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LAPSISYOPAPOTILAAN TERVEEN SISARUKSEN
HUOMIOIMINEN

Sisarusten vertaistuellisen toiminnan pilotointi ja graafinen kuvaus
Lounais-Suomen Sydpayhdistykselle.

Tama raportti on kuvaus kehittdmishankkeesta, jonka tavoitteena oli kdynnistaa Lounais-Suomen
Syo6payhdistyksella (LSSY) uuden kohderyhmaélle suunnattua vertaistuellista toimintaa ja kehittaa
sitd tukevaa ja tietamysta lisdavaa materiaalia tyontekijoille. Hanke toteutettiin toiminnallisen
opinndytetydn prosessina, jossa tydelaméakeskeisyys, konkretia, toiminnan kehittdminen ja
tutkimukselliset menetelméat toimivat limittdin koko prosessin ajan. Kehittdmishankkeen
konkreettisena tuotoksena muodostui graafinen kuvaus, jonka tarkoituksena on selventaa eri
vertaistuellisten ryhmien toteuttamismuotoja ja niiden eroavaisuuksia ammattilaisille.

Tyon teoreettinen viitekehys keskittyy kouluikaisen lapsisydpapotilaan terveen sisaruksen
tilanteenkuvaukseen, lasten vertaistuellisten ryhmien erityispiirteisiin ja
toiminnallistenmenetelmien kayttaminen ja térkeys osana sisarusten hyvinvoinnin kasvattamista.

Kehittamistehtavana tydssa oli hyddyntdd sosionomiopiskelijan ammatillista osaamista ja
valmiuksia vastata Lounais-Suomen Syopayhdistyksen ja lapsisydpapotilasperheiden kerhon
Sykerdn muutostarpeisiin syventymalla muista sivuun jddneeseen kohderyhméaéan ja rakentaa
yhdistykselle selked ja informatiivinen prosessikuvaus tyontekijoille kouluikédisten terveiden
sisarusten hyvinvoinnin tukemiseen ja ennaltaehkédisevan vertaistuellisen toiminnan
jarjestamiseen.

Pitkin matkan suunnitelmana ja tavoitteena kaynnistettin my6s terveiden sisarusten
vertaistuellisen toiminnan juurruttaminen osaksi yhdistyksen toimintasuunnitelmaa ja
jarjestettavaksi vahintaan kerran vuodessa.
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“AM | ALLOWED TO FEEL DISTRESSED TOO?”
PAYING ATTENTION TO HEALTHY SIBLING
OF CHILDHOOD CANCER PATIENT

- Piloting the peer support activity for siblings and graphical process description
for Lounais-Suomen Syopayhdistys

This report is a description of a development project for the cancer association Lounais-Suomen
Syo6payhdistys ry (LSSY), where the aim was to build a material for the workers to support and
increase their knowledge of starting the peer support action with a new focal group. This project
was an implemented as a functional thesis process, where the work-centered orientation,
practicality, operational development and research methods were functioning concurrently
throughout the development process. The concretic result of this development project is a
graphical process description, aimed to clarify different peer group forms and their differences
for professionals.

The theoretical framework of the thesis describes the situation of a healthy school-age siblings of
a childhood cancer patient, the peculiarities of functional peer groups of children and functional
methods using within them.

The task of this this development project as a Bachelor of Social Services was to utilize my
professional skills and capabilities to meet the needs of the client, Lounais-Suomen
Syopayhdistys, and the club of families with childhood cancer patients called Syker6, by delving
deeper into this neglected group and build a clear and informative process description for
employees to support the well-being of healthy school-age siblings and also organize preventative
peer action for them.

As a long-term plan and goal, the introduction of healthy siblings' peer-to-peer rooting activities
was also initiated as a part of the association's action plan and will organized at least
minimum once a year.

KEYWORDS:

sibling of a childhood cancer patient, special siblinghood, peer support for children, process
description, functional methods, development project, preventive approaching
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JOHDANTO

Noin 57 prosentilla suomalaisista lapsiperheista on enemman kuin yksi alle 18-vuotias
lapsi (Tilastokeskus 2016). Tama tarkoittaa, ettd monet lapset jakavat elaméansa ennen
aikuisuuden kynnysta yhden tai useamman sisaruksen kanssa. Sisaruus on sisaruutta
myas silloin, kun heisté toisella on henkea uhkaava pitkdaikaissairaus. Lapsen sydpaan
sairastuminen on suuri kriisi koko perheelle ja se vaikuttaa vahvasti myds terveiden
sisarusten eldmaan ja tilanteen sulattelu vaatii heiltd suurta psyykkistéa tyota. Terveiden
sisarusten hyvinvoinnin ja heidén yksildllisten tarpeidensa huomioiminen on todettu
tutkimuksissa ja kokemushaastatteluissa jaavan lapsisyépéapotilasperheissdé muiden
asioiden varjoon. Tutkimusten mukaan erityiselld sisaruudella on joitakin tunnistettuja
kasvua vahvistavia seka riskeja sisaltavia vaikutuksia, jotka niin lasten vanhempien,

perheen tukiverkoston kuin perheitéd kohtaavien ammattilaistenkin olisi hyva tiedostaa.

Taman kehittdmisprosessin aikana suunnittelin ja kéynnistin terveiden sisarusten
vertaistuellisen ryhmatoiminnan pilotoinnin  Lounais-Suomen Syopayhdistyksella.
Kehittdmishankkeen konkreettisena tuotoksena muodostin  myods sahkoisessa
muodossa olevan graafinen kuvauksen, jonka tarkoituksena oli selventdd eri
vertaistuellisten ryhmien toteuttamismuotoja ja niiden eroavaisuuksia ammattilaisille, el
sisarustyota ja  -toimintaa  jatkavile =~ moniammatilliselle  ohjaajatyOparille.
Kehittamistehtavanani oli vastata toimeksiantajalta tulleeseen tarpeeseen kaynnistaa
uudelle asiakasryhmalle eli terveille sisaruksille tarkoitettua vertaistuellista toimintaa ja
my0Os luoda toiminnalle sitéa vahvistavat puitteet ja rakenteet, jotta toiminta saataisiin

juurrutetuksi ja myos jatkumaan tulevaisuudessa.

Sisarusten kokeilevaa toimintaa pilotoitiin toimestani LSSY:n tiloissa Meri-Karinassa
ensimmaisessa jarjestetyssa sisarusten toimintapaivassa syksylla 2016. Sisaruspaiva
toteutettiin kahden eri organisaation (LSSY & Tyks) moniammatillisena ohjaajayhteis-
tyona. Hankkeen konkreettisin tydvaihe ja kaytannodn toiminta, tydsto ja pilotointivaihe
sijoittuivat  ajanjaksolle kesdkuu-lokakuu 2016. Lahdeteorian ja tutkimusten
yksipuolisuuden takia tein paatoksen vuonna 2018 toteuttaa lisaksi viela 3
asiantuntijahaastattelua. Tuotoksen, yhteistytn ja toiminnan kulun raportointi ja auki kir-

joittaminen viivastyivat kolmella vuodella ja valmistuivat lopulta loppuvuodesta 2019.

Raportti alkaa ensimmaisesta paaluvusta kehittdmishankkeen toimintaymparistdon ja

l[ahtotilanteen kuvailulla. Toinen ja kolmas p&aluku ovat tydn teoriaosuus, jossa
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syvennytaan tarkemmin lapsisydpapotilaan terveiden sisarusten arkeen liittyviin
muutoksiin, heidan hyvinvointiaan laskeviin ja sitd lisdaviin tekijoihin, seké lasten
toiminnalliselle  vertaistukitoiminnalle  ominaisiin  erityispiirteisiin ~ ja  hy®6tyihin.
Teoriaosuuden jalkeen neljannessa ja viidennessa péaaluvussa kuvataan ja avataan
kehittamisprosessin etenemista sen eri vaiheissa ja siina kaytettyja kehittamismenetel-
mia. Samalla esittelen kehittamishankkeen  konkreettisinta  tuotosta, el
prosessinkuvausta ja sen sisaltbd. Raportin  kuudennessa luvussa keskitytaan
kehittdmiskokonaisuuden arviointi- ja pohdintaosuuteen, jossa avataan ja tarkastellaan
koko prosessin ja sen tavoitteiden toteutumista, hanketta oppimiskokemuksena seka
oman toimintani  onnistumista  kehittAmistydssd.  Seitsemas kappale on

jatkokehittamisehdotuksien esittelya.
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1 LAHTOKOHDAT KEHITTAMISTYOLLE

1.1 Prosessin kdynnistaminen

Kehittamistydlle vuoden 2016 kevaalla asetettu tavoite ja tarveperusta
lapsisydpapotilaiden terveiden sisarusten hyvinvointiin  keskittyvasta aiheesta
rakentuivat harjoitteluohjaajani ja toimeksiantajani Lounais-Suomen Sy6payhdistyksen
(LSSY) ja Sykerdn vyhteisen lapsiperhekoordinaattorin  Niina  Ollikaisen
(toimintaterapeutti) tydelaman puolelta kerattyjen huomioiden ja tarpeiden pohjalta.
Hanen huomioidensa mukaan terveet sisarukset jadvat tallaisessa perheen vakavassa
kriisitilanteessa usein vaille tarpeellista tukea ja tietoa, ja ettd osa sisaruksista myos
oirehtii tilanteessa vahvasti. Myds osa vanhemmista on esittanyt huolensa ja toiveensa
huomioida sisarusten hyvinvointi  paremmin  toiminnassa. Resurssit ovat
yhdistystoiminnassa hyvinkin rajalliset, ja kehittAmisinnosta huolimatta tyontekijoilla ei
ole ollut kehittamiseen tarvittavia ty6- ja aikaresursseja siséllyttda terveiden sisarusten
tukemista edistavdan toimintaa nykyisen toiminnan liséksi alkuajatusta pidemmalle.
Yhdistykselta puuttui taustatydn tekija ja tarpeen mahdollistaja ja kehittaja, joiden rooliin

min& sain tassa kehittamistydssa astua.

Alkusysayksen kehittamistyon teemaan sain varhaisessa vaiheessa lahestyttyani
vuoden 2016 alkupuolella Lounais-Suomen Syopayhdistysta sahkopostitse
lapsisyopapotilaskerho Sykeron kautta. Tavoitteenani oli I0ytaa teema, jossa yhdistyisi
aiheen ajankohtaisuus ja merkityksellisyys niin inmiselle yhteiséllisella tai subjektiivisella
tasolla kuin yleisestikin sosionomin (AMK) ammatillisen nékdkulman ja osaamisen
hyodyntamisessd. Tavoitteeni oli péasta tydstdmaan jotain mahdollisimman
konkreettista, asiakasty0hon liittyvdd toimintaa, jolloin  kehittdmisprosessin
vaikutussuhde olisi myds minulle itselleni néhtavissa. Konkreettinen kehittdmisty®
mahdollistaisi myos toiveeni hyddyntdd ja yhdistaa kehittdmistybhén ammatillista
suuntautumistani ja osaamistani toiminnallisiin menetelmiin. Kyselyihini halukkuudesta
kehittamisyhteistydhon ja syventdavan 10 viikon harjoittelun suorituspaikasta vastasi
myontyvasti  yhdistyksen lapsiperhekoordinaattori Ollikainen. Han ehdotti minulle
teemaksi lapsisyopéapotilaan terveiden sisarusten huomioonottamisen ja heita tukevien

toimien suunnittelemisen ja kdynnistdmisen.
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Vuoden 2016 alkuun mennessa yhdistyksella ei ole ollut tarjota terveille sisaruksille juuri
heille erillisesti kohdistettua toimintaa, muita kuin yleisesti koko lapsisydpapotilas-per-
heille tarkoitettuja ja jarjestettavia tapahtumia, sopeutumisvalmennuskursseja tai
toimintahetkid tekemista, joihin kaikki perheenjasenet olivat tervetulleita yhdessa
osallistumaan. Tekemieni alkuselvitysten perusteella aiheeseen oli alettu selvasti herata.
Ennen vuotta 2016 Suomessa oli jarjestetty muutamia sisaruksille osoitettua ryhmia tai

tapahtumia, joita avataan lyhyesti seuraavaksi.

Sydpasairaiden lasten, nuorten ja heidan perheidensé valtakunnallinen yhdistys Sylva
ry on jarjestanyt vuodesta 2014 lahtien terveille sisaruksille tarkoitetun leirimuotoisen
kurssin kerran vuodessa. Vuosittaisten kurssien palaute on ollut vahvasti positiivista ja
sen jarjestaminen on todettu erittain tarkeaksi niin osallistuneilta sisaruksilta kuin
vanhemmiltakin (Niina Ollikainen 11.9.2018; Sylva 2018). Yhdistyksen toimintaan kuuluu
my6s vahvasti valtakunnallinen kampanjointi, asiantuntijuuden vahvistaminen,
psykososiaalinen tuki perheille seké tietoisuuden levittdminen erilaisien kampanjoiden,
sosiaalisen median ja julkaisujen avulla lapsisyopéapotilasperheiden arjesta (Sylva 2017,
7-11). Tuoreimpana toimintana Sylva ry on nostanut vuoden 2019 ajaksi kestavan
#eratauko -kampanjan teemaksi juuri sisaruuden ja terveiden sisarusten
kokemusmaailman (Sylva 2019). Vuosittain vaihtuvalla teemalla on mahdollista levittaa
keskitettya tietoa laajasti vaestolle sosiaalisessa mediassa ja yhteistyokumppanien
tapahtumissa, kuten esimerkiksi jaékiekkopeleissa.

Vuodesta 2015 eteenpéin Sylva ry on ollut mukana myos usean jarjeston yhteistyohank-
keessa Erityinen sisaruus -projektissa vuosina 2015-2017 ja Erityinen sisaruus -jatko-
projektissa vuosina 2018-2019. Projektit tavoittelevat erityissisarusten, eli
pitkdaikaissairaiden ja erityista tukea tarvitsevien lasten sisarusten aseman nostamista
nakyvaksi ja kartuttavat tiedollista osaamista ja ymmarrysta sisarusten huomioimisesta
heitd kohtaavien ammattilaisten keskuudessa. Jatkohankkeen tarkoituksena on jatkaa
ensimmaisen hankkeen aikana keratyn tiedon ja materiaalin juurruttamistyota eri puolilla
Suomea, jotta erityislasten sisarukset ja heidadn tuen ja tiedon tarve huomioitaisiin
mahdollisimman laajasti eri palveluissa (Sanna Kalmari & Katri Lehmuskoski
18.12.2018.) Hanke kaynnistettiin tytkentaltd tulleiden tarpeiden ja kartoitusten takia ja
my0Os siksi, ettei vastaavaa erityisiin sisaruksiin keskittynytta tiedon kerdamista ja
kokoavaa ty6té oltu ennen tehty Suomessa. Hankekokonaisuus jatkoprojekteineen on
Sosiaali- ja Terveysministerion avustuskeskuksen STEA:n rahoittama ja niita

yhteistydssa  toteuttamassa ovat jarjestdt Rinnekoti-saation  Norio-keskus,
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Kehitysvammaisten Tukilitto ry, Sylva ry ja TATU ry. (Erityinen sisaruus 2018;
Sanna Kalmari & Katri Lehmuskoski 18.12.2018.)

Vuoden 2015 aikana my6s Turun yliopistollisessa keskussairaalassa on jarjestetty yksi
kokeiluna toiminut sisarusryhm&, jonka ohjaajina toimivat sairaalan kaksi
sisarusteemaan liittyvdn koulutuksen kaynytta tyontekijad (Johanna Viitanen
27.11.2018). Sisarusten vertaisryhmien jarjestamisen vakiinnuttaminen seka toiminnan
juurruttaminen sairaalan vuotuiseksi toiminnaksi ei ollut viela syksyyn 2016 mennessa

toteutunut.

Lapsisytpépotilaan sisarusten tarpeisiin on siis alkuselvitysten perusteella selvasti alettu
jo herddmaan, ja yhteistyotd on kehitetty ja alettu pilotoimaan kokeilumielessa joissakin
toimipaikoissa. Ty6 tuntuu kuitenkin viela olevan lapsen kengissd ja jatkuvuus
toiminnalle epavarmalla pohjalla. Haasteena eri yhdistyksilla, sairaaloilla ja muilla
mahdollisilla tahoilla onkin saada pilotoinnissa onnistuneet asiat jatkumaan osana muuta
jo valmiiksi pysyvaa toimintaa. Resurssien vahyys on varsinkin voittoa tavoittelematto-
mille yhdistyksille yleinen ongelma. Yksi vaihtoehto on yrittda hakea esimerkiksi
kehittdmiselle omaa rahoitusta. Silloinkin haasteeksi voi nousta alueellinen sisarusten
suhteellisen maaran vahyys sekd toiminnan jarjestamisen kannattavuus ja sen
todennettavuus rahoitusta hakiessa. Valtakunnallisesti jarjestettavat sisarusryhmat
Sylvan taholta ovat yksi ratkaisu, mutta jos esimerkiksi silla hetkella kun tarve tukeen
perheessa olisi suurin, vuosittainen kurssi voi olla ajankohdaltaan tai sijainniltaan
perheelle haastava tai jopa mahdoton osallistua. Harvalla lapsisyopépotilaan vanhem-
malla tai perheella on mahdollista kuljettaa sisarusta kauas kotoa, tai varsinkaan koko
perheen lahteminen mukaan voi olla melkeinpa mahdotonta, jos sairastavan lapsen
hoito- ja infektioherkkyyskausi on vield kaynnissa (Niina Ollikainen 11.9.2018). My6s
naiden syiden takia paikallinen toimijuus olisi erittain térkea ja seuraavaksi tavoiteltava

askel sisarusten toiminnan kehittamisessa.

Talla tyolla ja toteutuneella kehittAmishankkeella pyrin vastaamaan my0ds naihin
ongelmakohtiin ja ratkaista osan kompastuskivistd. Paikallisen toiminnan
kaynnistaminen, sisarusten ennaltaehkdiseva hyvinvoinnin tukeminen ja LSSY:n ja
Tyksin yhteistyd tarjoavat uutta ja vahvistettua pohjaa ja ratkaisua tilanteelle, jolle
toimipaikat yksindan eivat valttdmattad pystyisi vastaamaan ja sitoutumaan
kertapilotoinnin jalkeen. Yhteisty0ta ja yhteista suuntaa vahvistamalla prosessikuvaksen
liséksi juurrutetaan myags terveiden sisarusten toiminnan jatkuvuutta, mika on myos koko

kehittdmistyoni tarkein tavoite pidemmalla aikavalilla tarkasteltuna.
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Erityiseen sisaruuteen, lapsisyopapotilaiden sisaruuteen ja niihin liittyviin tutkimuksiin ja
taustamateriaaleihin tutustuessani helmi-toukokuussa vuonna 2016 huomasin, etta ne
keskittyvat tutkimaan sisaruksilla tapahtuvaa oireilua ja sen mydhempia seurauksia,
mutta ne eivat juurikaan tarjonneet kaytanndn keinoja, miten sisarusten hyvinvointia
voitaisiin edistda tai tukea, tai miten mahdollisia haasteita voisi ennaltaehkéaista.
Kehittamishankkeen lopulliseksi tarkoitukseksi muodostuikin lopulta tarttua tahan tar-
peeseen. Aloitin tyoni suuntaamisen tutustumalla lapsille sopiviin ennaltaehkéiseviin tu-

kimuotoihin.

1.2 Toimeksiantajan esittely

Kehittdmishankkeen toimeksiantajana toimivat Lounais-Suomen Sy6payhdistys ry
(LSSY) seka yhdistyksen alainen lapsisyopapotilasperheiden kerho Sykerd toimintaym-
paristdineen. Lounais-Suomen Sydpayhdistys on aloittanut toimintansa Turussa vuonna
1951 ja sen keskusjarjestona toimii Suomen Syopayhdistys. Tana paivana yhdistys on
alueellisista sydpayhdistyksista jasenlukumaaraltaan suurin noin 28 000 henkildjasenel-
I1dan ja silla on viisi paikallisosastoa ja kaksi potilaskerhoa. LSSY:n motto: "Tass3,
sinua varten” viittaa kanssakulkemiseen ja tuen tarjoamiseen eri muodoissa sydpaan
sairastuneelle ja hanen laheisilleen lapi koko sairastumisprosessin. (LSSY 2017, 3—4.)
Motto toimii samalla myo6s yleisend ajatussuuntana ja punaisena lankana kaikessa
yhdistyksen toiminnassa ja viestinndssa. Meri-Karina on LSSY:n omistuksessa oleva
suuri toiminta- ja hyvinvointipalvelukeskus, josta I6ytyy muun muassa erikokoisia,
muunneltavissa olevia tiloja moniin tarpeisiin sek& hyvinvointi-, ravintola- ja majoituspal-
veluita niin yhdistyksen omiin kuin ulkopuolisten asiakkaiden tarpeisiin. Samalla keskus
toimii yhdistystiloina kaikenlaisessa toiminnassa ja LSSY:n tydntekijdéiden toimipisteena.
(LSSY 2017.)

Yhteisena tavoitteena Suomen sytpayhdistyksilla on tehostaa syévan ehkaisya ja sen
varhaistoteamista, seka edistaa yksilon hyvaa elamaa ilman syopdd ja syobvasta
huolimatta. Syopayhdistykset, kuten my®s LSSY, ovat mukana tukemassa ja
vahvistamassa syOpatutkimusty6td ja syOpahoitojen kehittamista. (SyoOpdajarjestdjen
strategia 2015-2020, 14-15.) Suorempaa ja konkreettista tukea LSSY tarjoaa
jasenilleen tiedon, neuvonnan ja vertaistuen muodoissa. Sy6van kriittisen vaiheen
jalkeen potilas laheisineen voi hyodtyd esimerkiksi Kansanelakelaitoksen (Kela) ja

sosiaali- ja terveysjarjestdjen avustuskeskuksen (STEA) tukemista
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sopeutumisvalmennuskursseista, missa osallistujat saavat ohjausta ja tietoa sairastumi-
sen aikaisessa tai jalkeisessa elamantilanteessa. Samalla sydpaa sairautena paasee
kasittelema&an

vahvasti vertaistuellisessa ymparistossa, eli yhdessa samassa tilanteessa olevien
potilaiden ja heidan laheistensad kanssa. Sydpaa sairastavien sopeutumisvalmennus-
kursseja jarjestetddn Meri-Karinassa ympari vuoden. Lapsisyopapotilaille ja heidan
perheilleen suunnattuja kursseja LSSY:lla on 2010-luvulla ollut yleensé tarjolla vahintaan
kaksi kertaa vuodessa. (LSSY 2017, 19-20.)

Sykerd on Turussa vuonna 1980 lapsisydpapotilaiden vanhempien toimesta perustettu
LSSY:n alajaosto ja kerho. Sen tarkoituksena on lisédta toimintaa ja vertaistukea juuri
lapsena sydpaan sairastuneille, heidan lahipiirilleen ja kehittaa yhteistyéta hoitotahojen
ja eri lapsipotilaita edustavien yhdistysten valilla. Jarjestetty toiminta on suunnattu koh-
distetusti lapsiperheille sopivaksi ja siind on huomioitu sairauden vaikuttamat rajoitteet.
Infektioriski ja muut lapsen sairauteen liittyvat erityisseikat ovat otettu toiminnassa huo-
mioon, silla varsinkin infektioeristyksen ajanjaksoina lapsisyopapotilasperheet joutuvat
elaméaan hyvin eristaytynyttd elamaa ja Sykeron jarjestamét tapahtumat voivat olla ai-
noita, joihin perhe pystyy osallistumaan. (Sykerd 2014.) LSSY:n jasenmaksun makset-
tuaan jasen saa sytpayhdistyksen seka Sykertn edut kayttoonsa ja voi osallistua kaik-
keen yhdistyksella tai Sykeron jarjestamaan toimintaan, seka hakea esimerkiksi yhdis-
tyksen kautta jasenpotilaalle kuuluvia avustuksia.

Sykerdn toimintaa tuetaan varainkeruulla, mik& koostuu suurimmaksi osaksi
lahjoituksista, = kannatustuotteiden  myynnistd  sek&  esimerkiksi  myyjaisiin
osallistumisesta. Koska sy0pda sairastavan lapsen perheelld on usein hyvin vahan
mahdollisuuksia osallistua pitk&aikaisen infektioeristyksen aikana erilaisiin tapahtumiin
ja aktiviteetteihin, Sykerd on viime vuosina painottanut aktiivisuuttaan tehda yhteistyota
erilaisten tahojen kanssa, jotta perheet paasisivat tekem@an enemman tavalliseen
lapsiperheen arkeen kuuluvia asioita yhdessa. Jarjestettyja tapahtumia ovat muun
muassa kaupassa asiointi tai elokuvissa kaynti ennen ovien avaamista muille asiakkaille,
Meri-Karinan uima-altaan varaus ja kayttd esimerkiksi uimakoulua varten seka erilaiset
elamysvierailut teemapuistoihin (Sykertn toimintakertomus 2017, 1-2). Sykerd tekee
my0s yhteistyota valtakunnallisen Sylva ry:n ja muiden Suomen potilaskerhojen kanssa.
LSSY:n puolesta Sykertn toimintaa tukevat osa-aikainen tyontekija (lapsiperhe-

koordinaattori), Meri-Karinan tilat seké infektioriskiton lasten leikkihuone, jota Sykeron
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perheet voivat kayttdd myds jarjestetyn toiminnan ulkopuolella. (Sykerdn toimintakerto-
mus 2017, 2.)

1.3 Tyon kehittamistehtavat ja sen tavoitteet

Timo Toikko ja Teemu Rantanen (2009, 16) toteavat kehittdmisen olevan
kokonaisuudessaan vahvasti sosiaalinen prosessi, joka tahtdd aina jonkinlaiseen
toimintatapojen tai -rakenteiden muutokseen kohteessa ja joka vaatii tavoitteellista
otetta. Kunnollista kehittdmistoimintaa ei olisikaan mahdollista toteuttaa ilman ihmisten
aktiivista osallistumista seka heidén valista avointa dialogia, interventiota ja vuorovaiku-
tusta koko prosessin keston ajan (Toikko & Rantanen 2009, 89.) Juha Varton (Vilkka &
Airaksinen 2003, 7) mukaan aloilla, joissa taito, kaytanndllisyys ja
sovellettavuus ovat keskeisessa asemassa tyon arjessa, on toiminnan ja kokemuksen

kautta syntyva tieto erittdin tarke&a tiedostaa ja tuoda nakyvaksi.

Tama kehittdmishanke on muodoltaan toiminnallinen opinnaytetyd, joka eroaa osin
tydometodeiltaan ja lopputulokseltaan esimerkiksi tutkimuksellisesta opinnaytetydsta tai
projektitydsta. Toisin kuin tieteelliseen pohjaan ja tutkimuksellisuuteen nojaavat tyot,
kehittamistydssa padpaino on sen sosiaalisissa prosesseissa ja tydyhteisollisen tiedon
kartuttamisessa. Siina painottuu esimerkiksi kaytannon toteutus, sen seuranta ja
arviointi, jatkuva kommunikointi toimijoiden kanssa ja tarkan raportoinnin térkeys.
Toiminnallinen opinnaytetyd huomioi ja sallii my6s mahdollisuuden toiminnalliseen
vapauteen, jossa tyon lopputulos voidaan muodoltaan jattdd avoimeksi suunnitteluvai-
heessa tai jo osin suunniteltu tuotos voi muuttaa muotoaan vield prosessin aikana
(Salonen 2013, 41). Sen erityispiirteena ja vaatimuksena on, ettd lopputuotoksena
syntyy jokin konkreettinen tuotos. (Salonen 2013, 6; Vilkka & Airaksinen 2003, 9-10, 51.)
Kehittamisprosessin lopputuloksena valmistui Lounais-Suomen Syopayhdistyksen ja
sen sidosryhmien tyodntekijoille graafinen kuvaus terveiden sisarusten kanssa
jatkettavaan tyoskentelyyn. Kehittamistoiminnan vahvuutena onkin juuri sen tuottaman
tiedon hyddynnettavyys juuri sille tarvitussa sosiaalisessa ymparistossa (Toikko &
Rantanen 2009, 44), kuten téssadkin tydssa sita on tavoiteltu ottamalla huomioon

toimeksiantajan tarkoitusperan ja toiveet.

Kehittdmishankkeen lapikdyminen esimerkiksi tutkimuksellisen tai projektimuotoisen
tyon mallin mukaisesti jattaisi monia talle tydlle tarkeita vaiheita prosessista pois niiden

erilaisen etenemistavan ja erilaisten tutkimuksellisten vaatimusten vuoksi. Tulokset eivat

TURUN AMK:N OPINNAYTETYO | Mia Silenius



14

siis olisi olleet valttamatta yhtd hyvin hyddynnettdvissa suoraan tydelamassa
tutkimusorientoituneella tydotteella. Kehittamistytssa tutkimus ei siis maarittele liikaa
kehittamistd, vaan se palvelee ja tukee sitd (Toikko & Rantanen 2009, 157). Tata
kutsutaan myos esimerkiksi tutkimusavusteiseksi kehittdmistyoksi (Salonen 2013,
16-20) tai tutkimukselliseksi kehittamistoiminnaksi (Toikko & Rantanen 2009, 13).
Jatkossa tassa raportissa kaytetaan Salosen termid tutkimusavusteinen kehittamistyo,
jotta teksti pysyy lukijalle selkeammin ymmarrettavassd muodossa. Tallaisessa
yhdistelmassa toiminnan kehittdémista tuetaan ja vahvistetaan tutkimustietoon
perustuvalla tietdmykselld, vaikka paapaino kehittdmistoiminnan tarkoituksella onkin,
ettd tuloksena syntyy kentélle uutta aiheeseen liittyvaa, yleistettavaa tietoa ja konkretiaa
(Hirsijarvi, Remes & Sajavaara 2009, 164). Toiminnallinen opinnéytetyd voi siis yhdistaa
naiden kahden edella mainittujen tydtapojen vahvuudet organisaatiota — eli tassa
hankkeessa Lounais-Suomen  SyoOpayhdistysta —  parhaiten  hyddyttavaksi
kokonaisuudeksi.

Kehittamistehtavaksi tassad prosessissa nousi koota niitd keinoja, informaatiota ja
konkretiaa, joilla terveen sisaruksen voimavaroja voitaisiin tukea ennaltaehkaisevasti ja
etta ne tarjoaisivat ammattilaisille avuja terveen sisaruksen yksiléllisempaéan huomioimi-
seen ja heidan tarpeidensa tunnistamiseen. Toiminnan kaynnistamisen ja kehittdmisen
tavoitteena oli, ettd asiantuntijatieto, toimintarunko ja menetelmat muodostaisivat
monipuolisen ja joustavan kokonaisuuden, joka taipuisi tulevaisuudessa sisarusryhmien
ohjaajien k&sissd monenlaiseen tilanteeseen, ja josta terveet sisarukset voisivat saada
mahdollisimman paljon hyotyd ja keinoja omaan tilanteeseensa myds subjektiivisella
tasolla. Samalla kehittamishankkeen yleisend ja laajempana tavoitteena oli
monipuolistaa LSSY:n tarjpamaa toimintaa ja laajentaa sita sellaiselle kohderyhmalle,

jolle ei aikaisemmin ollut tarjottavana paikallista tukea yhdistyksen sisalla.

Tutkimuksellisista menetelmistd tulen kayttamaan kvalitatiivisen, eli laadullisen
tutkimusotteen suuntauksia. N&ité ovat esimerkiksi avoin teemahaastattelu, osallistuva
havainnointi, jatkuva toiminnan dokumentointi, kriittinen tarkastelu ja koko prosessin ajan
kestava reflektointi kehittamista kohtaan. Vilkan ja Airaksisen (2003, 64) mukaan
laadullinen  kehittAmisote  toimiikin  luontevasti  esimerkiksi  toiminnallisten

menetelmien parina.
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1.4 Teoriapohjan suuntausten valinnat ja argumentointi

Taman kehittamishankkeen asiakasryhmana ovat lapsisydpéapotilaan terveet sisarukset,
joiden hyvinvoinnin tilan selvittdminen, huomioiminen ja tukeminen yksil6ind omine
tarpeineen on todettu jddvan muiden asioiden varjoon. Taman takia suurin osa tdhan
tyohon keratysta tiedosta keskittyy korostuneesti heihin. Perheeseen kuuluvat muut
jasenet kasitelladn kappaleessa 2.1 vyleispiirteisesti taustatiedoksi niille, joille
lapsisydpapotilasperheiden kokema tilanne on suhteellisen vieras. Paatdkseni
rajauksesta oli tarpeellinen, silla syventyminen kattavasti perheen vanhempien ja
lapsisyopapotilaan tilanteisiin ja kokemuksiin olisi kaksin- tai kolminkertaistanut
teoriapohjani materiaalin ja pituuden. Pintapuolinen tarkastelu kotiolojen muutoksista oli
kuitenkin tarpeellista ilmaista, silla ne vaikuttavat vahvasti myds terveen sisaruksen
olotilaan ja kokemusmaailmaan. Terveen sisaruksen hyvinvoinnin kartoitusta ja héneen
kokemuksiinsa tutustumista olisikin mahdotonta suorittaa kattavasti erillisena ilman koko
perheen tilanteen ja sairaudenkartoitusta. Samalla jokaisen perheen tilanne, kuin myés
yksilon kokemukset ja reagoinnit ovat aina subjektiivisia, eivatka ne ole suoraan
vertailtavissa toisiin lapsisytpépotilasperheiden tilanteisiin. (Sanna Kalmari & Katri
Lehmuskoski 18.12.2018; Johanna Viitanen 27.11.2018; Niina Ollikainen 18.9.2018.)
Tutkimusten mukaan pystytaén kuitenkin esittdmaan joitakin erityissisaruudelle tyypillisia
kasvua vahvistavia ja riskejd lisaavia vaikutuksia, joita olisi sisarusten kanssa
tyoskentelevien ammattilaisten ja heidéan laheisiensd hyva tiedostaa ja tunnistaa.

(Henttonen, Kaukoranta, Kaariainen, Melamies & Siipponen 2002, 6.)

Erilaisiin tunteisiin viitatessani olen tassa kehittdmishankkeessa tehnyt valinnan, ettei
niista puhuttaessa erotella tunteita niinkaan negatiivisina ja positiivisina tunteina, kuten
monissa lahteind kayttamissani tutkimuksissa ja muissa léhdeaineistossa on kaytetty
tallaista tunteiden erottelutapaa. Varsinkin esimerkiksi 2010-luvulla alan kirjallisuudessa
yleistynyt tapa keskustella negatiivisista ja positiivisista tai kielteisista ja myonteisista
tunteista on ymmarrettava tapa, kun halutaan erotella erilaisia tunteita toisistaan ja
pohtia niiden vaikutusta kokijaan eli yksiloon. Samalla siind kuitenkin tapahtuu jaottelua
kuin hyvaan ja pahaan, mika on toisaalta ristiriidassa toivottuun vertaistukiryhmien
kantavaan ajattelumalliin, jossa kaikenlaiset tunteet olisivat yhta sallittuja. Nama kaikki
tunteet, niiden valimuodot ja eri skaalat ovat kuitenkin yhta tarkeitd ja tarpeellisiakin
ihmisen tuntea ja kayda lapi (Jadskinen 2017, 15). Negatiiviseksi nimitetyt tunteet

mahdollisesti kertovat siita, etta yksilo, eli tissa tydssa terve sisarus, on jaanyt vaille
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jotain tarvitsemaansa ja se voi purkautua ulos erilaisina tunteina. Naiden vahvojen,
purkautuvien tunteiden perimmainen tarkoitus on kuitenkin aina ilmaista toivoa tulla
ymmarretyksi ja palata hyvinvointia kasvattavaksi kokonaisuudeksi (Jaaskinen 2017,
22). Koin sopivammaksi ratkaisuksi tassa tyossa kayttdd Anne-Mari Jaaskisen
(2017, 240-241) kirjoissaan ja koulutuksissaan kayttamia termeja mielihyvaa tuottavista
tunteista, kun yksil6 kokee, ettd hanen tarpeensa ovat tyydyttyneet ja mielipahaa
tuottavista tunteista, joita koetaan, kun yksilén tarpeet eivat ole tyydyttyneet. Tall6in
tunteiden kategorisointi on |dhempé&néd toivottua, subjektiivisempaa kokemusta
korostavaa tyylia.

Kehittamishankkeen selkeyden vuoksi koin tarpeelliseksi eritella termit vertaistukiryhma
ja vertaisryhma toisistaan seuraavalla, myds tutkija Susanna Hyvarin (2005, 215)
kayttamalla tavalla. Lasten vertaistukiryhma -termia kayttaessani tarkoitan ryhmaa, jossa
tapahtuu ammatillisesti ohjattua toimintaa ja jossa yhdistavana tekijana on tavoiteltu ja
ennalta tiedetty vertaistuellinen vaikutus. Vertaistukiryhmé& on siis perustettu juuri
vertaistuen tarpeesta tai halusta hyodyntaa sita. Vertaisryhmaa termina kaytan lapsille
laajemmin olevien yleisien, elam&an kuuluvien erilaisten yhteis6jen ja ryhmien
kuvaamiseen, joiden jasenilla ei ole ehkéa ole yhdistavia tekijoita. (Hyvéri 2005, 215.)
Vertaisryhmaan ei kuulu siis valttdmattéd keskinaisen tuen antamista, vaan silla
tarkoitetaan mitd tahansa lapsen kanssa samanikéisten tai samalla kehitystasolla
olevien lasten ryhmé&a.
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2 SISARUKSENA SYOPASAIRAALLE

Sisaruussuhteet ovat yksia elaman pisimpaan kestavia ja laheisimpia ihmissuhteita, ja
jokainen niista on erilainen ja hyvin yksiléllinen. Lapsen sairastuminen sydpaan on
perheelle suuri kriisi, joka jarkyttdd sen tasapainoa ja perheenjasenten totuttua arkea.
Traumaattiseen kriisiin eli akilliseen, ulkoisen muutoksen aiheuttamaan ja ongelmanrat-
kaisukyvyn vylittavaan stressiin perheenjdsenet reagoivat kukin yksil6llisesti
persoonallisten piirteiden ja ominaisten tapojensa mukaan (Kerminen & Miller 2009, 92).
Tulevaisuus vyllattavan ja henkea uhkaavan sairauden kanssa tuntuu usein
hallitsemattomalta ja uhkaa laheisten turvallisuudentunnetta (Houtzager, Grootenhuis,
Hoekstra-Weebers & Last 2005, 75-76; Poijula 2015, 32-33; Kumpulainen, Aronen,
Ebeling, Laukkanen, Marttunen, Puura & Sourander. 2016, 13.) Sairauden ja sen
hoitojen tuomat muutokset vaikuttavat myds koko perheen elamaan niin konkreettisella,
sosiaalisella kuin henkisellékin tasolla.

Terveiden sisarusten kannalta ajateltuna on hyva pitdd mielessa, etta yksin erityinen
sisarusasema ei maarittele lapsen hyvinvointia suuntaan tai toiseen. Tarkastelussa on
aina koko yksilo kaikessa laajassa ja monimutkaisessa yhtdléssddn ja hanen
kokemuksenaan sisaruksen sairaudesta. (Erityinen sisaruus 2018.) Tutkimusten
mukaan voidaan kuitenkin esittdd joitakin erityissisaruudelle ominaisia kasvua
vahvistavia seka riskeja lisddvia vaikutuksia, jotka ovat hyva tiedostaa ja joita voidaan
my@s talla tavoin tunnistaa paremmin erityislasten sisarusten kanssa tytskennellessa.
(Henttonen, Kaukoranta, Kaariainen, Melamies & Siipponen 2002, 6.) Naitd ominaisia

vaikutuksia tarkastellaan tarkemmin seuraavissa alakappaleissa.

2.1 Lapsen sytpasairaus perheessa

Lapsen sybpa on Suomessa erittdin harvinainen ja henkeéd uhkaava sairaus, mihin
sairastuu vuosittain noin 150 lasta. Lapsuuden syoviksi tilastoissa maarittyvat syovat,
jotka todetaan ennen 15 vuoden ikaa. Sukupuolellisesti katsottuna sydpaan
sairastumisessa ei ole suuria eroja, poikia on lukumaéarallisesti hieman tyttdja enemman.
Noin kolme neljasta lapsisyopapotilaasta paranee pysyvasti. (Sylva 2018.) Hoitojen ja
ladkkeiden kehityttyd viimeisten vuosikymmenten aikana lapsisyopéapotilaiden

selvidmisennuste ja viiden vuoden suhteellinen elossaololuku ovat Suomessa
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kehittyneet tehokkaasti siitd, milloin viela 1960-luvulla lapsen sy6péan sairastuminen
merkitsi suurimmassa osassa tapauksista lapsen menehtymistd pian sydvan
toteamisesta. Nykyaan suhteellinen elossaololuku lasten syovilla on keskimaaraisesti
hieman yli 80 prosentin luokkaa, miké on maailmanlaajuisesti verrattuna erittdin korkea.
Luku kuitenkin vaihtelee eri syopien valilla. (Madanat-Harjuoja, 2016.) Sy6péatapausten
hoito kestaa lapsilla yleensa noin 1-3 vuotta ja seuranta siita useita vuosia eteenpain.
Tautiryhmé@ sydvissa on sisdisesti hyvin monimuotoinen, minka takia sydvan
hoitosuunnitelma rakennetaan aina yksilollisesti lapselle. Ajan my6té hoitomenetelmat
ovat kehittyneet, niiden hoitovaste on tehostuneempaa ja hoitoajat lyhentyneet, mutta ne
ovat myos lasta koettelevampia ja esimerkiksi kortisonihoitojaksot nostavat potilaan
infektioherkkyytta. (Madanat-Harjuoja, 2016.)

Diagnoosin varmistuttua syovaksi sairastuneen lapsen elam& muuttuu radikaalisti.
Edessd on sopeutuminen moniin hoitotoimenpiteisiin ja erilaisiin tutkimuksiin, jotka
voivat tuntua epamiellyttavilta ja pelottavilta. Tautiryhman sisdisen monimuotoisuuden
takia syévan hoitosuunnitelma rakennetaan lapselle aina yksil6llisesti. Oudot ja uudet
toimenpiteet, arkikuvioiden muutokset, pitkat sairaalajaksot poissa kodin ympyroista,
paranemisen epdvarmuus ja kuoleman uhka voivat aiheuttaa lapselle esimerkiksi
ahdistusta, pelkoa ja ik&vaa kotiin jaavia perheenjasenia kohtaan. Lapsen sosiaaliset
suhteet hanen omanikaisiin ystaviinsa karsivat ja supistuvat, kun koulussa ja
harrastuksissa kaynti jaavat pitkdksi aikaa tauolle. Ystavasuhteita on myos
haastavampaa pitaa ylla infektioriskin takia ja syketta kohottavat leikit ja ulkoilu voi olla
rajoitettua riippuen hoitojakson vaiheesta ja lapsen jaksamisesta. (Houtzager ym. 2005,
75-76.)

Hoitojen heikentdma vastustuskyky tuo suuria fyysisia ja sosiaalisia rajoituksia, jotka
voivat olla sairaalle lapselle vaikeita kasittdd ja ymmartdd ja han voi kokea ne
epaoikeudenmukaisina. (Sylva 2008, 5-7; Young ym. 2002, 1842.) Hoitojaksojen aikana
lapsi voi kokea monenlaisia tuntemuksia, kuten vasymystd, pahoinvointia ja kipua
(Prchal & Landolt. 2012, 138). Esimerkiksi kortisonihoitojen aikana monella lapsella
voidaan havaita muutoksia lapsen kayttaytymisessa ja ruokahalussa. Lapsesta voi tulla
hyvinkin vasynyt, artynyt, ailahteleva, liikunnallisesti voimaton ja ajoittain jopa
aggressiivisesti kayttaytyva. Tallaiset muutokset voivat herattdd perheenjdsenissa
hammennysta, varsinkin jos muutokset ovat suuria lapsen tavanomaiseen

kayttaytymiseen ja persoonallisiin piirteisiin verrattuna. (Sykerd 2017 infektioriskitiedote.)
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Sydvasta puhuttaessa sairastajalle ja hanen perheelleen tarkeaksi ja tutuksi paikaksi
muodostuu myds sairautta hoitava sairaala. Esimerkiksi Turun yliopistollisessa
keskussairaalassa (Tyks) on veri- ja sy6péasairauksia sairastaville lapsille ja nuorille oma
osastonsa U-sairaalassa. Tyksissa noudatettavat hoito-ohjelmat ovat kansainvalisesti
mitattuina  karkitasoa ja ne suunnitellaan yksildllisesti jokaiselle potilaalle
(Varsinais-Suomen sairaanhoitopiiri 2019). Henkilokunta keskittyy hoidettavan lapsen
lisaksi myds koko perheen hyvinvoinnin huomioimiseen ja kartoittamiseen erilaisia
kyselyitd ja menetelmid apuna kayttaen. Henkilokunta ottaa osastolla vierailevan terveen
sisaruksen huomioon omana itsendan, kysymalla heidan kuulumisiaan ja heidan arjen
sujumisestaan. Terveiden sisarusten hyvinvointia ja tilannetta kartoitetaan myds
kyselemélla vanhemmilta kokonaiskuvaa ja samalla pyritddn kartoittamaan ja
vahvistamaan perheenjasenten tukiverkkoa. Perheen tilanteen kokonaiskartoituksen
ideaa vahvistaa myo6s lasten osastoilla toimiva omahoitajuus, eli jokaiselle potilaalle
merkitddn omat, pysyvét hoitajat hoitojen alusta asti. N&in voidaan syventaa seka
luottamusta tydntekijoiden ja perheen valilla, ettd tyontekijan kokonaiskuvaa ja tietoutta
perheen tilanteesta kokonaisuudessaan. (Johanna Viitanen 27.11.2018.)

Houtzager ym. (2005, 97) toteavat tutkimuksessaan vanhempien oman selvidmisen
[&hipiirid  koskettavista traumaattisista muutoksista vaikuttavan vahvasti heidan
lapsiensa selviamisen asteeseen. Monissa tapauksissa kaytannon jarjestelyista johtuen
vahintdén toinen vanhemmista jaa pois tydelamasta pystydkseen hoitamaan sairasta
lasta ja viettamaan pitkat hoitojaksot sairaalassa hanen kanssaan. Tamé yleensa
aiheuttaa suuriakin taloudellisia ja ajankaytollisia muutoksia, arjen sovittamisen
haasteita ja lasnaolon puutetta kotiin jaavien perheenjasenten elamaan. (Dempsey.
2016, 21; Kaulio & Svennevig. 2008, 75). Lasten ja nuorten sydvan hoito on nykyaan
hyvin perhekeskeistd; vanhempi voi esimerkiksi osallistua lapsen sairaalahoitoon
ymparivuorokautisesti (Varsinais-Suomen sairaanhoitopiiri 2019). Lapsisytpapotilaan
hoitotoimenpiteet ja nopea, runsas ja kompleksinen informaatiotulva voi hammentaa
viela shokissa olevia vanhempia. Laaketieteelliset termit, diagnoosin ajoittainen
muuttuminen ja erilaiset toimenpiteet laakitsemisineen tuovat arkeen paljon uutta
samalla kun vanhemmat vield yrittdvat sisdistda tapahtunutta. Myos pitkdaikainen
infektioriskin uhka teettdd vanhemmille paljon lisdhuolta ja toimenpiteita, jotta lapsi ei

altistuisi hénelle hengenvaarallisille infektioille. (Young ym. 2002, 1840).

Vanhempien ylikuormitustilassa heidan voimavaransa voivat olla riittmattomia

huomioimaan tarpeeksi kotiin jAdneita sisaruksia ja heiddn huoliaan (Sanna Kalmari &
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Katri Lehmuskoski 18.12.2018). Vanhemmasta rooli tarpeellisena informaation
valittajana kotona oleville lapsille voi myds tuntua hyvin vaikealta ja raskaalta. Terveen
sisaruksen ahdistuneisuuden kohtaaminen voi tuntua ylivoimaiselta siind vaiheessa, kun
vanhemman omakin ahdistuksen taso on hyvin korkealla. (Young ym. 2002, 1842).
Talléin perheelle laheisiin, ulkopuolisiin aikuisiin kuten isovanhempien apuun
turvautuminen voi olla tarpeellista ja jopa suositeltavaa koko perheen voimavaroja ja
jaksamista ajatellen. (Kumpulainen ym. 2016, 88 & 97; Kerminen & Miller. 2009, 94;
Kaulio & Svennevig. 2008, 75.) Lapsen sydpa voi aiheuttaa suurta rasitetta myos aikuis-
ten véliselle suhteelle ja monet vanhemmat kokevat parisuhteensa laadun
huonontuneen diagnoosin toteamisen jalkeen (Young ym. 2002, 1839). Toisille perheille
vakavan sairauden lapikdyminen koetaan alun jarkytyksen ja kasittelemisen jalkeen
perheenjasenia ja parisuhdetta lahentavana ja perheen koheesiota nostattavana (Prchal
& Landolt. 2012, 137). Vanhemman ja lapsen valisen kommunikaation tukeminen auttaa
perheenjasenia loytamaéan paremman yhteyden toisiinsa kriisin keskelld, mika lisaa
myds koko perheen sisaisté hyvinvointia (Niina Ollikainen 11.9.2018).

2.2 Terveen sisaruksen sopeutuminen

Lapsisyopéapotilasperheiden terveet sisarukset kokevat myds monia muutoksia
arjessaan muiden perheenjasenten tavoin. Yksi suurimmista konkreettisista
vaikutuksista lasten elamaan on se, etta perhe ikdaan kuin hajoaa kodin ja sairaalan valille
ja vanhemmilla on hyvin rajoitetusti aikaa viettdd kotona terveiden sisarusten kanssa ja
pyorittdd arkea niin kuin aikana ennen diagnoosia (Sanna Kalmari & Katri Lehmuskoski
18.12.2018). Pitkat erossaoloajat vanhemmista ja sairaasta sisaruksesta on kotona
oleville sisaruksille rankkaa aikaa seka vanhempien vasymys ja poissaolevuus vaikutta-
vat vahvasti terveen lapsen kokemukseen arjen selviytymisesta ja omasta
hyvinvoinnista. Sisarukset kokevatkin usein jadvansa tarkedmpien ja akuuttien asioiden
varjoon, yksin huoliensa kanssa. (Prchal & Landolt 2012, 133; Dempsey 2016, 21.)
Terveiden sisarusten rooli kotona voi muuttua ja vastuu kodin hoitamisesta kasvaa.
Toiset sisarukset ottavat mielelladan vastuuta kodista ja sairaan sisaruksesta
huolehtimisesta. Toiset eivat ehka haluaisi, mutta joutuvat tilanteen vaatiessa ottamaan
vastuullisempaa roolia (Neville, Simard, Hancock, Rokeackh, Saleh & Barrera 2016,
E191).
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Sisaruksen sydpa voi olla aluksi terveelle sisarukselle vaikea kasittaa, silla sen vakavuus
ei aina ndy sairastajasta ulospain ja lapsille vakavaan pitkdaikaissairauteen
sairastuminen on harvinaista. Syopaan liittyy laheisesti myos kuoleman pelko, joka on
iso asia my0s sisaruksille kasiteltavaksi. Tasta seuraa lapsen perusturvan jarkkyminen,
jossa kaukainen, hanen perhettddn koskettamaton paha tulee hyvin lahelle ja rikkoo
lapselle ominaisen satumaisen ajattelun maailman, missa hanen laheisilleen ei voi
tapahtua pahaa. (Sanna Kalmari & Katri Lehmuskoski 18.12.2018.) Sisarukselle
konkretisoituu se, ettd myos lapset voivat sairastua vakavasti tai kuolla; hanen sisaruk-
sensa voi kuolla tai han itse voi my0s kuolla. Tamé&n oivaltaminen voi olla
sisarukselle suuri jarkytys ymmartaa. (Niina Ollikainen 11.9.2018.) Pelot ja huolet
sisaruksen tilan huononemisesta, kuolemasta ja myds omasta sairastumisesta voivat

aiheuttaa terveelle sisarukselle monimuotoista ja yksilollista oirehtimista.

Perheen kriisitilanteissa lapsi aistii ja tiedostaa erittéin herkasti muiden perheenjasenten
ahdistuksen, mik& voi kuormittaa hanta ja aiheuttaa lisé&d ahdistusta (Poijula 2015,
55-56). Sisarus voi piilottaa tai jattaa ilmaisematta omia mielipahaa heréttavia tunteitaan
pelatessaan rasittavansa vanhempiaan liikkaa. Halu suojella vanhempiaan lisdhuolilta voi
ajaa sisaruksen nk. reippaan sopeutujan ja tukijan rooliin, jossa sisarus sivuuttaa omat
tunteensa ja tekeytyy mahdollisimman helpoksi lapseksi, joka yrittdd lohduttaa ja piristda
vanhempiaan ja sairasta sisarustaan. (Dempsey. 2016, 21-22; Neville ym. 2016, E191;
Kaulio & Svennevig. 2008, 76.) Terve sisarus jattaytyy syrjaan ja kieltdd ennemmin omat
tunteensa ja tarpeensa kuin haluaa rasittaa tilanteessa enempé&é vanhempiaan, ja nain
myds kokee mahdollisuuden saada heiltA enemman kipedsti tarvitsemaansa
hyvaksyntaa ja laheisyytta (Cacciatore 2010, 7 & 16). Nama yllamainitut asiat voivat
osittain vaikuttaa siihen, miksi aikuiset tuntuvat helposti yliarvioivan lapsen selviytymista
kriisista (Poijula 2015, 56).

Tutkimuksissa on ilmennyt, ettd myds lasten omilla vanhemmilla voi olla vaikeuksia
tunnistaa lapsensa masentuneisuutta tai surullisuutta ja niiden vahvuutta (Metel
& Barnes 2011, 203). Lapsi kasittelee yllattavaa kriisia ja huolia eri tavalla kuin aikuiset
ja siitd vain osa voi olla aikuisille asti ndkyvad. Osa ammattilaisista puhuukin niin
kutsutusta termista lapsen surahtamisesta, eli valilla aaltomaisesti ulospain ilmenevasta
surusta ja ahdistuksen tunteista. Se ei silti tarkoita, etteikd sisaruksella olisi paljon huolia
ja pelkoja mielessaan; ulospain iloinen ja aktiivinen lapsi voi kantaa mukanaan suurta
huolta ja taakkaa, mutta ei syysta tai toisesta uskalla nayttdd sitd ulospain. (Johanna
Viitanen 27.11.2018; Niina Ollikainen 11.9.2018.) Bergman ja Roponen toteavat
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erityisilla sisaruksilla joskus olevan alttiutta aarimmaisiin kayttaytymismuotoihin, jotka
iimenevat esimerkiksi nayttelemisenda, vaativana taydellisyyden tavoitteluna,
korostuneina vaatimuksina huolehtia muista ihmisista tai katkeruuden ja kateellisuuden
tunteina (2017, 10).

Sisarus voi kokea kateutta ja mustasukkaisuutta siitd, etta sairas sisarus saa viettaa
enemman aikaa vanhempien tai toisen vanhemman kanssa tai jos hanella on kokemus,
ettd vanhempien antavan sairaalle lapselle enemman huomiota ja etuisuuksia kuin
muille perheen lapsille. Samalla han voi tuntea syyllisyyttd ja hdpedd ajatuksistaan
sairasta sisarusta kohtaan ja voi pelata, ettd hén voisi aiheuttaa sisaruksensa voinnin
huononemisen pahoilla ajatuksillaan. Taikauskoinen ja kaikkivoipa ajattelu on hyvin
luonnollista lapsille, ja terve sisarus voikin ajatella olevansa vastuussa esimerkiksi
sairaan sisaruksen voinnin huononemisesta tai kivuista, jos hénella on aiemmin ollut

mielipahaa aiheuttavia tuntemuksia sisartaan kohtaan (Poijula 2015, 55).

Sydpaa sairastavan lapsen sisaruksella on tutkimusten mukaan kohonnut riski kehittya
emotionaalisia, sosiaalisia tai kayttaytymiseen liittyvia ongelmia verraten keskivertoisiin
ikatovereihinsa (Prchal & Landolt 2012, 133). Erityisesti ensimmaiset kuukaudet
sisaruksen sybvan diagnosoimisesta ovat sisarukselle kriittisintéa aikaa (Houtzager ym.
2005, 75; Lahteenmaéki, Sjoblom, Korhonen & Salmi 2004, 1012). Monet sisarukset
voivat ndina aikoina kokea muun muassa eldméanlaatunsa heikenneen, alentunutta
fyysista ja kognitiivista toimintakykyd seka vahvoja mielipahaa tuottavia tunteita, kuten
vihaa, surua, huolta, masentuneisuutta, kateutta, hapeaa, mustasukkaisuutta ja pelkoa.
(Neville ym. 2016, E190; Ali & Sarullah. 2010, 518-519; Houtzager ym. 2005, 75-83).
Naiden tunteiden mééaré ja vahvuus on sisaruksilla verrattaen suurempi kuin mitd muut
hanen ikdisensa lapset tavallisesti arjessa kokevat. Herkistynyt emotionaalinen
kokeminen ja kognitiiviset vaikeudet, kuten muistin huonontuminen ja keskittymisen
ongelmat voivat nakya konkreettisina muutoksina esimerkiksi koulumaailmassa
arvosanojen laskuna ja vertaisryhmien sosiaalisina ongelmina koulumaailmassa ja
harrastuksissa. Noin puolet (51%) lapsisytpépotilaan terveista sisaruksista voivat kéarsia
vanhempien mukaan terveyshaitoista kuten nukkumisen, sydmisen tai fyysisen
toiminnan ongelmista (Houtzager ym. 2005, 80). Osalla sisaruksista ilmenee myds
somaattisia oireita, kuten paansarkya, mahakipuja, sairasteluja tai muita oireita.
(Mellenius & Kerminen. 2009, 171-172; Houtzager ym. 2005, 80.)

Mielihyvaa tuottavista tunteista sisarus voi tuntea monenlaisia, muun muassa iloa,

rakkautta, rohkeutta ja ylpeytta sairasta sisarusta kohtaan, seka luottamusta annettuun
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paranemisennusteeseen (Henttonen ym. 2002, 6-7). Kokemukset ja vastoinkaymiset,
joita moni lapsi ei samassa ikévaiheessa joudu kohtaamaan, voivat vahvistaa sisaruksen
sopeutumis- ja empatiakykya, karsivallisyytta ja vastuunottoa (Bergman & Roponen
2017, 8). Erityinen sisaruus sydpasairaan ja terveen sisaruksen valilla on sisaruksille
haastavaa ja erittdin stressaavaa aikaa, mutta parhaimmillaan se voi olla myds
sisarussuhdetta lujittava ja vahvistava asia, joka voi lahentdd sisaruksia entisestaan

(Erityinen sisaruus 2018).

Tutkimusten mukaan sisarusten kokemus elaméanlaadusta ja ahdistuksen tunteista
palautuvat yleensd muita ikatovereita vastaavalle tasolle noin kuukauden, muutaman
kuukauden tai viimeistaan vuoden paasta diagnoosin varmistumisesta (Prchal & Landolt.
2012, 136; Lahteenmaki ym. 2004, 1012; Houtzager ym. 2003, 1430). Koulutaso
palautuu entiselle tasolleen suurimmalla osalla sisaruksista ajan mydéta, kun tilanne
perheessa tasaantuu (Prchal & Landolt 2012, 136).

Pitkan aikavalin viivastyneet, voimakkaat psyykkiset reaktiot ja muu valittdman kriisin
jalkeen tapahtuva oirehtiminen ovat yleisia niin terveilla sisaruksilla kuin my6s muillakin
perheenjasenilla. (Dempsey. 2016, 21; Kumpulainen ym. 2016, 97). Terveiden
sisarusten aikaisemmin tukahdutettuja tunteita, tarpeita ja pahoinvointia voi alkaa
purkautua takautuvasti, kun perheen tilanne rauhoittuu ja vanhempien voimavarat
alkavat palautua. Sisaruksella on taas mahdollisuus saada tarvitsemaansa korjaavaa
hoitoa ja palata omaan kasvun ja kehityksen rooliinsa hoivattavana, huomiota vastaan-
ottavana lapsena. (Cacciatore 2010, 14.) Terveen sisaruksen oirehtiminen voi myds

alkaa jopa vuosien kuluttua siitd, kun syépahoidot ovat paattyneet.

2.3 Kouluikaisen sisaruksen hyvinvointiin vaikuttavat tekijat

Kouluikaisyydella tarkoitetaan noin 7-12 ikavuosina elettyd aikaa, jolloin lapsi
useimmiten aloittaa koulunkaynnin. Vaihetta kutsutaan kehityspsykologiassa termein
latenssivaihe tai keskilapsuus, ja siihen keskeisina asioina kuuluu lapsen kognitiivinen ja
sosiaalinen kehitys, motoristen taitojen monipuolistuminen, fyysinen kasvu, aktiivinen
leikkisyys sekd tietynlainen, kouluikdiselle viela ominainen mustavalkoinen
maailmankuva-ajattelu hyvasta ja pahasta. (Sinkkonen 2010, 33.). Itsendinen toiminnan
ja sosiaalisten taitojen vahvistuminen saa lapsen suuntaamaan ajanviettoaan yha
enemman kodin ulkopuolelle harrastuksiin, ystavasuhteisiin ja samanikaisten vertaisryh-

miin (Kumpulainen ym. 2016, 34). Perhe pysyy edelleen tarkeimpana kouluikdisen
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arvoasteikolla, vaikka tarve vertaisryhméan kuulumisesta ja sen hyvaksynnan
saamisesta kasvaakin (Henttonen ym. 2002, 17). Kouluikdisia eniten huolestuttavat tai
pahalta tuntuvat elamantapahtumat liittyvatkin usein heihin itseensa, perheeseen,
kouluun tai kavereihin (Poijula 2015, 25).

Perhe on kouluikaisen tarkein tuen ja turvan lahde, ja lapsen perusturvallisuuden tunteen
palauttaminen onkin erittdin tarkedssa osassa perhettda kohdanneissa kriisitilanteissa
(Henttonen ym. 2002, 17; Johanna Viitanen 27.11.2018). Turvallisuuden kokemukseen
vaikuttavat esimerkiksi mahdollinen vanhemmista eroon joutuminen ja lapsen suhde
tapahtumien uhriin (Kumpulainen ym. 2016, 94), eli tdssa tilanteessa sairastuneeseen
sisarukseen. Lapsi kokee traumaattiset tapahtumat osittain vanhempien ja laheisten
kautta ja siksi vanhempien selvidminen, sairauden Kkasitteleminen ja kyky
vanhemmuuteen kriisin aikana vaikuttavat vahvasti myos lasten toipumiseen ja
kokemukseen sisaruksensa sairaudesta. (Kumpulainen ym. 2016, 94-97.) Perusarjen
yllapitaminen mahdollisimman samanlaisena kuin ennen sairastumista on tarkeda niin
sairaille kuin terveillekin lapsille ja se edesauttaa heidan turvallisuuden tunteen
palautumista (Johanna Viitanen 27.11.2018; Niina Ollikainen 11.9.2018; Poijula 2015,
56).

Totutut rutiinit ja arjen toiminnot tuovat lapselle sitd tuttua turvaa muuten kaoottiselta
tuntuvaan tilanteeseen. Rutiinien ohella terveelld sisaruksella on suuri tarve yhdessa-
oloon ja laheisyyteen hénelle térkedn aikuisen kanssa. (Sanna Kalmari & Katri
Lehmuskoski 18.12.2018; Mielenterveysseura 2018.) Eritoten vanhemmilta saatu
l&heisyys ja yhteinen aika ovat terveelle sisarukselle tarkeitd. Sivuun ja&neelle, jo
suhteellisen omatoimisesti kotona parjaavalle kouluikaiselle sisarukselle suurin
jaksamista tukeva tekija voi olla se, ettd han jakaa keskinaisia hetkia vanhempiensa
kanssa ja h&nella on mahdollisuus saada heidén jakamattoman huomionsa ilman muita
sisaruksia. Samalla vanhempi voi rohkaista lasta ja muistuttaa niista myonteisista
asioista, joita hén on silla hetkella kyennyt tehdd omien voimavarojensa puitteissa.
Kahdenkeskiset hetket ja sisaruksen huomiointi, huomaaminen ja kuuleminen ovat sita
tarkeampia, mita rankempi tilanne perheessa on. (Neville ym. 2016, E191; Henttonen
ym. 2002, 9.) Paradoksaalisesti myds mitd rankempi tilanne perheessa on ja mita
enemman sisarus tarvitsisi aikuisen tukea, sitd vahemman vanhemmilla on yleensa
voimavaroja keskittya terveen sisaruksen hyvinvointiin. Kun vanhemmat eivat jaksa,
perheen laheiset tukijoukot ja aikuiset voivat silloin viettad kahdenkeskistd aikaa

sisaruksen kanssa. Joskus terveelle sisarukselle perheen ulkopuolinen, kuunteleva
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korva voi olla tilanteessa parempi vaihtoehto, jos lapsi tuntee helposti syyllisyytta siit4,
ettd han rasittaisi likaa vanhempiaan omilla huolillaan. (Kinanen 2009, 61.) Tarkeinta on,
ettd lapselle jaisi sellainen kokemus, ettd han on todella tullut kuulluksi ja néhdyksi
huoliensa kanssa (Sanna Kalmari & Katri Lehmuskoski 18.12.2018; Johanna Viitanen
27.11.2018; Niina Ollikainen 11.9.2018).

Terve sisarus on sairastunutta lasta vapaampi jatkamaan tavallisia arkielamaan liittyvia
asioita, kuten esimerkiksi koulunkayntia ja mahdollisesti myos harrastamista sen
rajoissa, etta se on ajankaytollisessa ja taloudellisessa mielesséa perheessa mahdollista.
Erilaiset samanikdaisten lasten vertaisryhmat ja harrastukset voivat tuoda hengéhdystau-
koa kodin murheisiin ja tarjota sisarukselle muuta ajateltavaa. Harrastus toimii myos
hyodyllisena paikkana lapselle paasta purkamaan ja ilmaisemaan erilaisia tunteita luon-
tevasti. (Kukkasniemi & Kukkasniemi 2010, 163-164.) Roolien ja vastuun
muutoksiin lapsi voi reagoida niin positiivisesti kuin vastustavastikin. Aikuisten olisi hyva
valilla varmistaa sisarukselta, onko hanesta muutokset esimerkiksi kodin askareiden
vastuunkannossa ja niiden maarassa mieluinen ja tervetullut, vai onko se héanelle

raskasta ja enemman voimia vievaa. (Neville ym. 2016, E191.)

Toisin kuin vanhemmat voivat usein ajatella, tiedon salailu ja sisarusten suojelu uutisilta
voivat kéantya painvastoin sisaruksen tilaa huonontavaksi. Sisarus voi yrittda
mielessdan tayttaa tietoaukkoja omilla mielikuvillaan ja johtopaatoksilladn, joiden
lopputulema voi olla hyvin kaukana sisaruksen todellisesta tilanteesta. Tamé voi
aiheuttaa lapselle lisdantynytta huolta, ahdistusta ja pelkotiloja. (Mellenius & Kerminen
2009, 176.) Sisarus voi esimerkiksi pelata, ettda ha&n on aiheuttanut sy6paan
sairastumisen tai olla huolissaan, voiko syopé tarttua h&neenkin. (Poijula 2015, 11,
Mellenius & Kerminen 2009, 171-172.) Sairauden tuoma kuoleman uhka on myds iso
kasite kouluikdiselle ymmartaa ja vaikea kasiteltava myads aikuisille. Toisaalta sisarus voi
olla hyvinkin utelias kuolemaan liittyvien yksityiskohtien kyselij&, toisaalta kuoleman uhka
voi pelottaa, herattéaa paljon kysymyksia ja laheisten menettdmisen pelkoa. (Henttonen,
yms. 2002, 17.) Avoimella keskustelulla voidaan vahentdd mahdollisia lapselle
muodostuneita vaarinkasityksia sisaruksen syévasta ja hoidon kulusta. Vanhemmalla on
tarkea rooli olla sisarusten tarkeimpana tiedonantajana ja keskustelukumppanina, silla
he osaavat usein parhaiten antaa tietoa heille sopivalla, iAinmukaisella tavalla ja lapsen
ominaiset piirteet huomioon ottaen. (Johanna Viitanen 27.11.2018; Ali & Sarullah 2010,
519). Tarkedd on antaa lapsen valita, kuinka paljon han haluaa saada tietoa

sisaruksensa sairaudesta (Houtzager ym. 2005, 85.)
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Tiedon ja informaation riittdvd saannin maara sairaan sisaruksen tilanteesta on
vanhempien huomioinnin ja huolenpidon ohella ratkaisevassa osassa terveiden
sisarusten myonteista selviamistd. Rehellinen ja avoin keskustelu syévasta luo
perheeseen luottamuksellisen ilmapiirin, mikd on tarked ja keskeinen vaikuttaja
tukemaan hyvia perheenjasenten valisia suhteita (Houtzager ym. 2005, 85; Henttonen
ym. 2002, 13.)

Lapsen surua, huolta ja ikdvaa voi olla aikuisen, jopa lapsen omien vanhempien, vaikea
tunnistaa, silla se voi nayttaytya hyvin ei lailla verrattuna aikuisten tunnemaailmaan.
Aikuiselle voi muodostua kasitys siit, ettei terve sisarus koe huolta tai etta he unohtavat
vakavat uutiset, jos niista ei puhuta. (Poijula 2015, 55-56.) Tilanne voi olla kuitenkin
painvastainen. Sisarus aistii ja tiedostaa herkasti muiden perheenjasenten ahdistuksen
ja voi jattaa ilmaisematta omia mielipahaa tuottavia tunteitaan pelatessaan rasittavansa
vanhempiaan liikaa. Halu suojella vanhempiaan lisdhuolilta voi ajaa sisaruksen niin
kutsuttuun reippaan sopeutujan rooliin, jossa sisarus sivuuttaa omat tunteensa ja
tekeytyy mahdollisimman helpoksi lapseksi, joka yrittdd lohduttaa ja piristdd
vanhempiaan ja sairasta sisarusta perheen vaikeassa tilanteessa. (Dempsey 2016, 21;
Neville ym. 2016, E191; Mellenius & Kerminen 2009, 171-172.) Kouluikaisilla
sisaruksilla on myos vield varsin tavallista mieltdd omat tunteensa ja ajatuksensa
mustavalkoisesti joko hyviksi tai pahoiksi, mik& voi aiheuttaa sairaaseen sisarukseen tai
vanhempiin kohdistuneiden kielletyksi koettujen tunteiden salailua ja syyllisyyden
tunnetta (Poijula 2015, 36, Mellenius & Kerminen 2009, 174-175). Vanhemman on hyva
olla tukena lapselle ndiden tunteiden ja ajatusten kasittelyssa ja hyvaksymisessa seka
iimaista selkedasti, ettd hanen mielipahaa tuottaneet tunteensa ovat yhta hyvaksyttyja
kuin mielihyvaa tuottaneet ja han ei ole niiden kanssa yksin. (Kerminen & Miller 2009,
93-94; Henttonen ym. 2002, 10-11).
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3 LASTEN TOIMINNALLINEN VERTAISTUKIRYHMA

Vertaistuki on samankaltaisen, jonkin tietyn yhdistavan tekijan, asian tai elaméantilanteen
omaavien ihmisten toisilleen antamaa, kokemukseen perustuvaa tukea. Keskeista siina
on tunteiden ja samankaltaisen elaméantilanteen synnyttdmien kokemusten jakaminen ja
keskustelu, seka auktoriteetti-opastettava -roolien ja asetelmien puuttuminen. (Mikkonen
& Saarinen 2018, 9.) Kokemus vertaistuesta on aina jokaiselle subjektiivinen ja ne eivét
ole toisiinsa vertailtavissa. Vertaistuen tavoitteena on edistaa yksilon tai ryhman jasenten
hyvinvointia esimerkiksi vahentamalla yksinaisyyden ja eristaytyneisyyden tunnetta seka
tukea henkildn omien voimavarojen ja vahvuuksien loytamistd. Samankaltaisia asioita
kokeneet ihmiset voidaan kokea myds paremmaksi tueksi kuin asiantuntijat tai alan
ammattilaiset, silla yhtendinen kokemusmaailma luo turvallisuutta, helpottaa puhumista
ja yksilo voi kokea tulevansa myds paremmin ymmarretyksi. (Kinanen 2009, 69.)
Parhaimmillaan yksilon kokemus onnistuneesta, turvallisesta vertaistuesta ja
ryhméatoiminnasta voi olla hanen kehitykselleen ja kasvulleen katsoen hyvinkin
kauaskantoiset, positiiviset ja henkildd voimaannuttavat vaikutukset.

Vertaistukitoiminta perustuu aina vapaaehtoisuuteen (Mikkonen & Saarinen 2018, 9).
Yksilo voi saada jarjestoistd niin spontaania kuin tavoitteellistakin vertaistukea.
Spontaaniksi vertaistueksi kutsutaan esimerkiksi jarjeston tai yhdistyksen jarjestamaa
virkistystoimintaa, jonka suora toiminnan tavoite ei kohdistu varsinaiseen vertaistukeen,
mutta sita voi tapahtua jasenten viettdessa yhdessa aikaa tai heidan tavatessaan muissa
olosuhteissa jarjestdon ulkopuolella. Tavoitteellinen vertaistuki on taas ennalta
suunniteltua ja -sovittua vuorovaikutuksessa olemista vertaistuellisessa ryhmassa tai
vaihtoehtoisesti tuettavan ja vastuuhenkilon kesken ja kokoontumisen tavoitteena on itse
vertaistuki. (Lahti 2010, 62-63.) Vertaisryhmatoiminta ja vertaistuki monissa erilaisissa
muodoissaan ovat vakiintuneita, yleensd kolmannen sektorin tarjoamia tuki- ja
toimintamuotoja. Jarjestdjen perustehtdvana on tarjota asiakaslahtoisesti erityisesti
jasentensa tarpeisiin soveltuvaa edunvalvontaa ja palvelutuotantoa, ja vertaistuen
tarjoaminen palvelee hyvin naita molempia. (Jyrkdma 2010, 32; Laimio & Karnell 2010,
10.)
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3.1 Lasten vertaistukiryhmat

Suomessa lasten vertaistukiryhmien jarjestiminen on varsinkin  muutamissa
aiheyhteyksisséa jo suhteellisen vakiintunut tapa ja toimintamalli tarjota perheille mahdol-
lisuutta tukea lasta kasittelemaan hanta ja hanen lahipiiriddn kohdannutta vaikeaa
tilannetta, muutosta tai menetysta (Jyrkdmé& 2010, 32). Vertaistukiryhma téhtaa
lisaamaan lapsen hyvinvointia ja vahvistamaan lapsen itsetuntoa ja hanen kokemustaan
arjessa selviytymisesté. Vertaistuen tavoitteena on toimia yleensa ennaltaehkaisevassa
paassa, eli toimena ennen varsinaisten ongelmien esiintuloa ja ennaltaehkaistéa niiden
mahdollista kausalisoitumista. Viimeisen 20 vuoden ajan lasten ja nuorten vertaisryhma-
toiminnan kasvaminen ja laajeneminen uusille alueille on mahdollisesti ollut seurausta
tutkimuksissa ja ty0elamasséa korostuneena olleen lapsindkokulman ja lapsilahtdisen
tarkastelun painottuminen niin maailmanlaajuisesti, kuin Suomessakin. (Nylund 2005,
200-201.) Lapsille kehitetyt vertaisryhmatoimintamallit ovat keskittyneet paadosin
esimerkiksi perheiden mielenterveys- ja paihdeongelmiin liittyvien asioiden, seka
perheiden erotilanteissa tai lapselle laheisen henkilén kuoleman aiheuttamien tilanteiden
kasittelemiseen (Jyrkama 2010, 32). Viime vuosina my0s sijais- ja adoptiolapsille, seka
erityislapsille ja heidan sisaruksilleen suunnattujen vertaisryhmien jarjestaminen ovat

pikkuhiljaa yleistyneet.

Vaikka lahtoékohdat ovat naissa luetelluissa ryhmissa hyvinkin erilaisia, lasten vertaistu-
kirynmilla on enemmaé&n yhdistavid kuin erottavia tekijoita. Niiden toimintamallit,
-periaatteet ja ryhman muodostamiseen liittyvat seikat ja normit pysyvat suhteellisen
samana aiheesta riippumatta. Aikuisten vertaistukiryhmiin verrattuna eroavaisuuksia
[6ytyy sitakin enemman ja lasten kanssa vertaistuellisen toiminnan jarjestdminen onkin
paljon strukturoidumpaa. Lasten ryhmat ovat esimerkiksi aikuisten ryhmia rajatumpia ja
muutoksille joustamattomampia, silla lapsille ryhméaytyminen ja luottamuksen rakentami-
nen vievat enemman aikaa, seké ryhman koheesio on herkempi muutoksille. (Jyrkama
2010, 32-33.) Taman takia lasten vertaistukiryhmén on oltava myds aina suljettu, eli
ryhman osallistujat pysyvét koko tapaamiskauden ajan samana, eiké uusia osallistujia
oteta ryhmaan tapaamiskertojen valissa. Lasten vertaistukitoiminnassa ryhman kaynnis-
tdjand ja ohjaajana koko ryhmé&prosessin ajan toimivat sama aikuinen henkild tai
ohjaajapari; ammattilaiset, joilla on kokemusta lasten kanssa tytskentelystd ja
ryhmaprosessin kulusta, sekd he ovat perehtyneet asiaan, jonka ymparille lasten

vertaistukiryhma jarjestetaan. Aikuisten ryhmissa on enemman ryhma- ja aihekohtaisia
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tai sopimusluontoisia variaatioita, esimerkiksi, saako ryhmaan tulla uusia osallistujia
aloituksen jalkeenkin tai onko osallistujien sitoutumistaso kuinka tarkkaa. lkarajauksia
aikuisilla harvemmin on, tai tarvittaessa ne ovat laajempia skaalaltaan kuin lasten
ryhmissa. Aikuisten ollessa kyseessa ohjaajana voi myds toimia niin ammattilainen kuin
itse ryhmaan tasapuolisesti osallistuva vertainenkin. (Jyrkdma 2010, 22.) Lapsille
vertaistuellisen ryhman jarjestdmisessa aikuinen ohjaaja tai ohjaajat, ryhman saannolli-
set tapaamiset ja tapaamisten tarkkaan suunnitellut aiheet ja niiden vaiheittaiset
suunnitelmat ovat edellytys téllaisen ryhméan jarjestamiselle ja sen onnistumiselle.
Lasten vertaistukiryhmissd myos osallistujien lukuméaré on pienempi ja tarkemmin
rajattu, yleensa 6—8 osallistujaan (Kinanen 2009, 81 & 127). Myds ryhman sisdinen
ikavaihtelu osallistujien valilla tulee pitad kohtalaisen pienend, jotta lasten
iAnmukaisessa ymmartamisessa ei olisi liian suuria kehityksellisia eroja. (Kinanen &
Pruuki 2010, 313.)

Kaikkien lasten vertaistuellisten ryhmien yhteinen piirre on myos se, etta toisin kuin
monet lapsen elamaan ja arkeen yleisesti kuuluvat samanikaisten lasten vertaisryhmat
(esimerkiksi paivakodin lapsiryhm&, harrasteryhméat tai koululuokka), niilla ei
kaytdnnossd ole tavoitetta tai mitattavaa p&admaardd, mita ryhmassa pyrittaisiin
saavuttamaan (Metel & Barnes 2011, 203). Paamaara tai mitattavuus ei myodskaéan ole
niiden tarkoitus. Se ei kuitenkaan tarkoita, etta lasten vertaistukiryhmalle ei jo varhai-
sessa suunnitteluvaiheessa luotaisi tarkkoja tavoitteita ja pohdittaisi etenemisprosessia.
Itse asiassa, mita ialtddn nuoremmista jasenista vertaistukiryhma koostuu, sita ennalta
suunnitellumpaa toimintaa ryhmassa on oltava. Ohjaajan nakokulmasta ja teoreettisella
tasolla lasten vertaistuelliselle ryhmalle voidaankin asettaa joitakin tiettyja perustavoit-
teita, kuten aihesisallollisia ja ryhmaytymista koskevia tavoitteita. Ohjaajan tavoitteita on
esimerkiksi suunnitella, millaisia teemoja vertaistuellisessa ryhméatoiminnassa aiotaan
lahestya ja tunnustella, tai miten ohjaajat voivat toiminnallaan edesauttaa sitd, etta
ryhmaan osallistuvat lapset saisivat tarvitsemaansa tietoa, ymmarrysta, tukea ja evaita

vahvistamaan heidéan itsetuntoaan ja hallitsemisen kokemusta arjesta.

3.2 Terveiden sisarusten vertaistukiryhman erityispiirteet

Erityisille sisaruksille on jarjestetty vertaistuellisia ryhmid myds Suomessa jo jonkin
aikaa, mutta selvasti ajallisesti vahemman kuin esimerkiksi itse erityisille lapsille tai

erityislasten vanhemmille. Heille vertaistukiryhmid on jarjestetty jo jopa useampi
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vuosikymmen. (Nylund 2005, 200.) Ryhmien jarjestaminen on siita asti yleistynyt, kun
sisarusten tarpeet ovat tunnistettu ja on huomattu, ettéa lapsen huomiotta jaaminen on
hyvin yleista naissa tilanteissa ja se voi aiheuttaa sisaruksissa oirehdintaa. Oirehtimista
voi tapahtua itse perheen kriisin tilanteessa, kriisin helpotuttua tai myéhemmin takautu-
vasti vasta aikuisialla (Bergman & Roponen 2017, 8-10). Tutkimusten mukaan nama
samaiset yleispiirteet oirehdintaan ja perheen tilanteeseen liittyen ovat ominaisia myds
lapsisydpapotilaan terveille sisaruksille (Neville ym. 2016, E192—-E193; Kumpulainen ym.

2016, 97), jotka myds luokitellaan erityisten sisarusten joukkoon.

Rakenteeltaan ja aihesiséalloltaan lahimpind lapsisyopapotilaan terveiden sisarusten
vertaistuellista ryhmaa voidaan tarkastella lasten sururyhmiin ja erityisten sisarusten
ryhmiin kaytettyja malleja. Naité tiedollisia alueita ja mahdollisia samankaltaisuuksia on
ammattilaisen hyva tunnistaa ja myos hyddyntdd suunniteltaessa vertaistuellista
toimintaa. Samankaltaisuuksien etsimistd muista vakiintuneimmista lasten vertaistuki-
ryhmista vielakin tarkedmpaa on kuitenkin se, ettd ryhmassa kasitellaan niité asioita,
mitk& ovat sen osallistujille subjektiivisesti tarkeitd, tai mihin he erityisesti kokisivat
tarvitsevansa tukea (Sanna Kalmari & Katri Lehmuskoski 18.12.2018). Pohjimmiltaan
kaikki lasten vertaistukiryhmdat ovat hyvin paljon toistensa kaltaisia, ja monille lapsille
tarkein voimaannuttava vaikutus vertaistukiryhmastéa voikin olla yksistdan se, etta he
saavat tavata ja leikkid muiden, samankaltaisen kokemuksen omaavien lasten kanssa
(Niina Ollikainen 11.9.2018). Yhtenevainen kokemustausta on jo itsessdan vahva
yhdistava tekija: se auttaa lapsia puhumaan avoimemmin, sekd hdaivyttdd heidan
eristaytyneisyyden ja erilaisuuden tunnettaan. (Johanna Viitanen 27.11.2018; Metel &
Barnes 2011, 131.)

Lasten sururyhmat keskittyvat kasittelema&an lapselle laheisen ihmisen kuolemaa ja sen
aiheuttamia tunteita seka kasittelemdan menetystda hanen nakokulmastaan (Poijula
2015, 126-127). Samoin lapsisyopapotilaan sisarus joutuu myds kohtamaan kuoleman
ja laheisen menettamisen uhkaa, joka tassa tilanteessa kohdistuu h&nen sisarukseensa,
yhteen héanelle laheisimmistd ihmissuhteista. Monille lapsille kuoleman kasite myds
konkretisoituu ensimmaista kertaa. Kuoleman yllattava tai odotettukin kohtaaminen, tai
sen mahdollinen uhka nain lahelta jarkyttaa lapsen perusturvaa ja on hanelle suuri, viela
vaikea asia kasitella ja ymmartdd (Sanna Kalmari & Katri Lehmuskoksi 18.12.2018).
Vaikka terve sisarus ei olekaan viela vertaistukiryhnmén aikana kokenut menetysta, ja
sisaruksen taistelu sairauden kanssa on viela kesken, kuolema ja siihen liittyvéat pelot

ovat yksia tarkeimpia aiheita ottaa avoimesti esille ja keskustella ryhméassa. Kotona ja
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arkielamassa vanhemmat ja varsinkin perheen ulkopuoliset aikuiset voivat véltella naita
aiheita, koska ne ovat usein vaikeita my6s aikuisille kasitella ja he pelkaavat ottaa asiaa
puheeksi lasten kanssa. Vertaistukirynméassa lapsi saa kysya kaikenlaisia kysymyksia;
sellaisiakin, mita han ei valttdmattd ole uskaltanut kotona kysya. (Niina Ollikainen
11.9.2018.)

Lapsisytpéapotilasperheiden kohtaamissa kokemuksissa on paljon samankaltaisuutta ja
yhteisia piirteitd muiden pitkaaikaissairaiden lasten perheiden kokemusten kanssa, siksi
terveiden sisaruksien katsotaan kuuluvan my@s erityisten sisarusten joukkoon (Bergman
& Roponen 2017, 7). Monia erityisia sisaruksia voi yhdistdd esimerkiksi kokemus
vanhempien huomiosta sivuun jaamisestd, kasvanut vastuu kotona ja huolenpito
erityisesta lapsesta. Erityissisaruuteen liittyvat vertaistukiryhmat keskittyvat lapikaymaan
asioita sisarusten kanssa silloin, kun tilanne on ajankohtainen, mutta ei pahimmassa
kriisin vaiheessa (Sanna Kalmari & Katri Lehmuskoski 18.12.2018). Sururyhmien
toiminnassa kasitellaédn lapsen menetysta jalkikdteen silloin, kun menetyksestd on
kulunut vahintdéan vuosi aikaa (Kinanen 2009, 81). Yleinen s&&nto tuntuukin patevan niin
aikuisten kuin lastenkin vertaistukiryhmissd, ettd vasta valittoman kriisin vaiheen ohi
mentya on suositeltavaa osallistua vertaistukiryhmétoimintaan (Poijula 2015, 126). Liian
aikainen toimintaan osallistuminen uhka- tai stressitilanteen viela jatkuessa voi
painvastoin jopa nostaa esimerkiksi henkiloén ahdistuksen tasoa ja herattaa oloa huonon-
tavia tunnereaktioita (Johanna Viitanen 27.11.2018).

Pitk&aikaissairauksien kirjo on hyvin moninainen kestoltaan, haasteellisuudeltaan seka
paranemismahdollisuuksiltaan, mikd luo haasteita vertaistuen jarjestdmista ja sen
hyddyllisyytta yksilon kannalta ajatellen. Esimerkiksi kehitysvammaisen lapsen ja syopé-
sairaan lapsen sisaruksilla on joitakin yleisid, yhdistavia tekij6ita, mutta sairauksien
erityispiirteet eroavat toisistaan suhteellisen paljon. Tama taas voi heikentaa lapsen
kokemusta tulla ryhmé&ssa ymmarretyksi ja nain vahentdd ryhmalaisten keskeista
koheesiota ja kokemusta vertaistuen positiivisesta vaikutuksesta. Lasten sydvisséd on
my0s suurta variointia diagnoosien sisalld, esimerkiksi sydvan laajuudesta, sijainnista ja
laadusta riippuen. Kuitenkin suurin osa lapsisyopapotilasperheiden lapikaymista
kokemuksista ovat suhteellisen yhtenevaisi, ja sekd huoliltaan etta tunneskaalaltaan
tarpeeksi samankaltaisia onnistuneeseen vertaistuelliseen purkuun. (Niina Ollikainen

11.9.2018.) Naita asioita eriteltiin tarkemmin p&&kappaleessa numero 2.
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3.3 Lasten hyvinvoinnin tukeminen toiminnallisin menetelmin

Toiminnallisten menetelmien ja siihen yhtena tarkeana osana kuuluvan taidelahtoisten
menetelmien kayttd on tutkija Paivi Kéankasen (2013, 34) sanoin kuin toiminnallista
sosiaality6td, joka tahtaa osallisuuden ja yhteisoéllisyyden vahvistamiseen ja kokemuk-
sellisuuteen, innostamiseen. Laajana ja moninaisena kasitteena kaytettya toiminnallisten
menetelmien kirjoa voisi luonnehtia yleisluonteisesti tarkoittamaan kaikkia tekemiseen,
osallistumiseen ja toimintaan liittyvia harjoituksia tai ty6tapoja, joiden pyrkimyksina on
aktivoida ryhman ja/tai yksilon toimintaa ja kokemuksellista oppimista (Kataja, Jaakkola
& Liukkonen 2011, 30-31). Menetelmien kayttd ja niiden l&htbkohdat perustuvat
sosiaalipedagogiseen ajatteluun yhdenvertaisuudesta ja dialogisuudesta, tarkasteluun
yksilén kiinnittymisesta yhteiskuntaan ja siihen kuuluviin yhteiséihin, sekd elaméanhallin-
nan tukemiseen. Sosiaalipedagogisessa tydotteessa painotetaan toiminnallisuutta,
yhteisollisyytta ja elamyksellisyyttd. Auttamisen mallina toimii lahtbkohta, ettd ihmista
autetaan oivaltamaan itse omat mahdollisuutensa ja néin parantamaan oman hyvinvoin-
tinsa tasoa. (Hamalainen 2001, 16-17.) Toiminnalliseen tytskentelyyn kuuluu téarkeina
osana sen suunnitelmallisuus ja tavoitteellisuus, seka tilanneherkkyys osana toiminnal-
lisuuden kaarta. Talldin toiminnasta tulee parhaimmassa tapauksessa motivaatiota

lisdavaa ja muutosta tukevaa. (livanainen 2019, 71.)

Toiminnallisten menetelmien avulla pyritddn edistdméan yksilon hyvinvointia ja
tarttumaan asioihin, joita henkilo, tai tassa tilanteessa lapsi, ei valttamatta viela osaa
sanoittaa tai kuvailla. Toiminnallisuus auttaa my6s keskittymaan ja fyysinen tekeminen
voi myos aktivoida muistia eri tavoin kuin pelkk& verbaalinen viestintéa. (Kerminen & Miller
2009, 94 & 99.) Toiminnallinen osallisuus ja esimerkiksi taidelahtdisten menetelmien
kayttaminen voi toimia myos turvallisena ja niin kutsuttuna symbolisena etéisyytena tai
metaforisena suojana kokemusten ja pahan olon kasittelemiseen, tai tuoda esille jotakin,
mille ei ole ollut ennen sanallista muotoa (Huhtinen-Hildén & Karjalainen 2019, 11).
Symbolinen etaisyys luo mahdollisuuden tarkastella ja kasitella haastaviakin asioita
epasuorasti. Myos lapsilla leikki on hyvin samankaltaista, turvallisella etéaisyydella
toteutettua luovaa toimintaa. (Kankéanen 2013, 99.) Leikki mielletdan mielikuvitukselli-
sesti rikkaaksi, lapsille mielekk&éksi ja luonnolliseksi toiminnaksi, mutta samalla se on
my0s lapsen keino tyostdd hanelle tapahtuvia asioita ja elAmaan liittyvid haasteita
(livanainen 2019, 66). Lapselle myds omien tuntemusten sanallinen ilmaisu on usein

haastavaa, silla kielellinen kehitys on viela kesken verrattuna aikuisiin. Leikkien lapsi
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paasee ja kykenee ilmaisemaan itsedén ilman verbaalisia esteita ja talla tavoin antaa
muille kasityksen hanen kokemusmaailmastaan. (Dempsey 2016, 19-21; Kumpulainen
ym. 2016, 34.)

Konkreettinen tekeminen ja leikki auttavat lasta tyostamaan ja kasitteleméan hénelle
vaikeita tunteita, tilanteita tai esimerkiksi traumaattisia tapahtumia. Leikin avulla ja sen
toistaminen eri variaatioin harjoittaa lasta jasentdmaan hanta ympardivaa maailmaa,
hahmottamaan omaa minuuttaan, ymmartamaan ja hyvaksymaan tapahtunutta tai
tuomaan tukahdutettuja tunteita ja ahdistavia asioita esiin niin kauan, kun ne ovat hanelle
ajankohtaisia. (Kinanen 2009, 10; Kerminen & Miller 2009, 94.) Nykyisiin kasityksiimme
lasten oppimisesta vahvasti vielakin vaikuttava ja sosiaalisen kehityksen teoriastaan
tunnettu psykologi ja teoreetikko Lev Vygotsky (1978, 96—99) on jo kymmenia vuosia
sitten todennut laajalti tunnetuissa julkaisuissaan, kuinka moninainen ja valtava merkitys
leikilla on lapsen kokonaiskehitykseen; lapsi voi leikkiessdan paeta todellisuutta, vaikka
samalla han itse asiassa juuri leikin avulla paasee ké&sittelemaan todellisuutta
syvéllisemmin. Lapsi ei leiki oppiakseen jotain, mutta oppii leikkiessd&n monia elamassa
tarvittavia tarkeita taitoja (Kalliala 2010, 116). Naidenkin syiden takia toiminnallisuus,
leikkisyys ja luovuus ovat erittéin tarkeita ja paljon kaytettyja elementteja lasten kanssa
tyoskennellessa (livanainen 2019, 66). Lapsille suunnatuissa vertaistukiryhmissa ne
mielletaankin jo vakiintuneeksi, toisistaan erottamattomaksi kokonaisuudeksi.

Taidelahtoiset tai terapeuttiset menetelmét osana toiminnallista kokonaisuutta eivat
kuitenkaan tarkoita, etta toiminta olisi terapiaa. Niilla voi kuitenkin olla valillisia, terapeut-
tisia ja merkityksellisia vaikutuksia kokijalle. Yksilon voimavarat ja itseluottamus voivat
kasvaa, erityisesti jos toiminnallisuus siséltdd itseilmaisun ja tunteiden kasittelya
harjaannuttavia elementteja. (Kankanen 2013, 34; Kinanen 2009.) Tutkimusten mukaan
toiminnallisten ja luovien menetelmien soveltava kaytté tyovalineena on ollut viime
vuosina yleisessa kasvussa, ja osaavalla kayt6lla niiden mahdollisuudet hyvinvoinnin
kokemuksiin kasvavat (Kankanen 2013, 32-34).

TURUN AMK:N OPINNAYTETYO | Mia Silenius



34

4 KEHITTAMISTYON KUVAUS

Jokainen kehittdmistoiminta on prosessi, jonka ainutkertaisuus tunnustetaan ja jossa

uuden kehittaminen perustetaan aiempaan tietamykseen (Salonen ym, 2017, 37).

Kehittamishankkeeni tuotos on kehittamistytskentelyn, kokeilevan toiminnan ja tiedon-
keruun lisaksi niiden summana muodostunut prosessikuvaus mahdollisuuksista ja
vaihtoehdoista erilaisista toimintatyyleistd, miten tyontekijat voivat tukea vertaistuellisin
toimin tervetta sisarusta riippuen senhetkisesta tilanteesta ja tarpeesta. Prosessikuvaus
on kehitetty tydelamaéalahtoisesti toimeksiantajan Lounais-Suomen Syodpayhdistyksen ja
mahdollisesti sen yhteisty6tahojen kayttdéon arvioimaan ja ohjaamaan toiminnan
suunnittelua kohderyhméan tarpeiden ja ajankdytén mahdollisuuksien mukaan.
Konkreettinen lopputuotos on muodoltaan graafinen, selkeé ja yksinkertaistettu proses-
simallinnus ja tiivistetty tulos kokonaisuudessaan siita, mita tassa kehittamishankkeen
aikana paakenhittajana olen oppinut kohderyhmasta, sen tarpeista sekad tydntekijan
vaihtoehdoista suunnitella terveille sisaruksille kohdistettua toimintaa, tydhon vaadittavat

resurssit huomioiden.

4.1 Kehittdmisprosessin tydvaiheet

Yksi suurimmista haasteista kehittjalle on kehittamisprosessin kokonaiskuvan
hahmottaminen sen moniulotteisuuden takia. Taméan tiedostaen valitsin jo varhaisessa
vaiheessa ja kehittamishankkeen aiheen muodostuessa hyoddyntavani siihen
sopivimmaksi kokemaani tydmallia; Noudatin kehittdmisprosessin aikana Salosen

(2013, 17-20) konstruktivistista mallia ja sen tydskentelyvaiheita.

Konstruktivistisen mallin kayttamisesta on hyotya kehittgjalle niin suunnittelu- ja tydsta-
misvaiheiden vaiheistuksessa seka koko prosessin kokonaiskuvan hahmottamisessa.
Mallia apua kayttaden oma toimintani kehittamistyon ja produktin kehittajana tulee parem-
min nakyvaksi, jAsenneltavaksi ja arvioitavaksi itselleni, myos kesken prosessin. Samalla
se selkeyttdd kehittAmisprosessin tarkastelua hankkeen ulkopuolisille lukijoille.
Konstruktiivisessa mallissa otetaan huomioon yhteiséllinen ja osallistava nakdkulma
seka jatkuvan reflektoinnin merkitys eri vaiheissa (Salonen 2013, 16.) Kaytanntssa

kyseinen kehittdmistoiminta koostuu seuraavista vaiheista: aloitus-, eli ideointivaiheesta,
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suunnitteluvaiheesta, tyosto- eli konkreettisesta toteuttamisvaiheesta, tarkistuksesta ja

arvioinnista seka viimeistelysta ja tulosten levittdmisesta.

Konstruktiivinen kehittdmismalli on muiden kehittamismallien tavoin pelkistys todellisesta
toteutuksesta. Alla olevassa kuviossa (Kuvio 1.) naytetddn kokonaisuudessaan

kehittamisprosessini lopullisen keston, vaiheistukset ja aikataulun.

Tarkistus

kevat 2019

VALMIS
TUOTOS

12/2019

Kuvio 1. Kuvaus kehittdmisprosessista konstruktiivisen malliin (Salonen 2013, 16-20)
pohjaten.

Tyovaiheissa liikkuminen ei ollut tdysin Salosen mallin ideaalin mukaista, kronologisesti
kulkevaa ja systemaattista, vaan monet asiat toimivat samanaikaisesti ja vaikuttaen
toisiinsa prosessin aikana myos tassa kehittamistyon aikana. Yll&olevassa kuviossa
(Kuvio 1.) on nahtavissa tassa tyossa tehdysta konstruktiivisesta mallista. Realistisesti
katsottuna mitddn kehittdmisty6ta ei ole mahdollista kirjata ja dokumentoida yl6s niin,
ettd se kattaisi kaiken kehittamisprosessissa kaydyn eksplisiittisen ja implisiittisen tiedon,
kokemukset ja kanssakaymiset (Salonen 2013, 19). Tyodskentelyvaiheet ovat siis
lAhempéana eréénlaisia pelkistyksia ja selkedksi koottuja vaiheistuksia ja kuvailuja siita,
mitd tAssd empiirisessa prosessissa on kokonaisuudessaan tapahtunut. Samalla malli
myont&a kehittdmiseen kuuluvan inhimillisyyden, joten prosessiin voi kuulua esimerkiksi
useampi tarkistus- ja tyostovaihe ennen viimeistelya ja tydn valmista tuotosta. (Salonen

ym. 2017, 52; Salonen 2013, 17-19.) N&in kavi esimerkiksi minun kehittdmistydssani;
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lopullisesta prosessista kasvoikin yhteenlaskettuna 11-vaiheinen ja lahes kolmevuoti-

nen puurtaminen.

Seuraavaksi kerron tiivistetysti, mutta mahdollisimman kattavasti, kehittamistyoni
Salosen mallin tyvaiheita kayttden. Suoritin 10 viikon syventavan harjoitteluni patkissa
LSSY:lla kevaasta syksyyn vuonna 2016 ja samalla suunnittelin ja kartoitin tarvetta

syksylle 2016 toiminnan kaynnistamista aivan uudelle kohderyhmalle yhdistyksen alla.
Aloitusvaihe

Kehittamisprosessin aloittaminen katsotaan alkaneeksi helmikuussa 2016, kun harjoitte-
lun ohjaajani kanssa teimme sopimuksen toiminnallisesti toteutettavasta opinnaytetyosta
Lounais-Suomen Syo6payhdistykselle suuntaavan 10 viikon harjoitteluni ohella. Tyon
aloitusvaiheessa valikoituu ja lopulta tasmentyy kehitettdva aihe ja etsitddn sita
parhaiten hyodyttavat menetelmaét ja mahdolliset toimijat (Kananen 2012, 13).

Toteutettavan kehittamistydn perusteluiden tulee antaa vastaus siihen, mita toiminnalla
tavoitellaan ja mink& takia sita tarvitaan ja lahdetdan toteuttamaan juuri nyt (Toikko &
Rantanen 2009, 57)? Toimeksiantajahenkiloni ja harjoittelunohjaajani Ollikainen tarjosi
minulle heti alussa monipuolisen alustuksen erilaisista hanen mieleensa tulleista kehit-
tamisehdotuksista yhdistystyohon, painottaen myds minun ideointini tarkeyttd. Minua
kiinnosti hanen ehdotuksensa, joista I0ytyi niin toivomaani konkretiaa kuin kunnollista ja
koettua tyoelamalahtoisté tarvetta. Naista joissain kehitysta oli koettu tarvittavan jo jonkin
aikaa. Harjoitteluni alkuvaiheessa tein valintani lahtea kehittdm&aan Ollikaisen alkupe-
raistd ideaa lapsisyopapotilaiden terveiden sisarusten hyvinvoinnin paremmasta huomi-
oimisesta yhdistyksen toimesta. Paavastuu toiminnan suunnittelusta ja ohjaamisesta

seka yleisesta paivan koordinoinnista sisaruspaivaan liittyen sovittiin olevan minulla.

Kevaan 2016 aikana aloitin harjoitteluni, jonka suoritin yhdistyksella vaiheittain aikavalilla
maaliskuu-lokakuu 2016 tutustuen monipuolisesti LSSY:n ja yhdistystoimintaan ja
Ollikaisen tydnkuvaan osittain yhdistyksen tyontekijana, osittain lapsisyopéapotilasperhei-
den kerhon Sykerdn lapsiperhekoordinaattorina. Harjoittelun aikana tulin tutustumaan
yhdistyksen tyonkuvaan, talon toimintatapoihin ja sen tydymparistoon. Samalla paasin
kartoittamaan tietdmystani lapsisyOpapotilasperheista ja heidan arkeensa kuuluvista
asioista. N&ain prosessin alkuvaiheessa selva painopisteemme minun kehittdjana ja
toimeksiantajani  yhteisymmarryksessa oli kehittamistyon suunnittelussa seké

kokeilevan toiminnan eli pilotin suunnittelussa, toteutuksessa ja arvioinnissa.
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Aloitusvaiheen aikana ryhdyin kerddmaan alustavasti tausta-aineistoa ja kartuttamaan

tietamystani jo tehdysté aineistoista ja tutkimuksista terveisiin sisaruksiin liittyen.

Harjoittelun alettua osallistuin maalis- toukokuun 2016 aikana moniin erilaisiin tyonteki-
jéiden, yhteistyotahojen ja Sykert-kerhon vanhempien palavereihin, joissa
ensimmaisissa paasin esittelemaan itseni, aiheeni seka kartoittamaan tarpeellisuutta
sisarustoiminnalle. Saamieni palautteiden ja harjoitteluohjaajani kanssa kaytyjen
ideointikeskustelujen jalkeen kehittamistavoitteekseni  varmistui  vertaistuellisen
toiminnan kaynnistaminen terveille sisaruksille. Alkuperdinen suunnitelmani suljetusta,
noin 8 tapaamiskerran sisarusten vertaistuellisen ryhman jarjestamisesta kariutui
kuitenkin lapsisydpéapotilasperheiden taysiin aikatauluihin ja terveille sisaruksille
tarkeisiin harrastuksiin. Harrastuksesta moni sisarus ei valttamattd haluaisi olla
kahdeksaa viikkoa poissa vertaistukiryhman takia, vaikka ryhméa koettaisiinkin
hyodylliseksi toimeksi. Tama oli asia, mihin en ollut osannut varautua tarpeeksi hyvin.
Samalla oli hyva, ettd esittelyni ja kyselyiden kautta saatu vanhempien kokemustieto
Sykerdperheiden aikataulutuksen haasteista tavoitti minut ennen ryhman todellista

suunnittelu- tai tydstamisvaiheiden aloittamista.

Lopulta vertaistuellinen sisarusryhma paatettiin toteuttaa yhden paivan muodossa
tulevana syksyna 2016. Ryhma toimisi kaynnistdvana toimintana ja pilottina
sisarustoiminnalle Lounais-Suomen SyOpayhdistyksen alla paikallisesti, ja samalla
paivaleirityylistd muotoa ja sen toimivuutta paastaisiin testaamaan, jatkettaisiinko sen

jarjestamista tdssd muodossa myos tulevaisuudessa.
Suunnitteluvaihe

Suunnitteluvaiheessa tytstetaan Kkirjallinen kehittamissuunnitelma, johon tiivistetdan
kaikki kehittamistyohon tarkeasti liittyvat taustatekijat, mukana olevat toimijat, kaytettavat
metodit ja kehittdmisen suunnitelma (Salonen 2013, 17). Tytssani tata virkaa toteutti
opinnaytesuunnitelma, jonka olin velvollinen palauttamaan koululle myds samaisena
kevadna 2016. Suunnitteluvaihe kesti arvioiden noin maaliskuusta kesdkuuhun vuonna
2016. Tuona aikana suunnittelin sisarusten paivaleirid, joka kantoi nimenaan toimijoiden
keskuudessa niin sisarusten paivaleirina tai sisaruspaivand. Kehitimme ja
suunnittelimme toiveissa ollutta toimijayhteistydtd Turun yliopistollisen keskussairaalan
ja Lounais-Suomen Syopayhdistyksen valilla ja tutustuin samalla lapsille jarjestettyihin
vertaistukitoiminnan malleihin ja niiden erityisiin piirteisiin. Suunnittelu ja ohjelmapohja

paivalle eteni asteittain oman tydstdmiseni ja ideointini, palaverien ja dialogisten
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keskustelujen kautta ohjaajani kanssa. Myds koulussa suhteellisen samoihin aikoihin pa-
lautettavat opinnaytetydsuunnitteluun liittyvat esseet ja esittelyt ohjasivat suuntaamaan

katseen myds tarkemmin kehittamistyéhon ja metodillisiin kysymyksiin.

Suunnitteluvaineeseen on tarke&ad kayttaa tarpeeksi aikaa ja ty6td ennen seuraavia
vaiheita. Salonen painottaakin, ettd kaikkeen ei kehittamistoimintaa suunniteltaessa voi
varautua, mutta mahdollisimman huolellinen suunnittelu edesauttaa myds seuraavien
vaiheiden onnistunutta tulosta (2013, 17). Ryhdyinkin keraamaan alustavaa tietoa ja
sisarustoiminnasta kiinnostuneiden maaraa lahettamalla toukokussa Sykeron sahkopos-
tilistalle kuuluville lapsisyopapotilasperheille tiedotteen syksylla 2016 jarjestettavasta
paivaleirista eli sisaruspaivasta. Lahetetysséa informaatiossa (Liite 1. ) esittelin itseni ja
paivaleirin tarkoituksen, toiminnan luonteen, kohderyhman ja muut konkreettiset tiedot,
kuten paivan arvioidun keston, ruokailut ja toimintapaikan. Sahkoposti sisalsi myos alus-

tavan kyselyn kiinnostuneiden maarasta ja alustavasta ilmoittautumisesta.

Taman alustava kysely oli tarkeaa tehda kahdestakin syystad; Ensimmaiseksi siksi, etta
uuden kohderyhman toiminnan aloittamisessa olisi otettava huomioon monia asioita;
yhdistyksella ei ollut esimerkiksi aikaisempaa tietoa tai dokumentointia siita, kuinka moni
sisarus (tai hanen perheensd) olisi kiinnostunut téallaisesta uuteen toimintaan
osallistumisesta ja myds pdadasisi toimintaan osallistumaan ilmoitettuna ajankohtana.
Kartoitus oli tehtéava myds silmalla pitaen sitd, [6ytyisikd toiminnan jarjestamista varten

tarpeeksi saman ikéluokan siséalla olevia sisaruksia ja sopivasti sukupuolellista vaihtelua.

Eras selvitettdva asia oli, kuinka sisarustoiminnan tiedotuksen saisi jo tassa
pilottivaiheessa tavoittamaan mahdollisimman monet sisarustoimintaa kaipaavat
perheet, tai kuinka monella sisaruksella olisi perheen puolesta mahdollisuuksia ja aikaa
osallistua paivaan. Toiseksi, tiedonkulkuun vaikuttaisi selvdssa osassa perheiden
vanhempi tai vanhemmat, joten mita aikaisemmin tietoa toiminnasta heille valittyisi, sen
paremmat mahdollisuudet olisivat saada sisaruspéiva toteutumaan ja perheilla olisi
mahdollisuus varata kyseiselle toimintapdaivélle kalenterista aikaa. Tass& hyodynsin
yhdistyksella jo valmiina olevaa tiedon jakelupolkua, eli Sykerén séhkopostilistalla
olevien perheiden osoitteita. Listaan kuuluvat perheet ovat itse ilmoittaneet halukkuu-
destaan saada Sykeroon liittyvissa asioissa postia, joten kohderyhman rajaus oli
suhteellisen helppo ja suoraviivainen tehda nain. Tavoite saada informaatio kulkeutu-
maan mahdollisimman laajalle, jotta pilottiryhméan jarjestamisen mahdollisuudet
varmentuisivat. Samalla se olisi myds toiminnan jatkon kannalta levittda tietoa

sisaruksille suunnatusta toiminnasta.
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Esi- ja tyostdvaihe

Varsinaista esivaihetta tdssa kehittémisprosessissa ei erikseen ollut, vaan se siséltyi
kahteen aikaisempaan vaiheeseen, jolloin aloitin harjoitteluni, valmistelin pilottiin
kuuluvia esitydstovaiheita, kuten esimerkiksi aiemmin mainittu sisaruspaivan informaa-
tion levittamista kohderyhmaan kuuluville ja olin saanndllisessa kontaktissa yhteisty6toi-
mijaan sairaanhoitaja Johanna Viitaseen Tyksin puolelta. Viitanen oli suunnitellusti ja

sovitusti toinen sisaruspaivan tarkkailevassa roolissa oleva ohjaaja Ollikaisen lisaksi.

Kerasin ilmoittautuneiden osallistujien maaraa ja rajasin pilottitoimintaan osallistuvien
ikarajauksen koskemaan alakouluikaisia lapsia (7—12 vuotiaat). Rajaus oli tarkeaa ja
perusteltua tehda, silla liian suuri ikavaihtelu lasten valilla vaikeuttaa niin ryhméaanty-
mista, luottamuksen syntymista osallistujien valilla. Samoin liilan suuri eri ikatasojen
sekoittuminen hankaloittaa lapsilla asioiden kéasittelemistd ja ymmartamista heidéan
ollessaan eri kehitysvaiheissa (Kinanen & Pruuki 2010, 313). Ikarajauksen vahvistuttua
l&hetin vield alkusyksysta 2016 lahempéna toimintapaivaa toisen ilmoituksen sisaruspai-

vasté ja jatkokyselyn mahdollisista uusista osallistujista.

Sisaruksen IImoittautuminen Lisatiedot
sukupuoli

osallistuja 1 poika alustav. kyselysséd | osallistui toimintaan

osallistuja 2 poika alustav. kyselyssad | osallistui toimintaan

osallistuja 3 tyttd alustav. kyselyssa | ei saapunut toimintaan

osallistuja 4 poika alustav. kyselyssa | ei saapunut toimintaan

osallistuja 5 poika alustav. kyselyssad | osallistui toimintaan

osallistuja 6 tyttd jatkokyselyssa osallistui toimintaan

osallistuja 7 poika jatkokyselyssa osallistui toimintaan

osallistuja 8 poika alustav. kyselysséa

osallistuja 9 poika alustav. kyselysséa

osallistuja 10 | poika jatkokyselyssa

osallistuja 11 | poika - ilmoitti asian tarkeydesta - ei enaa perheessé
tarvetta sisarustoiminnalle tai tuelle.

osallistuja 12 | - - ilmoitti asian tarkeydesta - ei en4a perheessa
tarvetta sisarustoiminnalle tai tuelle.

Taulukko 1. Kartoitus ilmoittautuneista sisarustoimintaan.
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Edellisen sivun taulukosta (Taulukko 1. ) loytyvat kirjattuna kaikki alustavaan tai
alkusyksylla lahetettyyn taydentavaan jatkokyselyyn vastaajat. Tasta taulukosta ovat
poistettu lasten iat, vanhempien tiedot sekd muut helposti tunnistettavat tiedot
salassapitosyihin ja tunnistettavuuden valttdmiseen vedoten. Lopullinen yhteydenotto-
maara oli 12, joista 7 sisarusta valikoitui pilottirynméan osallistujiksi. Rajauksiin vaikuttivat

niin ikarajaus (alakouluikaisyys) kuin osallistujien yhtenevainen elaméantilanne.

Kehittamishankkeen konkreettisimmassa mallin vaiheessa, tydstovaiheessa, toteutui
suunniteltu sisaruspaiva lauantaina 8.10.2016. Jarjestin ja pilotoin paivaleirin ohjaajien
kanssa yhteisesti sovitun ja lapikdydyn ohjelman, seka osia keraamistani toiminnallisista
menetelmista. Paivan runko oli suunniteltu tarkkaan joustavaksi ja muutoksia kestavaksi.
Sisaruspaivan tarkempi ohjelman suunnittelun, menetelmien valinnan ja kokonaisuuden
avaus ja perustelut ovat paatetty jattaa tasta tyodsta pois, silla se olisi pidentanyt opin-
naytetyon ja raportoinnin pituutta huomattavasti. Teemoja johdattelivat tunnekasvatuk-
seen ja tunteisiin tutustuminen eri tehtévin ja niista keskustellen, sekd vapaamman muo-
don toimintaa ottaen huomioon my6s osallistujien toiveet.Toteutuneen péaivan
ikdjakauma kouluikaisiin lapsiin tuntui toimivan ja heita yhdisti samankaltainen kokemus
lapsisyopapotilasperheen arjesta. Reflektoimme sisaruspédivan kulkua heti toiminnan
lopetuksen jalkeen yhdessa kahden osallistuneen ohjaajan kanssa ja arvioimme péivan
suunnitelmaa; olinko huomioinut ennakoitavissa olleet muuttujat, miten ohjelma taipui

joustoihin ja miten me ohjaajina vaikutimme mahdollisesti toimintaan ja eri tilanteisiin.

Tassa muodossa kokeilevan toiminnan koettiin olevan onnistunut, lapsilta saatu suora
palaute ja myohemmin perheiltd keratty palaute oli positiivista. Totesimme kuitenkin
toiminnan jalkeisissa ohjaajapalavereissa, etta kovin vakavaa, syvallista vertaistuellista
lapikaymista ei tallainen yhden péivan toiminta tue, silla ryhmén jasenet eivat ehdi
tutustua toisiinsa tarpeeksi, jotta he voisivat kokea ryhman koheesion tarpeeksi
turvalliseksi syvempien asioiden kasittelyyn. Yleisesti kuitenkin toiminnan jarjestaminen
koettiin menestykseksi ja jo pitkddn odotetuksi. Tarkkailevat ohjaajat olivat myds sita
mieltd, ettd luodun ohjelmamallin toimiminen sellaisenaan oli onnistunut ja sisarukset

tuntuivat (ja myos kertoivat) nauttineensa vain heille tarkoitetun péivan toiminnasta.
Tarkistusvaihe syksy 2016

Seuraava vaihe on suunnittelun ja toiminnan tarkistamista, sen arvioimista ja
reflektoimista, mitd oikeastaan suoritetaan taustalla myds koko kehittdmisprosessin

ajan. Aiempien tyovaiheiden tarkistaminen, reflektointi ja perusteleminen ovat niin tarkea
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osa kehittamisty6td, ettéd se on siksikin eroteltu erilliseksi vaiheeksi. (Salonen 2013, 18.)
Jos kaikki edelliset vaiheet ja niiden toiminta koetaan onnistuneeksi, prosessi siirretaan
seuraavaan, eli viimeistelyvaiheeseen. Jos kuitenkin tarkistuksen my6ta tarvitaan

muutoksia, prosessissa palataan tydstovaiheeseen (Salonen 2013, 18).

Nimean tassa tydssa myos prosessissa tarkistusvaiheet kuin erillisiksi vaiheiksi, silla
tarkistamiseen liittyvien asioiden takia tédmé& produkti muotoutui lopulliseen
muotoonsa. Pian tydstdvaiheen jalkeen totesimme oppilaitokseni (Turun AMK) ohjaajani
kanssa, etta kehittamistytna yhden paivan kestoinen sisaruspdaiva ja sen prosessin auki
avaaminen ei olisi riittdvan suuri aihe toiminnallisen opinnaytetydn aiheeksi. Samoihin
aikoihin loppuvuodesta 2016 opiskeluni jaivat kesken yli vuodeksi, jonka maarittelen
kuviossa 1. vaiheeksi Tauko. Tauon ajaksi taméa kehittamistydn prosessi jai

pysahdyksiin.
Tarkistusvaihe kevat 2018 ja tydstovaihe syksy 2018

Kevaallad 2018 palasin kuromaan kesken jaénytta hanketta kasaan. Ristiriitaa aiheultti se,
ettd toimeksiantaja oli suoritukseen, eli paivaleirin toteuttamiseen moniammatillisena
ohjaajatyskentelynd toteutettuna, tyytyvainen ja sainkin kuulla sisarustoiminnan
jatkuneen yhdistyksella onnistuneesti puolivuosittain jarjestetyllda sisaruspaivalla.
Ammattikorkeakoulun puolelta kehittdmistyoni suunnittelu oli kuitenkin vajaavaisessa
vaiheessa ja siltd osin epaonnistunut. Samoin kehittamistydhon tarkeana osana kuuluva
jokin konkreettinen tyd haki viela muotoaan. Koin jalkiviisaana kehittamistydni olleen liian
tarkkailevalla ja kokeilevalla pohjalla alusta alkaen, joten tein paattksen palata

perusasioiden aarelle.

Aikaa oli kulunut lahes kaksi vuotta kehittamistyoni aloittamisesta, joten paéatin siirtya
uuteen, Iyhyeen suunnitteluvaiheeseen, joka on jatetty pois kuviosta
(kuvio 2.). Yhtena tyoni sisarusteeman haasteena koin jo vuonna 2016 aloittaessani
kyseiseen kohderyhméaan kuuluvan aineiston ja tutkimusten maaran vahyyden ja tiedon
kapea-alaisuuden. Tuntui, ettei harjoitteluaikani monille kokemusperaisesti opituille
asioille 16ytynyt sopivaa ja tarpeeksi kattavaa teoriapohjaa, joilla olisin voinut perustella
karttuneen tietoni myds tieteellisesti patevéaksi. Tutkimukset ja kokemushaastattelut
keskittyivat kuvaamaan sisarusten oireita ja toiveita siitd, ettd huomiointia ja asioiden
purkamista olisi tarvittu diagnoosi- ja sydvan hoitoaikana. Kuitenkaan vuonna 2018

mennessa ei ollut viela juurikaan Kkirjallisuutta tai montaa tutkimusta, joissa
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maariteltaisiin, ettd miten ja mitkd aiheet ja asiat auttaisivat kehittdm&an sisarusten

hyvinvointia — varsinkaan jo ennaltaehkaisevassa mielessa.

Kun tiettyyn asiaan keskittynyt tieto on vield uutta ja materiaalin méara suhteellisen
vahaista, on silloin tyon vielakin tarkedampééa nojautua tieteelliseen ja asiantuntijuuteen
liittyvaan tietamykseen, esimerkiksi konsultaation muodossa. Laadulliset tutkimusmene-
telmat ovat toimivia sellaisen selvityksen teossa, missa sen tavoitteena on jonkin ilmién
kokonaisvaltainen ymmartaminen. (Vilkka & Airaksinen 2003, 63.) Tasta poiki idea
teoriapohjan ja -tiedon kartuttamiseen eri aloilla tydskentelevien ammattilaisten
teemahaastatteluilla, jonka toteutin syksyn 2018 aikana. Nailla ammattilaisilla olisi sita
osaamista ja kokemuksellista tietoa terveiden sisarusten kohtaamisesta ja heidan
kanssaan tydskentelysta, mita ei viela kirjoitettuna tietona juuri ollenkaan [6ydy.
Teemahaastatteluiden toteuttamiseen palataan tarkemmin kappaleessa 4.2 Kehittamis-

ja tiedonhankintamenetelmait.

Koin, etta keradmastéani asiantuntijatiedosta olisi jo itsessaan enemman hyotya kuin siita,
ettd olisin esimerkiksi kerannyt toiminnallisista menetelmista kansion kehittamistydn
produktiksi ja luovuttanut sen toimeksiantajalle. Toiminnalliset menetelmat yksinaan
eivat tue hyvinvointia, vaan ne tarvitsevat taakseen osaavan ohjaajan, joka osaa
suunnitelmallisesti rakentaa toimivan ja hyvinvointia tukevan toiminnallisuuden kaaren
kyseisilla menetelmilla (Pesdapuu 2018). Suurella todennadkodisyydella tydstetty
menetelmakansio olisi voinut jaada kayttamatta yhdistystydssa ja tuntunut kehittdmis-

tyosta irrallisena.
Vuoden 2019 tarkistusvaiheet ja viimeistely, valmis tyd

Paremman, korjatun kehittdmisprosessin suunnitelman ja teoriapohjan vahvistamisen
jalkeen oli edesséa tuotoksen eli produktin lopullisen muodon paattaminen, valmistelu ja
hiominen. Vaihe yllatti lopulliselta kestoltaan ja tyollisyydeltdén, kuten Salonenkin
vaiheistuksessaan mainitsee; Tyontayteiseksi sen tekee tekijalle seka produktin
valmiiksi saaminen ettd kehittdmishankkeen raportin viimeistely yhtaaikaisesti. (2013,
18.) Koin keraamani tiedon maaran olevan esimerkiksi opasvihkon muotoon liian laaja

jatyblas teettaa enaa pilotointitoiminnan ja haastatteluiden vaatiman tyomaaran jalkeen.

Paadyin  ratkaisuun  muotoilla  kehittAmisprosessista  karttuneesta  tiedosta
toimeksiantajan tarpeita parhaiten palvelevan graafisen prosessikuvauksen sisarusten

vertaistuellisen toiminnan eri muodoista (Liite 3 .). Se on pelkistetty kuvaelma siita
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keratysta kokemustiedosta, jota olen kerannyt pilottitoimintaa ja vertaistuellista toimintaa

kaynnistdessani, teoriasta ja haastateltavieni ammattilaisten asiantuntijuudesta.

Valmis kehittamisty0 ja graafinen kuvaus, eli koko toiminnallisen opinnaytetyoni kahden
osan kokonaisuus lahetettiin marraskuussa 2019 toimeksiantajalle Lounais-Suomen
Sydpayhdistykselle arvioitavaksi. Arvioinnin jalkeen tein muutamat korjaukset ja
viilaukset ja palautin opinnaytety6ni Turun Ammattikorkekoululle vuoden 2019 loppupuo-

lella.

4.2 Kehittamis- ja tiedonhankintamenetelmat

Tutkimustydn tavoin kehittdmis- ja tiedonhankintamenetelmét, dokumentointi ja
aineiston kasittely muodostavat yhtenaisen kokonaisuuden myds kehittamistydssa
(Salonen 2013, 24). Kehittamisen menetelmét ja kaytetyt valineet tybssani voidaan
jasentaa Salosen, Elorannan, Hautalan ja Kinoksen (2017) mukaan monilla eri tavoilla
ja se, mita kutsutaan kehittamismenetelméaksi ja mita ei, voi vaihdella. Yleisesti voidaan
sanoa, ettd menetelmaksi voidaan kutsua sellaisia kaytannon keinoja ja
tyoskentelytapoja, jotka suuntaavat kohti kehittdmistoiminnan tavoitteita. Osaa
menetelmistd ja vdlineista kaytetdan vain tietyssd kehittAmisprosessin vaiheessa,
joitakin taas monessa eri vaiheessa (2017, 55-56.) Menetelmid kaytetddn kuitenkin
joustavammin kuin esimerkiksi tutkimuksellisissa tdissa (Salonen 2013, 23).

Tutkimusavusteisuus nakyi laadullisten tutkimus- ja tiedonhankintamenetelmien
kayttamisena lapi kehittamisprosessin.  Tutkimuksellisista menetelmistd kaytin
kvalitatiivisen, eli laadullisen tutkimusotteen suuntauksia. Naité ovat tdssa prosessissa
kaytetyt avoin teemahaastattelu, sisaruspaivan ohjaamiseen liittyva osallistuva havain-
nointi, koko proessia seuranneet dialogiset keskustelut, jatkuva toiminnan dokumen-
tointi, pohdinta kriittisella tarkastelulla ja koko prosessin ajan kestava reflektointi ja
arviointi kehittdmista kohtaan niin itsendisesti kuin toimijoiden kanssa yhteisesti. Vilkan
ja Airaksisen (2003, 64) mukaan laadullinen kehittamisote toimiikin luontevasti
toiminnallisen opinnaytetydn parina. Toimijoilla tarkoitan tassa tydssa tyéelaman puolen
harjoitteluni ohjaajaa, opinnaytetyoni toimeksiantajaa LSSY:n lapsiperhekoordinaattoria
Niina Ollikaista sekd Tyksin puolelta yhteyshenkilond sek& pilottitoiminnassa
tarkkailevana ohjaajana toiminutta sairaanhoitaja Johanna Viitasta. Yhtena tarke&na

tiedonkeruun menetelmé&na kaytin myds saanndllista tyopaivéakirjan pitamista.

TURUN AMK:N OPINNAYTETYO | Mia Silenius



44

Kaikki tyoelamalahtoiset palaverit, keskustelut ja asiantuntijahaastattelut kaytiin
arvostavan lahestymistavan kautta (Kuvio 2.). Arvostava lahestymistapa (Appreciative
Inquiry) vyleisesti on ajattelusuuntaus, jonka tarkoituksena on organisaatioiden
kehittaminen kannustavasti esimerkiksi sielld jo koettujen onnistumisien ja toimivien kay-
tantdjen selvityksen kautta. Arvostavat menetelmat voivat muun muassa parantaa
yksilén motivaatiota osallistua toimintaan ja hyédyntaa siind omia osaamisen vahvuuk-
siaan. (Summa & Tuomionen 2009, 11.) Arvostavan haastattelun tai
taustakartoituksen teettdmisella voin esimerkiksi suunnata toimijoiden keskittymista
yhdistyksella jo valmiiksi vahvoihin ja toimiviin raameihin ja niiden selvittamiseen ja
samalla tuoda nékyvaksi eri tyontekijoiden osaamisvahvuudet, jotka palvelevat juuri tata
kehittamistyota. Samalla se edesauttaa myos kehittdmisen/tydn onnistunutta jatkamista,
silla taustavahvuuksien selvittdminen tukee my6s Kkehittdmistyoni juurtumista
paikalliseen toimintaan. Kuviossa 2. on listattu tassa tydssa kayttamiani kehittdmis- ja

tiedonhankintamenetelmia.

KEHITTAMISMENETELMAT

+ Dialoginen keskustelu tydelamalahtdisen ohjaajan kanssa

* Arvostavat |Ahestymistavat

« Palaverit / tiimity®

* Toimijoiden ja kohderyhman vanhempien valilla kaydyt tapaamiset ja keskustelut

» Kokeileva toiminta: pilotti (sisaruspaiva)
* Toiminnalliset menetelmat
« Sisarustoiminnan eri muodot

» Késitekartat

* Pilottitoiminnan kuivaharjoittelu / lapikdyminen
* Asiantuntijahaastattelut

» Konkreettinen tuotos

TIEDONHANKINTAMENETELMAT

* Teemahaastattelu/Asiantuntijakonsultaatio 3kpl
» Taustamateriaalien selvitysty®
» Tydpaivakirja

Kuvio 2. Esimerkit kehittamisprosessissa kaytetyista menetelmistad ja valineistd (muo-
kattu kuvailu Salosen ym. kuviosta ( 2017, 55: kuvio 14.)

Teorian tiedonhankinnassa menetelmind kaytin taustamateriaaleja ja teemahaastatte-

lua, joissa molemmissa pyrin jatkuvaan kriittiseen ja rijppumattomaan arviointiin. Avoin
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teemahaastattelu, toiselta nimeltaan puolistrukturoitu haastattelu, on suhteellisen
joustavaa aineiston keraamisté ja se soveltuu tutkimusmenetelmand muun muassa ai-
heisiin, joista on vain vahan kartoitettua ja tutkittua tietoa saatavilla (Vilkka & Airaksinen
2003, 63). Siina kysymysten ei tarvitse olla valmiiksi jarjestettyja ja muotoiltua, vaan
haastattelu etenee vapaasti keskustellen, ennalta suunniteltujen aihepiirien ja teemojen
kautta (Hirsijarvi ym. 2009, 205-209). Haastatteluosuus soveltui parhaiten kehittdmis-
hankkeeni yhdeksi tutkimusmenetelmaksi, silla se toi lisaa tietoa vahan kartoitetusta tie-
toalueesta, eli tdssa tilanteessa terveiden sisarusten oirehtimisesta ja heidéan

hyvinvointinsa tukemisesta ammattilaisten silmin.

Halusin vahvistaa teoriapohjaani haastattelemalla neljad ammattilaista kolmessa eri
haastattelussa, jotka tapaavat tytssaéan lapsisyopapotilaiden sisaruksia tai yleisemmin
erityisia sisaruksia. Nain minun oli mahdollista saada syventdvaa, ajankohtaista
kokemustietoa kentéalta terveiden sisarusten nykyisesta tilanteesta, pohja-aineistoa
hankkeen teoreettiseen puoleen ja myds perustelua valitsemilleni ratkaisuille.
Haastattelut toteutettiin aikavalilla 11.9.-18.12.2018 yksil6haastatteluina. Viimeinen
suunniteltu haastattelu muuttui lopulta aikataulu- ja valimatkahaasteiden takia
sahkopostitse kaytavaksi, kahden haastateltavan yhteishaastatteluksi, joten haastatte-
luja toteutettiin yhteensa kolme kappaletta, joihin osallistui 4 ammattilaista. Kasvokkain
tehtyjen haastattelujen kesto vaihteli 30—45 minuuttia. Haastattelut sovittiin ja teema
alustettiin puhelimitse. Kasvokkain kaydyt haastattelut tein tyontekijoiden tydpaikalla
kuuluvissa toimitiloissa, yhteishaastattelun osat kaytiin sahkopostiviestien kautta
keskustellen. Haastatteluissa eteneminen tapahtui teemarungon mukaisesti, mutta

joustavasti haastateltavan kerrontaa ja aiheita mukaillen.

4.3 Dokumentointi ja aineiston kasittely

Dokumentointia pidetaan yhtena kaytadnnén kehittamistoiminnan tarkeana valineena,
silla kaikki kehittAmisprosessin aikana tapahtuva seuranta perustuu oikeastaan
systemaattiseen dokumentaatioon ja niiden reflektiiviseen tarkasteluun. Tarkka,
suunnitelmallinen ja systemaattisesti toteutettu dokumentointi koko kehittdmisprosessin
ajan antaa myds jalkikateen paljon tietoa kehittgjélleen siitd, mitd han ei valttdmatta itse
jossakin yksittaisessa tilanteessa ja sitd dokumentoidessaan vield osannut olettaa tai
kokenut tarkeaksi kokonaisuutta ajatellen. (Toikko & Rantanen 2009, 80-81.)

Kayttamani aineistot ja materiaalien tuotokset on tarkastettu kriittisesti ja reflektoiden niin
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niiden tarkasteluvaiheessa ja kehittdmistytn eri tydstamisvaiheissa kuin valmiina
tekstina kokonaiskuvan kartoitusta verraten. Tutkimuksellisten téiden aineistoanalyysiin
verraten kehittdmishankkeessa tuotettujen aineistojen ja materiaalien analyysi- ja
kasittelytavat ovat kutakuinkin samanlaiset, vaikkakaan ne eivét ole raportissa yhta
perusteellisesti esitettyd (Salonen 2013, 24). On myds hyva muistaa, ettd kaikki
kehittamisprosessissa muodostunut aineisto ja materiaali on pidettava samanarvoisena,

vaikka raportissa painotettaisiinkin jotakin enemman kuin toista (Salonen 2013, 23-24).

Opinnaytetydn prosessiin kuuluvan materiaaleihin tutustumisen ja perehtymisen jo teh-
tyihin tutkimus- ja kehittamistoihin aloitin kehittamistydn alkuvaiheessa. Kolmen vuoden
aikana keratysta aineistojen viittauksista rakensin, koostin ja hioin kehittamistyoni tieto-
perustan. Se toimii samalla my6s aiheen monipuolisena kirjallisuuskatsauksena. Osa
alkuperéisesta tietoperustasta on ajan saatossa uudelleentarkastelun tuloksena karsittu
pois, milla pyrittiin valttdmaan teoriaosuuden paisuminen liian massiiviseksi. Tata tein
tietoisesti dokumentointivaineessa esimerkiksi rajaten muihin perheenjaseniin kohdistu-
van materiaalin mahdollisimman pieneksi. Tekstin rajaaminen, hiominen ja viitteiden yh-
disteleminen oli mahdollista tarkan ja lapinékyvan yloskirjaamiseni ansiota. Sen avulla
pystyin myds palaamaan tarkastamaan alkuperaisen lahteen muodon alkuperaisesta jul-
kaisusta.

Asiantuntijahaastattelujen dokumentoinnin suoritettiin digitaalisella aanentallentimella.
Nauhoittamisesta kerroin haastateltaville etukéteen ja varmistin heilta luvan viel& ennen
haastattelun alkua. Kysymykset kysyin teemarunkoon Kirjattujen aiheiden mukaisesti.
Nauhoituksille tein mydhemmmin kevennetyn litteroinnin haastattelun kulun mukaisesti,
eli jatin kirjoittaessani pois erilaiset ei-verbaaliset elementit (tauot, &&nenpainon), seka
puheessa esiintyvat taytesanat. Kirjallisesti tehty kahden ammattilaisen yhteishaastat-
telu sisdlsi kysymysten lahettdmisen sahkoisesti. Niihin vastaamisen jalkeen suoritin
viela haastateltavien vastauksia koskevan puhelimitse kaydyn keskustelun, misséa
varmistin ja tdydensin muutamia epdaselvdksi tai taydennettdvaksi merkitsemiani
vastauskohtia. Tarkeinta litterointidokumentoinnissa on se, ettad ennen siihen ryhtymista
on tiedettavad analysoinnin tapa, vaikka aineiston litteroinnin tarkkuudesta ei muuten
olisikaan yksiselitteista ohjeistusta (Hirsijarvi 2009, 222). Nama asiatuntijakonsultaation
dokumentointi tehtiin tukemaan vajaaksi jaanytta teoreettista pohjaa ja lishdmaan nain
tietoperustan luotettavuutta, joten verbaaliset elementit ja tdytesanat eivét olleet tarpeel-

lisia dokumentoida.
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Tyoprosessiin kuuluu erottamattomasti kirjoittaminen (Vilkka & Airaksinen 2003,
63 & 67). Dokumentoinnilla, sen systemaattisuudella ja tarkkuudella lapi prosessin on
erittdin tarked osa kehittamisty6td. Koko kehittdmisprosessin lapi tehtyjen paatosten ja
valintojen tarkka dokumentointi ja niiden perustelut lisdavat Jorma Kanasen (2012, 48,
165) mukaan laadullisen tutkimuksen luotettavuutta. Kirjoitin tydskentelypaivakirjaa koko
kehittamisprosessin ajan. Kirjasin siihen kaikki pohdinnan alla olevat asiat, nousseet
kysymykset, paatdkset ja niiden perustelut, miksi olin paatynyt tiettyihin ratkaisuihin,
seka erilaiset palaverit ja keskustelujen aiheet. Listasin siihen myds yhteisty6toimijoiden
(Tyks, Sykerévanhemmat, LSSY, haastateltavat ammattilaiset) kanssa kaydyt
keskustelut, palautteet ja ehdotukset, sek& harjoitteluohjaajani Ollikaisen kanssa
kaymani eri toiminnallisten harjoitteiden testaukset. Paivakirjasta oli hydtya varsinkin
kehittAmisprosessin avaamisessa raporttiosuuteen. Samalla tydpaivakirja oli minulle
apuna kokonaisuudessaan prosessin raportoinnin arviointi- ja pohdintaosioissa eri

kehittamisvaiheiden ja ratkaisujen mieleen palauttamisessa.

Havainnointi on paljon kéaytetty kvalitatiivinen tiedonkeruumenetelma, kun tarvitaan
valitonta ja suoraa tietoa esimerkiksi rynmien kayttaytymisesta tai vaikka lasten ollessa
tutkittavana osapuolena (Hirsijarvi ym. 2009. s.213-214). Osallistavassa havainnoin-
nissa havainnoija, eli tdssa tilanteessa mina, on myds ryhman toimintaan osallistuvassa
asemassa. Osallistavan havainnoinnin kayttdminen tiedonkeruumenetelmana on
haastavaa, silla raja subjektiivisen tulkinnan ja objektiivisen havainnoinnin valilla on
vaikea hahmottaa ja liian fokusoitunut havainnointi voi jopa héiritd rynmaa (Hirsijarvi ym.
2009, 214-217). Myb6s havaintojen tallentaminen tarkasti on haastavaa, silla kesken
tilanteen sita ei pysty kunnolla tekemaan, joten ohjaajan on toimittava paljon muistinsa
varassa. (Hirsijarvi ym. 2009, 214-217).

Kasittelin kaikkea tyoni kuuluvaa aineistoa tutkimuksellisten arvojen mukaisesti, eli
esimerkiksi nimia ja tietoja kasittelevat tiedostot olivat tietokoneella salausten takana,
minne vain minulla oli p&&sy. Tiedottaminen ja sahkdpostiviestinta osallistuvien lasten
perheiden valilla kasiteltiin piilokopioina niin, ettd ryhmaviesteissa ei paljastunut muiden
postinsaajien henkildllisyys. Samoin tassé raportissa kaydyt sisarusten tiedoista on
rajattu pois kaikki tunnistettavuutta lisaavat tekijat. On hyvin tarkedd sailyttaa
osallistujien anonyymiys, myds sisarustoiminnan kehittdmisty6td tehdessd ja, kun
kyseessa on nainkin henkildlukumaaraltaan pieni ja tiivis yhdistyksen alainen kerho.
Lapsisybpéapotilasperheet usein voivatkin tuntea toisensa entuudestaan, toimivat

yhdessa ja ovat laheisid keskenaan. Myoskin tastd syystd on tarkedd, ettd
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osallistuneiden perheiden terveet sisarukset eivat ole myéhemmin tunnistettavissa tai

yhdistettavissa raporteista 16ytyviin mainintoihin.

Olen pyrkinyt ottamaan huomioon my®os erilaiset dokumentointia haittaavat asiat, kuten
muun muassa lilan yksipuolisen kirjaamisen, omien tulkintojeni vaikutusmahdollisuudet
ja -volyymin, seka subjektiivisen kokemukseni vaikutuksen ryhmatilanteissa.
Huomioideni vaikutus hankkeen kokonaiskuvaan on suuri, mutta niitd on myoés jaettu
jatkuvasti muiden kanssatoimijoiden kanssa keskustellen ja arvioiden ja toisinpain. Koko
taman kehittdmisprosessin ajan olen toiminut osana osaavaa ohjaajatiimia, joiden valilla

toimi avoin keskustelu, mika vahentaa yksin omaa subjektiivista vaikutustani tyéhon.

Yleisesti tydelamalahtoista tavoitteiden tayttymista arvioitiin kommenteilla ja palautteilla,
jotka keréttiin toimeksiantajalta, pilottileirin ohjaajilta ja osallistuneiden sisarusten
vanhemmilta sahkoéisen palautekyselyn muodossa. Jatkuvaa yhteista reflektointia
tapahtui tiiviissa yhteistydssd my6s muiden tydelaman toimijoiden kanssa. Kaikki

dokumentoinnit ja aineiston kasittelyt toteutin
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5 KEHITTAMISHANKKEEN TULOKSET

Prosessikuvaus ja sen visuaalinen muoto ovat taman kehittdmishankkeen prosessin
tuloksena rakennettu konkreettinen tyévaline Lounais-Suomen Sydpayhdistyksen ja sen
yhteistyokumppanien ammatilliseen kayttéon kehittamaan ja lisddmaan terveille sisaruk-
sille suunnattua ennaltaehkaisevaa vertaistuellista toimintaa ja tukea. Tuotos keskittyy
tyontekijan nakodkulmaan ja se toimii konkreettisena tyévalineena tueksi ja informaatioksi

ammattilaisten tydhon kohderyhmalle sopivien vertaistukimuotojen suunnittelemiseen.

5.1 Prosessikuvauksen muoto

Terveiden sisarusten vertaistuellisen toiminnan suunnittelu -prosessikuvaus (Liite 3.) on
graafinen kuvaelma, jossa kohta kerrallaan kuvataan eri tapahtumavaiheet alkaen
terveen sisaruksen ensimmaéisesta tapaamisesta tai tiedosta hanen tilanteestaan ja
paattyen toiminnalliseen vertaistukimuodon valitsemiseen tilanteen mukaan. Taman
kehittdAmishankkeen produktin tydstamisessa on keskitytty enemmaén sisélldlliseen kuin
ulkoiseen tuottamiseen. Tuotos on sisalloltdan siis pelkistetty graafinen prosessimallin-
nus ja se on tarkoitettu sisarusten kanssa jo tydskentelevien ammattilaisten kaytt6on,
ketk& tiedostavat erityiseen sisaruuteen liittyvid konteksteja ja ovat perehtyneet lasten
kanssa toimimiseen. Prosessimallintaminen on esimerkiksi silloin hyvé valinta tuotoksen
ulkomuodolle, kun tavoitteena on sen kayttajan lisaantynyt ymmarrys mahdollisesta

tavoitetilasta (Luukkonen, Mykkanen, I1tdld, Savolainen &Tamminen 2012, 13).

Paatoksen graafin séahkdisesta muodosta tein nykyajan tydympariston tarpeet huomioon
ottaen. Sahkéinen muoto on my6s vaivattomasti jaettavissa ja liikuteltavissa verrattuna
pelkk&&n konkreettiseen, painettuun malliin. Valintaani sahkdisestd muodosta vaikutti
myds tyoresurssi- ja kustannussyyt, sillda suoraan painatettavaksi meneva
prosessikuvaus olisi vaatinut minulta enemman tytaikaa ja opiskelua myds produktin
parempaan visuaaliseen suunnitteluun, asetteluun ja tydstamiseen. Samalla esimerkiksi
julisteeksi painattaminen on aina yhdistykselle myds budjettikysymys, ja tata

kehittamishanketta varten ei oltu sovittu budjettia.

Valintani produktini séhkdisestd PDF-tiedostomuodosta tein sen yleisyyden ja
kaytannollisyyden takia. Portable Document Format, eli PDF, on laajalti maailmalla

kaytossd oleva tiedostomuoto, jonka suosio perustuu sen kayttojarjestelma- ja
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laitteistoriippumattomuuteen seka luotettavuuteen. PDF-formaatin  suurimpia etuja
muihin tiedostomuotoihin  verrattuna on se, ettd dokumentin asetukset ja
ulkoasumaaritykset  sdilyvat niille  tahdotussa, alkuperdisessa muodossaan
vastaanottajalle. PDF on myds tiedostoformaattina kevyt ja nopea ladata, tarkastella tai
tulostaa. (Taskinen 2006, 5-8.) Talla tavoin pyrin takaamaan graafin helpon
tavoitettavuuden esimerkiksi milla tahansa alylaitteella ja lisaéamaan myoés sen lukijan
kayttomukavuutta. Graafiseen muotoon ei myotskaan tarvitse tehda muutoksia tai
lisayksia sen julkaisun jalkeen, joten helpommin muokattavissa olevaa sahkoista
tiedostomuotoa ei tarvita. Prosessikuvauksen PDF-tiedoston saa tallennettua vaivatta
esimerkiksi pilvipalveluihin, yhdistyksen kotisivuille tai siséiseen intranettiin. Nain myos
tyon saanti- ja tarkastelumahdollisuudet suuremmallekin kayttdjakunnalle helpottuvat ja
laajentuvat yhdistyksen nain halutessaan.

Graafinen esitys luomani prosessin toiminnoista oli minusta pitkdn harkinnan
lopputuloksena kaikkein selkein ja osuvin tapa tuoda se toimeksiantajalle ja tyontekijoille
nakyvaan muotoon. Monenlaisia vihkoja itsekin lukeneena ne tuntuvat havidvan
kertalukemisen jalkeen arkistojen katkdihin, ellei niitd oteta suoraan aktiiviseen kayttoon
ja pideta nakyvilla. Sahkdisessa mudossa olevien sivujen selaaminen ei valttAmatta
myoskaan innosta tyontekijaa kiireessa etsimaan jotakin tiettyd asiaa kaiken tekstin
keskeltd. Nama asiat huomioon ottaen p&éadyn julisteenomaisen tulosteeseen ja myoés

laitteella katseltavaan prosessin mallintamiseen.

Mallissa (Liite 3. ) on lyhyesti ja pelkistetysti mainittu puhekuplissa otsikon jalkeen kolme
vaihetta, jotka tapahtuvat ennen sisarusten vertaistuellisen toiminnan jarjestamista:
Aloitustilanne, eli uuden lapsisyopapotilasperheen tapaaminen, toiminnan tarpeen
tiedostaminen tai selvittdminen ja toiminnan luonteen valitseminen. Niiden alle on
vierekkain paapiirteiltdéén vertailtu kolme eri suuntaa sisarusten vertaistuelliselle
toiminnalle: Sisarusten vertaistukiryhma, Sisaruspaiva ja Vapaa yhdessaolo ja toiminta.
Kolmen suunnan alla ja toisella reunalla kulkevat tekstit Tavoitteellinen ja Spontaani
nuolineen osoittamaan sitd, missa maarin mikakin naista kolmesta vertaistuen muodosta
ovat tavoitteellista vertaistukea ja paljonko niissé on spontaania vertaistukea, eli lahem-
pana virkistystoimintaa (Ks. kappale 4). Samalla nuolet kertovat arviota kunkin vaihtoeh-
don taustatybn maarastd tyontekijdlle; mitd tavoitteellisempaa vertaistuki on, sita
suunnitellumpaa sen on my6s oltava, jotta voidaan varmistaa ryhman koheesion ja
luottamuksen rakentuminen. Suurempi ty6 ja ajankayttd niin ohjaajilta kuin

osallistujiltakin kuitenkin palkitsee; Suljettu ja systemaattisesti tapaavalla lasten

TURUN AMK:N OPINNAYTETYO | Mia Silenius



51

vertaistuellisella ryhmalla on mahdollisuus saavuttaa suurempaa hyvinvoinnin kokemuk-
sen kasvua ja kokemusta siité, etta he ovat paasseet kasittelemaan kattavasti heita
mietityttaneitd asioita (Wu, Prout, Roberts, Parishak & Amylon 2011, 130) kuin

esimerkiksi sisaruksille suunnattu spontaanimpi virkistystoiminta.

5.2 Prosessikuvauksen sisaltd

Prosessikuvauksen tarkoituksena on toimia (myds mahdollisesti eri koulutustaustoista
oleville) tyontekijdille tai ohjaajaparille terveiden sisaruksien toiminnan suunnittelun ja
toteutuksen tukena ja tydkaluna. Produktin sisaltdd kehitettiin teoriakirjallisuuden,
asiantuntijahaastatteluiden seka pilottitoiminnan testauksesta saatujen havaintojen,

palautteiden ja menetelmien perusteella.

Prosessikuvauksen graafisen muodon on oltava selked, helppolukuinen ja samalla
paapiirteiltaan tarpeeksi kattava. Tyontekijoilla yhdistyksen puolella on hyvin rajattu
maara tyodtunteja kayttaa sisaruksiin liittyvan erillisen toiminnan ja tuen jarjestamiseen.
Sisarustoimintaa tullaan jarjestamaan ja suunnittelemaan mahdollisesti muiden téiden
ohella jatkossakin, joten vaiheistuksen tarkoituksena oli koota tarkeéat padasiat yhteen ja
nain helpottaa ja edesauttaa tyontekijoiden terveiden sisarusten toiminnan suunnittelu-

ja toteuttamisurakkaa.

Prosessimallintamisen kehityskohtien l6ytamiseksi on muodostettava Laakkosen ym.
mukaan tarkka kokonaiskuva siité, mita asioita mallintaminen pitaa sisallaan, ennen kuin
mallia aletaan rakentaa. On selvitettdva, mitd kokonaiskuvaan liittyy, mitka tekijat
mallintamisen onnistumiseen vaikuttavat ja mitka keskindiset suhteet kokonaisuuden
asioilla on tunnistettava (Laakkonen ym. 2012, 12-14.) Kokonaiskuvan selvittaminen
tapahtui lopulta tyon taustalla kehittamishankkeen prosessin venyessa lahes kolmivuo-
tiseksi, sisaltden niin laajan lahdeteoriaan tutustumisen, asiantuntijakonsultaatiot ja
muun kommunikaation, syventavan kymmenen viikkoa kestaneen tyOharjoitteluni
LSSY:lla seka kaiken siella ja tata kehitystyota tyostdessani oppimani implisiittisen
kokemustiedon. Tuotoksen lahtokohtana oli siis ollut koota koko monipuolinen
kokemusperdinen tieto tastd hanketoiminnasta ja saada se hyddynnettavassa
muodossa tyontekijoiden kayttdon. Tarkedssa osassa olivat graafisen mallin kaytetty
kieli, jonka oli oltava selkea ja ytimekas ja huomioitava sen kohderyhma eli ammattilaiset.
Haastavinta julistemuotoisessa kuvauksessa oli saada mahdollisimman paljon tietoa

ytimekkddseen muotoon, joten jokaisen sanan ja muodon valitseminen vaatii harkintaa.
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6 ARVIOINTI JA POHDINTA

6.1 Opinnaytetydprosessin arviointi

Kehittamisprosessilla on aina se jokin tarkoitus ja tarve, miksi sita on lahdetty alunperin
tyostamaan. Yhta tarkeda tunnistetun tarpeen, suunnittelemisen ja jatkuvan reflektoinnin
lisdksi on myds viimeistella ja arvioida kehittamistyolle asetetut tavoitteet (Salonen 2013,
6 & 27). Taman tydon alkuperaisena tavoitteena oli suunnitella lapsisydpapotilaiden
terveille sisaruksille vertaistuellista toimintaa, jota olisi yhdistyksen mahdollista jarjestaa
kyseiselle uudelle kohderyhmalle jatkossakin, vahintdan kerran vuodessa jarjestetta-
vana toimintana. Myds sosionomin ammattitaidon perustukset eli sosiopedagoginen
tyoote ja tarkastelutapa otettiin tydssa huomioon. Konkreettisena tuloksena oli tarkoitus
tuottaa myds kehittdmistydohon olennaisesti kuuluva hyodyllinen produkti, joka jaisi
toimeksiantajalle kayttéon. Vaikka alkuperdinen kehittamissuunnitelmani oli pitk&an
tauolla ja muuttui, ja sita kautta tyoni suunta ja prosessi mutkistuivat, ndma paatavoitteet

saavutettiin onnistuneesti.

Tyo prosessina alusta loppuun oli harvinaisen pitkd, mutta se onnistui pysya
raameissaan. Siihen vaikutti vahvasti tydelaman ohjaajani Niina Ollikaisen sitoutuminen
ja meidan valilla kayty dialogisuus ndiden kolmen vuoden aikana. Tasavertainen, avoin
kollegamainen tydskentely ja kommunikointi sahkdisesti tyoni eri vaiheissa motivoi tyon
loppuunsaantiin. Myds muiden ammattilaisten konsultaatiot toivat varmistusta sille, etta
sisarustoiminnalle tekemani laaja pohjatydstd, suunnittelutydn valinnat ja toteuttamis-
muoto olivat onnistuneita ja sopivia kohderyhmadlle. Sosiaalialan n&kemyksiin
jatarpeisiin verraten aiheeni on merkityksellinen ja ajankohtainen edelleen vuonna 2019,
mutta sitd se oli erityisesti aloittaessani kehittamishankkeen tydstamisen kesalla 2016.
Silloin terveiden sisarusten hyvinvointiin ja siihen liittyviin erityispiirteisiin oli vasta alettu

pikkuhiljaa heraamaan.

Alkujaan kahden opinnaytetytn valistd tydstetty prosessi saatiin lopulta paatokseen
monien tarkastus- ja tydstévaiheiden avulla. Samalla koen valintani suorituksiin olleen
onnistuneita, mutta alun suunnitelmallisuuden oikotiet ja konkretia edellda suuntaaminen
koituivat akilleen kantapaaksi prosessin aikana ja hidastivat loppuunsaantia.
Suuntautuminen tutkimukselliseen opinndytetydhon olisi tuonut enemman painoarvoa

tyopaivakirjani tarkoille merkinnéille sisaruspaivan suunnitelman ja toteuttamiseen
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liittyvista tilanteista. Taideléhtbisten menetelmien hyddyntdminen ja valitseminen
suunnittelutydssa tarkeaksi osaksi lasten kanssa tehtavaa toimintaa oli perusteltua, silla
kaikenlainen toiminnallisuus ja toiminnallisten menetelmien ja keinojen kayttdminen
lasten kanssa tydskennellessd on aina hyvin suotavaa, lahes jopa suositeltavaa.
Samalla se on yksi tapa huomioida ja tuoda lapsindktkulmaa esille. Yleismaailmallisesti
tarkasteltunakin kaikenikdisten ihmisten kanssa kaytetyt taideldhtbiset menetelmat

edistavat tutkitusti yksilon terveytta ja hyvinvoinnin kokemuksia (Kéankanen 2013, 74).

Teemahaastattelun valitseminen kehittdmismenetelmaksi oli Ollikaisen mielesta
onnistunut lisad ja se tuotti toivottua tulosta ja kehitysta aukolliseksi jddneeseen
tietopohjaan. Valintani ottaa myts sahkopostitse vélitetyn kahden ammattilaisen
yhteishaastattelun mukaan ty6hon olit toivottu, silla haastattelu sisélsi kattavaa tietoa
Erityinen Sisaruus -projekteista ja nakokantaa vyleisesti erityisena sisaruksena
olemisesta ja heidan yksiléllisyydestaan. Haastattelulomakkeeni kysymykset ja teemat
olivat joustavia ja antoivat tarpeeksi tilaa asiantuntijoille kertoa heidan kantansa ja
ammatillisen kokemuksensa terveiden sisarusten kanssa tydskentelystd. Samoin
dokumentointitapani ja aineiston kasittely toimivat onnistuneesti ja kehittdmistytn
tutkimuksellisen suunnan mukaisesti. Tyon aloittamisen ja lopettamisen vélille jaényt
3 vuotta oli kokonaisuudessaan suhteellisen helppo palauttaa mieleen vaihe vaiheelta,
kiitos selkeiden ja systemaattisten dokumentoinnin. Prosessin alusta loppuun noudatin
vahvasti tutkimuksellisia vaikutteita ja taustatietojen, ydinasioiden, -termien seka
harjoitteluissani oppimieni asioiden kokemustiedon ja hiljaisen tiedon vahvistaminen ja
muuttaminen teoreettiseksi tekstiksi teetti moninkertaisen tydn alkuperaiseen
suunnitelmaan néhden. En ollut alussa tdysin ymmartanyt lapsisyopapotilaiden
sisaruksiin liittyvaa materiaalin vahyyttd ja sen tiedonhankinnan haastavuutta
ryhtyessani kehittamistyéhon. En myoskaan kokenut tietopohjani olevan niin hyva, etta
olisin voinut suoraan yhdistella ja tehda oletuksia tietoa muista, samankaltaisia
teoriapohjia apuna kayttden esimerkiksi muista lasten pitkdaikaissairauksista ja heidan

terveista sisaruksistaan.

Opinnaytetydn arvioinnissa Kiinnitettin huomiota niin kirjattujen toimeksiantajan
tavoitteiden kuin henkilokohtaisten tavoitteiden tayttymiseen. Naiden puolesta me
molemmat osapuolet olemme tyytyvaisia prosessin loppupéaéssé. Yhdistyksen puolelta
paatavoitteet koettiin onnistuneiksi jo vuoden 2016 loppupuolella, joten kaikki muu lisa

teoriapuolella ja toiminnankuvauksen tuotoksena on iloisena lisdnd vastaan. Myds
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heidan toivomansa korjaukset ja viilaukset opinnaytetytprosessiin toteutin LSSY:n

toivomalla tavalla, naita olivat muun muassa termiston tarkkuus ja ajankohdat.

6.2 Tuotoksen ja sisaruspaivatoiminnan arviointi

Sisaruspdivan pilotointi ja vertaistuellisen toiminnan kaynnistaminen LSSY:n ja Tyksin
yhteistyond koettiin muotona onnistuneeksi vuoden 2016 aikana. Se sai paljon

positiivista palautetta perheiltd ja ammattilaisilta.

Lahetin opinnaytetytni toimeksiantajan arvioitavaksi loppuvuodesta 2019. Tyoni
arvioivat kaksi kehittdmistyon ulkopuolista tydntekijaa, silla tydelamalahtdinen ohjaajani
Ollikainen ei tydskennellyt endé LSSY:lla. Konsultoidessani hanta asian tiimoilta han ol
halukas antamaan oman arvioinsa lopullisesta tydsta. Yhdistyksen puolen arvioinnissa
ilmaistiin toive syvemmalle menevasta opaskirjasta produktina tai laajemmasta haastat-
teltavien asiantuntijoiden maarasta tyéhon liittyen, jolloin lopputulokset olisivat olleet
laajempia ja olisi palvellut yhdistysta ja sen sidosryhmia laajemmin. Lopullinen versio,
eli graafinen kuvaus antaa arvioinnin mukaan kuitenkin hyvan kuvauksen sisarusten
vertaistuellisen toiminnan suunnittelusta ja he toteavat opinndytetyoni toimineen
kimmokkeena sille, etta sisaruspaivat ovat nyt osa yhdistyksen jatkuvaa toimintaa.
Sisaruspdivan aloittaminen ja siitd saadut tulokset ovat vaikuttaneet vuonna 2016 siihen,
ettd tarve laajemmalle lapsisytpéapotilaiden terveiden sisarusten tukemiselle on

tunnistettu.

Ollikaisen arvioinnissa todetaan tyoni tarkeys sisarustoiminnan kaynnistamisessa, johon
ei yhdistyksen puolella ollut tarjota tydajallisia resursseja riittavasti. Vaikka tyon loppuun-
saaminen pitkittyikin alkuperdisestad suunnitellusta puolesta vuodesta lopulta kolmeen
vuoteen, toimijat olivat tyytyvaisia sisarustoiminnan kaynnistamiseen, jonka pohjalla
tyota oli helppoa ja mahdollista ohjaajien jatkaa tulevaisuudessa. Graafinen kuvaus
toimii hanesta hyvin pelkistettyna ja ottaa huomioon toiminnan tavoitteiden ja resurssien
huomioimisen tarkeyden, ja se on hyva lis& ammattilaisten suunnittelutyéhon. Ollikaisen
mukaan meidan kahden valinen kommuniointi oli erittdin toimivaa, ja tydsta vastaavana
pidin hantd hyvin ajan tasalla siitd, millaisia muutoksia kehittdmistyon prosessissa
tapahtui. Esimerkiksi teemahaastattelujen lisddminen vuonna 2018 aikana aineistoksi oli
hanen mielestaan perusteltu lisdys ja tuotti lisdarvoa kehittamistyodlle. Kokonaisuudes-
saan han mainitsi olleensa tyytyvéinen jo vuoden 2016 aikana tyostettyihin asioihin, jotka

olivat toimeksiantajan ja héanelle tyoén padohjaajana se tarkein tavoite. Talla
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toiminnankuvauksen muodossa olevalla pohjalla ja uuden kohderyhmén toiminnan
kaynnistamisella oli yhdistyksen helpompi jatkaa ennaltaehkdisevan toiminnan
jarjestamista sisaruksille ja samalla syventdaa LSSY:n ja Tyksin yhteistydta ja

ohjauskumppanuutta.

Toimeksiantajan palaute uuden kohderyhman toiminnan kaynnistamisesta ja tdhén
tyéhon kootun teoriapohjan tarpeesta ja tarkeydesta on tunnustettu heidan arvioinneis-
saan ja ne on koettu hyvin tervetulleena lisdnd yhdistystydssa Lounais-Suomen
Sydpayhdistykselle. Yhdistyksen puolelta tullutta toivetta tydntekijdille sopivasta
oppaasta minakin pitkddn pohdin. Valitettavasti ndissd raameissa ja tyoprosessin
mutkistuttua se ei ollut enda mahdollista toteuttaa aloittamatta ihan taysin alusta, ja olla
huomiomatta jo tehtyad tytskentelya ja tydstamista sisarusaiheen ymparilla. Lopullisen
graafisen mallin vasta juuri syksylla 2019 julkaistessani pidempiaikaista hyddynnetta-
vyytta ja vaikutusta oli viela vaikea arvioida paremmin tydntekijdiden ja yhdistyksen
arjessa. Pelkistetty kuvaus ottaa huomioon niin tydelaman muuttuvaisuuden, resurssien
rajallisuudet, hektisyyden, sekd myo6s sen, ettd myodskaan itse sisaruksilla ja heidan
perheilldan ei valttamatta ole tarvittavia ajallisia resursseja osallistua pitkda lasnéoloa
vaativiin vertaistukiryhmiin. Ensimmaisend on otettava huomioon nykyisen tilanteen
resurssit ja toiminnan vakauttaminen, jonka onnistuessa voidaan sitten lahtea kohti

suurempia ja laaja-alaisempia suunnitelmia.

Kehittamistybn onnistumisen kannalta varsinainen tuotos ei kuitenkaan osuutena ole
yksistaan niin merkittava, eika se olisi kovinkaan toimiva ilman pilottiryhmén ja toiminnan
kaynnistamisen prosessia. Taman takia tatd tyota on parasta tarkastella ennemmin
kokonaisuutena kuin erillisind suorituksina. Yhdistyksen ja yhteistydtoimijoiden
ammattilaisten konsultointi opinndytetyoni lopussa selvitti, ettd sisaruspaiva
toimintamuotona on jatkanut ja jatkaa edelleen puolivuosittain jarjestettavana ohjelmana
jo kolmatta vuotta. Tdma kertoo, ettd toiminnan kaynnistdminen on onnistunut. Ohjaajat
ovat yhdesséd ldhteneet viime aikoina my6s kehittdm&an sisarustoimintaa
monipuolisempaan suuntaan, ja jarjestaneet muun muassa sisarusten Sairaalaseikkailu-
paivan, jossa lapset padsevat tutustumaan Tyksin hematologisen osaston tiloihin,
toimintaan ja laitteisiin, joiden kanssa sairastava sisarus on hoitojaksojen aikana tiiviisti
tekemisissa. Sairaalaseikkailu on ensimmaisen kerran jarjestetty kevaalla 2019 positiivi-
sin kokemuksin, joten jatkoa on varmasti tulossa. Samoin syksylla 2019 ensimmaista

kertaa jarjestettty 8-12 vuotiaille sisarukselle tarkoitettu kahdeksan kerran
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tunnetaitoryhma tulee saamaan jatkoa myds vuonna 2020. Toiminta on siis jatkunut

onnistuneesti kdynnistéamisen jalkeen ja kehittyy kohderyhméaa palvelevaan suuntaan.

6.3 Pohdinta

Minulle ammatillisesta naktkulmasta tarkasteltuna tdma oli erittain tarkea kehittamistyo.
Siksikin, ettd olin itse ensimmaista kertaa yksin paavastuussa kehittdmishankkeesta.
Hanke vaati minulta muun muassa johtamistaitojen harjoittamista ja hallintaa,
monitahoista kontaktienhoitotaitoa eri toimijoiden valilla, seka tarkkaa tutkimuksellista
syventymista uuteen kohderyhmaan ja heidén tarpeisiinsa. Samalla vastuullani oli
tyostdd toimeksiantajan toivomaa pidemman aikavalin tavoitetta eli kehittda
pysyvampada, moniammatillista ohjaus- ja kommunikaatioyhteisty6ta kolmannen sektorin
ja julkisen terveydenhuollon valille. Moniammatillisuuden ja yhteistydn huomioiminen
sekd niiden vahvistaminen yli organisaatiorajojen oli myds minusta mitd ominaisinta
sosionomin (AMK) ammattitaidon seka alalla olennaisen sosiaalipedagogisen tydotteen
ja tarkastelutavan hyddyntamista.

Samalla taustalla yleisluontoisena tavoitteenani oli Salosenkin (2013, 5) mainitsema tyon
pedagogisammatillinen tulos; taméan kehittdmistyon toimintaoppimisen prosessin jalkeen
voisin kokea kasvanutta ammatillista varmuutta tydstdd myos mydhemmin tydelaméassa
tulevia samantyylisia hankkeita tai tyoprojekteja seka padsta hydodyntamaan osaamistani
tybelamassa. Uskoisin olevani monta astetta huonompi kehitt&ja, jos kaikki olisi sujunut
tassa tyossa malliesimerkin mukaisesti. Siind missa kehittdmisprosessini suunnittelussa
en alunperin onnistunut, niin tydelamalahtdinen ajattelu ja konkreettinen toteuttaminen
onnistuivat hyvin ja ovat palvelleet tydympaéristéa onnistuneesti. Naihin tavoitteisiin
paaseminen ei ollut suoraviivaista, mutta koen saavuttaneeni enemman ja laajemmin

kuin taman kehittamistydn raportin sivuilta [6ytyy mustaa valkoisella.

Toimijayhteistyd tydeldaman toimeksiantajan ja yhteisty6tahon valilld toimi erittain
esimerkillisesti. Minut otettiin vastaan opiskelijana kuin kuka tahansa kollega ja
toimijoiden kanssa kommunikointi oli alusta loppuun toimivaa, vaivatonta ja yhteistyoky-
kyistd. Uskalsin myds ottaa oman roolini kehittdjana ja tehda paatdksia tyon
kehittymissuunnasta. Samoin sisaruspaivdssa mukana olleiden toimijoiden eri ammatil-
liset taustat ja tyoympadristot toivat myos rikkautta ja hyodyllisempdd kokonaiskuvaa

tarkkailuun: Mina tarkastelisin sosionomin ammatilliselta nakemykselta ja kehittAmistyon
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kannalta, Ollikainen toimintaterapeuttiselta ja yhdistystydn kannalta seka Viitanen

hoidollisen asiantuntijuuden nédkemyksella seka julkisen sairaalatahon kannalta.

Nyt opinnaytetydraporttia ja kehittamistyon vaiheita kootessani kirjalliseen muotoonsa
nain muutama vuosi jalkikateen syksylla 2019, olen saanut ilokseni seurata ja todistaa
naitd onnistuneita ja hyvaksikoettuja ratkaisuja ja malleja, joita sisarusten toiminnan,

toimivan ohjaajayhteistydn kaynnistaminen ja joustavan pohjan luominen mahdollisti.

Sisaruspéivan pilotointi toimintamuotona oli my6s moniammatillisen ohjaajaparin
mielesta toimivaa ja onnistunutta. Joskin yhdessa totesimme jo pilotin loppuanalyysissa,
ettd syvemmat ongelmien ja huolien avaamiset ja kasitteleminen eivat olisi mahdollisia
yksilgilta yhden péivan toimintamuodossa. Suunnittelemani terapeuttisempi ote olisi
vaatinut suljetun ryhmén ja sitoutumisen systemaattiseen, noin kahdeksan
tapaamiskerran vertaistukiryhmaan, jossa lasten tilanteen kasittely olisi pAdasemassa.
Kehittamistydni aikana tdma ei kuitenkaan ollut mahdollista jarjestaa perheiden kiireelli-
sen elamantilanteen ja sitoutumisen epavarmuuden takia. Sisaruspaiva keraa nain
yhteen spontaanin yhdesséolon, leikkimisen, tunteiden kéasittelemisen ja sisaruksen
suoran huomioimisen yhteen, mika voi silla tavoin olla vahvistavana toimijana sisaruksen
hyvinvoinnille. Resurssisista ja suuren tydmaaran syista koin myds itseni niin kutsutusti
jaaviksi tyostamaan prosessin lopulliseksi konkretiaksi tyontekijoille sopivaa opasvihkoa
tai -vihkosta, silla minulla itse opiskelijana ei sisarusten vertaistoiminnan pilottikerran
lisaksi ollut tarpeeksi kokemusta rakentaakseni kunnollista opasta ammattilaisille. Opas
olisi tuotoksena ollut mielestani hyva ja tulevaisuutta parhaiten palveleva konkreettinen
muoto aloitetulle sisarustyodlle LSSY:Il&, mutta sen tydstdminen olisi mielestani vaatinut
taakseen ammattilaisista koostuneen ryhman, joiden kokemusta oppaassa oltaisiin
hyddynnetty ja koottu yhteen. Téllaista prosessia ei minun kehittdmistyohoni ollut
kuulunut, enké jo muiden viivastymisten ja tyon leviamisen vuoksi pystynyt endd millaéan

toteuttamaan.

Taman pitkan kehittamishankkeen lapikdyminen prosesseineen ja muutoksineen sisalsi
oikeastaan tunneskaalaltaan kaikkea lattiasta kattoon. Se sisédlsi empatiaa ja
tutustumista lapsisyopéapotilasperheiden arkeen ja sen vaiheisiin yhdistyksen tyontekijan
roolissa. Samalla se sisalsi vahvaa, tydelamaintoista puhtia, motivaatiota, innovointia ja
halua ty6staa tarkeaksi koettua teemaa ja asioita sen ymparilla loputtomiin. Prosessin
suunnitelmien sotkuisuus ja kompastumiset taas vahensivat motivaatiota ja uskoa tyon
loppuun saamisesta. Lahdin lilan konkreettisesti eteenpain kehittamisessa tydelaman

suora tarve mielessani, enkéa tehnyt tarpeeksi tarkkaa suunnitelmaa siitd, miten ja milla
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tavoin aion toteuttaa kehittdmistyoni.Taman takia tein lopulta arvioiden kahden-kolmen
opiskelijan tyon kokonaisuudessa, jossa olin ainoa tydstdja. Samoin opinnaytetyon
vastaavuus 10-15 opintoviikon tydmaarassa ei onnistunut, vaan tyd paisui liian suureksi.
Tama on myo6s hyva esimerkki siitd, miten kay, jos omalle innovaatiolle ja kehittamisha-
lulle ei laita niin kutsuttuja sopivan "ahtaita” rajauksia. Alussa suoritettu, ajan kanssa
pohdittu ja kirjattu parempi suunnittelu, tyost6 ja jaottelu vaiheiden valilla olisi tehnyt
prosessista paljon selkedmmaén ja helpomman saada paatbkseen. Merkittdvin huomio
kuitenkin on, ettd tarkeintd kaikkea toimintaakin edella on se, etta terveet sisarukset
kokevat tulevansa huomatuksi ja kohdatuksi omana itsen&aén missa tahansa sisaruksen

vakavan sairauden vieressakulkijana.

Aloittaessani tyoni moni erityiseen sisaruuteen liittyvista asioista ja materiaaleista ei oltu
viela julkaistu erittain tarkea asia ja myos yksi niista tarkeimmista syista, miksi vuoteen
2016 loppuun mennessa ja Sylvan sisarustieto oli heidan sivuillaan alkanut vasta
pikkuhiljaa karttumaan. Tietoisuus ja tiedottaminen on néin& kuluneina vuosina lisdanty-
nyt, mik& on lahdin tata tyota alun perin kehittdmaan. Erityinen sisaruus -hankkeen
aikana (2015-2019) on laadittu paljon tarvittua materiaalia perheiden ja ammattilaisten
kayttoon ja sisaruus oli Sylva ry:n teemana koko vuoden 2019 ajan. Naméa ovat néakyvia,
suuria  harppauksia terveiden sisarusten erityispiirteiden ja  hyvinvoinnin

huomioimisessa.
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7 JATKOKEHITTAMISIDEAT

Taman kehittdmistybn ja  produktin  loppuunsaattaminen toivottavasti luo
Lounais-Suomen alueella asuville terveille sisaruksille vertaistuellisia hyétyja, kohtaami-
sia ja riskejd ennaltaehkdisevaa toimintaa. Samalla toivon, ettd terveiden
sisarusten ja muiden erityisten sisaruksien huomioimiseen ja vointiin aletaan ammatti-

laistasolla kiinnittda yhd enemman huomiota.

Kehittdmishanketta rakentaessani ilmoille nousi my6s muita Lounais-Suomen Sydpayh-
distyksen mahdollisia ja potentiaalisia toiminnan kehittamiskohteita, jotka sopisivat hyvin
esimerkiksi opinnaytetydn, gradun tai kehittamishankkeen aiheiksi. Ehdotuksia olivat esi-
merkiksi sydpaa sairastavien nuorten vertaistuellisen toiminnan jarjestaminen, kohde-
ryhman aktivointi ja kiinnostuksen herattaminen yhdistyksen toimintaan, tai syévan ai-
kaisemmin sairastaneiden, jo aikuisikdén ehtineiden henkildiden mydhaisvaikutuksiin liit-
tyva sahkdisen vertaistukiryhmén muodostaminen ja sen testaaminen. Samoin keskitty-
mine lapsisydpapotilasperheiden vanhempien tai vanhemman ja lapsien valiseen kom-

munikoinnin tukemiseen liittyva kehittdminen koetaan erittain tarkeaksi.

Lounais-Suomen Syopayhdistyksella — kuten kaikilla kolmannen sektorin toimijoilla —
talla hetkella ja lahitulevaisuudessa ratkaistavia asioita ovat jatkuva kehittymisen tarve,
ajan hermoilla pysyminen seka sahkdisen ja virtuaalisen tuen muotojen ja tarpeen arvi-

ointi, niiden kehittaminen ja kayttdéonotto, joista varmasti I6ytyy potentiaalista ty6sarkaa.
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Liite 1. Alustava kysely vertaistuellisesta toiminnasta kiinnostuneille
lapsisyopépotilasperheille

Hei

1

Liite 1 (1)

Olen sosionomiopiskelija Turun Ammattikorkeakoulusta ja olen tydstamassd syksylle
opinndytetydnani paivaleirid sydpad sairastavien lasten terveille sisaruksille lauantaina

8.10.2016.

Paivan tarkoituksena on keskittya perhetta kohdanneeseen vakavaan sairauteen ja anen
muutoksiin sisaruksen nakdkulmasta ja luoda turvallinen ilmapiin erilaisten funteiden
kasitielyyn ja lapikdymiseen. Samalla terveelld sisaruksella on mahdollisuus tutustua ja
paastd kuulemaan muita samassa tilanteessa ja ikdvaiheessa olevia lapsia sek3 saada

taten myds tukea, ymmarmysta ja tarkeda, vertaistuellista vuorovaikutusta.

Tama on alustava tiedustelu kaikille lapsisyGpapotilasperheille kKinnostuksesta syksylla
jarjestettavaan, yhden paivan kKestoiseen leirin. Tarkoituksena ei ole haastaa tai korvata
Sylva Ryn jarjestamia wuotuisia arvokkaita sisaruskursseja, vaan testata ja tarjota
pienempimuotoista tukea sisaruksille, yhyemmalld valimatkalla. Toteutettavan ryhman
kokoonpano ilmoitetaan mydhemmin syyskuussa rippuen kinnostuneiden maarasta ja
sopivasia ikdhaarukasta. Kaikki ilmoitukset kiinnostuksesta ovat eritidin tervetulleita, silld

samalla se antaa nayitda aiheen tarpeellisuudesta.

Opinnaytetyoni raameissa ei valitettavasti ole mahdollista jarjestad vield ryhmaa, johon
kaikenikdiset sisarukset ja kaikki halukkaat paasisivat osallistumaan samalla kertaa, vaan
tarkoituksena luoda nk. pilottilein, jossa kyseista prosessia ja sen sovelluvuutta t3ss3
muodossaan ldhdetddn testaamaan. Jos kyseiset tapaamiset ja leirit terveille sisaruksille
todetaan tarpeellisiksi, niista voi parhaimmillaan kehittda ja tydstaa myds pysyvia malleja

osaksi Sykerdn ja Lounais-Suomen Sydpayhdistyksen toimintaa.

limoittaessasi lapsesi alustavaan koontiin taytathan samalla alla olevat tiedot

sisaruksesta/sisaruksista:

Lapsen nimi

Lapsen ikd

Sisarusten lukumaara

Milloin sisaruksen syopa on diagnosoitu?
Lisatietoja

DA wN

(Paivalein on osallistuville lapsille iimainen ja sisdltad ruokailut)
Alustavat limoittautumiset voi 13hettaa
sahkdpostiosoitteeseen

Alustavan kyselyn imoittautumisel otefaan vasfaan keskivitkkoon 31.8.2016 asti, jonka
Jjéikeen toteutetfavan ryhméan muodostumisesta iimoifefaan kaikille alusfavaan kyselyyn

vastanneille vikon 36 aikana.

Ystavillisin terveisin,
Mia Silemins, sosionomiopiskelija (Tumn AME)
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Liite 2. Teemahaastattelun runko ja teemat

Liite 2 (1)

Asiantuntijahaastattelun runko

Lapsisyopapotilaan terveiden sisarusten hyvinvointi
ammattilaisen silmin

Alka:
Paikka:

Haastattelija: Mia Silenius

TAUSTATIEDOT

Haastateltavan nimi:
Tyopaikka & -ala:
Taustakoulutus:

Kohderyhma:

KYSYMYKSET

Kauanko olet ollut ndiden asiciden (terveidenferityisten sisarusten) parissa tdissa?

Kohtaatko sisaruksia tydssdsi usein?

Millaisia oireita terveilld sisaruksilla on? Millaisia olet huomannui?

Miten kohtaat sisaruksen tydssasi?
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Liite 2 (2)

Milld tavalla sisaruksen olotila voi valittya tyontekijalle?

- Millaisissa tilanteissa?

Mitd tydntekijan olisi mielestisi hyva osata tai oftaa huomioon..

- .. keskusteltaessa sisaruksen kanssa?

- ... keskusteltaessa sisaruksen kanssa sydvasta, yms?

Mika voisi helpottaa sisamuksen kynnysta asioista puhumisesta?

Millaisia aihealueita voisi tai kannattaisi kdyda |3pi sisaruksen/sisarusten kanssa?

Koetko, ettd on olemassa jonkinlainen kuilu terveiden sisarusten ja vanhemman valilla

liittyen informaation jakoon [ huolten jakamiseen yms?

Mitd ammatillisen kokemuksesi perusteella koet, ettd perheen terveet sisarukset

tarvitsisivatftarvitsevat vanhemmiltaan?

- ulkopuolisitia?
- hyontekijpilts?

Muuta?

TURUN AMK:N OPINNAYTETYO | Mia Silenius



Liite 3. Graafinen prosessinkuvaus Liite 3 (1)

Terveiden
sisarusten

»

]| 11 Perheen yhteydenotto
& tapaaminen

suunnittelu g

“Toiminnan |
tarve

- Haastattelut, kyselyt _ Kartoitus
~ sisaruksilta kysyminen

Toiminnan
luonne

Spontaania vai tavoitteellisempaa?
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md s@annollinen & S TOIMINTA
kB tarkkaan suunniteltu + Tpva
hld - suljettu ryhma - tarkkaan suunniteltu - 1kerta
= . erirajaukset - vahan rajauksia vahan suunnittelua
b= . paljon kasittelya . kasittelya vahan, - ei rajauksia
— P . E 2
« ryhmén luottamuksen pintapuolisempaa - ei kasittelya
[ — kentaml . — i
B - yhteista toimintaa ROstivEkoRe
— toiminnalliset i 3
“toiminnalliset muksia / yhdessaoloa
=L [ enetelmat - VOi sisaltaa
i ) . menetelmat
== . suurin vertaistuen hyoty toiminnallisia
menetelmia

SPONTAANI
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n. 8 tapaamiskerran lasten
vertaistukiryhma

Osallistujat haastateltava,
ikarajaus, vaatii sitoutumista
max 8-10 lasta, suljettu ryhma (ei
uusia kesken kertojen)

Tarkeaa ryhman alussa
ryhmaytymisen tukeminen ja
luottamuksen kasvattaminen
Ohjaajina vahintaan 2 kpl
ammattilaista

Vaatii tyontekijalta paljon tyota ja
suunnittelua, toiminnallisten
menetelmien luovaa kayttoa,
herkkyytta ja varautumista
joustoon ohjelmassa ja tilanteissa
Vahvasti tavoitteellista

vertaistukea = suurin hyoty
sisarukselle ja ryhmalle!

Liite 3 (2)

e 1 paiva toimintaa

* Yhdistaa spontaania ja toiminnallista
vertaistukea

* 2 ohjaajaa, ohjelmia vaatii
tyontekijalta suunnittelua &
jarjestelyja

e Vaatiiko rajausta (ika, maara):
riippuu suunnittelusta

* Voidaan kasitella joitakin asioita
keskittaen, esim. tunteet, coping-
keinot ym.

e Kasittely pintapuolisempaa, koska
ryhmaan ei ehdi syntya luottamusta
yhden paivan aikana

e Toiminnalliset menetelmat kaytossa,
seka yhteista, sisaruksille mukavaa
ja heita yhdistavaa toimintaa

* 1 tapaamiskerta, ei valia
ryhman koolla tai ikdajakaumalla
(ellei toiminta/tapahtuma sita

rajaa)

* Virkistystoimintaa, jossa
terveet sisarukset voivat toimia

¢ Helpoin ja konkreettisin
jarjestaa naista kolmesta

e Joitse yhteinen toiminta luo
yhteenkuuluvuuden tunnetta
ja hyvaa oloa sisaruksille,
vaikka kodin tilannetta ei
kasiteltaisikaan toiminnassa
- ei tue huolissa kotona, ellei
lapsi tuo huolia itse ilmi
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ryhmassa, mutta toimintaan ei
kohdistu suunniteltua
vertaistukea, vertaistukea voi
kuitenkin tapahtua spontaanisti
esim. positiivisilla yhteisilla
kokemuksilla

*» Keskitytaan positiivisiin hetkiin
ja osallistujien itsetunnon ja
hyvan olon kasvattamiseen!




