoo

* gpastaminen hygieniaan ja kayttaytymiseen saraahilmassa

* ohjaamalla sisaruksia

* kaymalla lapi sisaruksia pohdituttavia asioita

* antamalla tietoa >

* kannustamalla sisaruksia elamaan ihan normadiasoista elaméaa

* kannustamalla suhtautumaan sairaaseen sisargagamhdollisimman luontevasti
* muistuttaa itsensa huolehtimisesta

* korostamalla (sairaan lapsen?) terveita puolia

* olemalla tuttu turvallinen ihminen, johon voi litaa, jolta voi kysya ja jolle voi kertoa asioitans

* huomioimalla sisaruksia )
* sisarusten huomiointi
* ottamalla sisarukset luontevasti mukaan keskuatel

* kannustaminen ja kehuminen >

* tasapuolinen kohtelu
* hyvaksyminen
* asettamalla ystavallisesti ja maaratietoisestijaa

N

* tukemalla perhettd kertomaan avoimesti tunterstaa
* tukemalla arjen pydrityksen onnistumista
* perhekeskeisen tyon kautta voimavarojen tukeminen

* kannustaa perheitd mahdollisimman normaaliin &am >

* tukea perhettd mahdollisimman monipuolisen ak@mipitamisesta
* tukemalla perheen henkista hyvinvointia

* tukemalla

* jutella vanhempien kanssa

* juttelemalla ja keskustelemalla vanhempien jarsisten kanssa 4
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Alaluokka

Tiedon antaminen
Ohjaaminen
Neuvominen

Sisarusten huomioiminen

Perheen tukeminen
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LIITE 6 Esimerkki aineiston abstrahoinnista eli ikiegllistamisesta, vaihe 1.

Alaluokka Ylaluokka
* Vaikuttaa koko perheen hyvinvointii

* vaikuttaa sisarukseen

* vaikuttaa sairaaseen lapseen

* vaikuttaa sairaan lapsen ja sisarusten suhtetsHn \

* vaikuttaa sisarusten tunteisiin ja pelkottim — aikutukset yksiloon
* vaikuttaa sisarusten ja vanhempien suhteisin —— —= _—— Vaikutukset perheen sisdiseen vuorovaikutukseen

Vaikutukset perheeseen
* vaikuttaa sisaruksiin monin taveir
* vaikutukset perheeseen/vanhempiia—
* vaikuttaa sairaaseen lapsee

* perheeseen liittyvia asioita Perhe
* sisaruksiin liittyvid asioita— Yksilo
* vanhempiin liittyvid asioita

* sisarusten kayttaytyminen,tunteet, p
* sisarusten vuorovaikutustaitej

* suhtautumista sairaaseen lapseen ja sairaala Sisaruksen fyysinen ja psyykkinen vointi
* sisarusten fyysista olemu Sisaruksen atisé taidot

* sisaruksen koulu, kaverit, harrasH Pemhauorovaikutus
* vanhempien suhtautumista sisarukst

* keskustelemine
* sairaudesta/toimenpi

* sisaruksen mukaan ottami
* rohkaisemineRr—
* tiedon antaminen/ohjaaminen/neuvo

* sisarusten huomioimin
* perheen tukemin

Tiedon antaminen
Emotionaalinen tukeminen
Sissenkhuomioiminen yksilona




LIITE 7 Esimerkki aineiston abstrahoinnista eli ikieellistamisesta, vaihe 2.
Ylaluokka Paaluokka
vaikutukset yksil6o

vaikutukset perheen sisdisee rovaikutukseen
vaikutukset perhees

YKSILO

perhé\
6

yksil
yksildiden valiset suhte

PERHE
sisaruksen fyysinen ja psyykkin
sisaruksen sosiaaliset tai
perheen vuorovaikut VUOROVAIKUTUS
tiedon antamin
emotionaalinen tukemin

HOITOSUHDE

sisaruksen huomioiminen yksil6a3

Yhdistava luokka

PERHEKESKEINEN TYOOTE
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